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Introduction

L’ergothérapeute est un professionnel qui a une vision holistique. A travers cette vision,
il cherche a développer I’autonomie et I’indépendance dans les activités de vie quotidienne des
personnes en situation de handicap. Il cherche aussi a favoriser le maintien ou 1’ajustement des
roles de la personne, y compris au sein de sa famille. La maternité fait donc partie de ces roles.
Or dans l'éditorial du numéro Couple-parentalité et handicap de la revue ErgOThérapies,
l'ergothérapeute Bouget Marine (2011) explique que la famille est « un systéme qui est maintenu
en équilibre grace a la place que chacun y occupe. Le handicap, quand il survient dans le
systéme familial, est perturbateur de cet équilibre ».

Durant mon cursus d’ergothérapie nous avons eu divers cours sur les pathologies, dont
la déficience visuelle, avec des mises en situations. En paralléle, nous avons aussi eu d’autres
ensiegnements dont un cours théorique avec une sage-femme. Celui-ci nous a permis de
découvrir qu’elles peuvent étre confrontées aux handicaps parentaux. Plusieurs d’entre eux ont
¢t¢ mentionnés, mais il n’a pas été question du handicap visuel. De plus, je me suis rendu
compte que nous n’avons eu aucun renseignement concernant la place et le champ d’action des
ergothérapeutes dans I’accompagnement des parents ou futurs parents en situation de handicap.

Cette réflexion m’a alors conduite a me poser la question suivante :

Comment ’ergothérapeute peut adapter la prise en soin pour accompagner au mieux les
personnes en situation de handicap visuel lors d’un changement statutaire provoquée

par arrivée d’un nouveau-né ?

Pour mener cette recherche, nous développerons dans un premier temps les concepts
clés de cette question de départ. Ce cadre conceptuel débouchera sur une problématique plus
précise ainsi que sur des hypotheses de recherche en lien.

Dans un second temps, nous présenterons la méthode de recherche employée afin de
répondre a cette problématique. Apres avoir mené I’enquéte de terrain, nous présenterons les
divers résultats obtenus et les mettrons en lien.

Enfin, nous discuterons les résultats au travers de la littérature scientifique. Cette
troisieéme partie sera également 1’occasion de mettre en avant les principales difficultés, limites

et biais de cette recherche.



Cadre Conceptuel

1. Le handicap visuel : une notion en forte corrélation avec une réduction de
I’autonomie dans la vie quotidienne

1.1 Définition du handicap

Le handicap, qui touche plus de 1 milliard de personnes dans le monde, est défini par
I’article 114 de la loi du 11 février 2005 comme « toute limitation d'activité ou restriction de
participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison dune
altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé
invalidant. ». (Loi n°® 2005-102 du 11 février 2005 pour 1’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées, Légifrance, 12 février 2005). Le
handicap est donc un phénoméne complexe qui provient de ’interaction entre différentes

caractéristiques qui sont principalement personnelles et environnementales (OMS).

De plus, le handicap peut étre décrit de différentes facons. En effet, il peut étre classé
selon le caractere congénital ou acquis. L’APF énonce : « qu’un handicap est dit congénital s’il
est visible ou dépisté des la naissance. 1l est acquis si sa révélation survient apres. » (Dr Michel
Delcey, 2002, p.2).

Mais le handicap peut aussi étre décrit selon un caractere dit visible ou invisible. Il est
important de savoir que 80% des handicaps sont invisibles contre seulement 20% de visibles.
En effet, certains vont étre détectables par les personnes extérieures qui ne connaissent pas la
personne en situation de handicap. C’est le cas des personnes se déplagant en fauteuil roulant
notamment. Mais d’autres handicaps ne sont pas remarquables si la personne concernée n’en
parle pas, bien que cela impacte son quotidien. C’est le cas de plusieurs handicaps mentaux,
psychiques, les troubles musculosquelettiques, les troubles DYS, les maladies invalidantes
(maladies chroniques par exemple) et les handicaps sensoriels. Si nous prenons le cas du
handicap visuel, lorsque la personne en question ne se déplace pas avec une canne blanche ou
un chien guide il sera compliqué pour tout un chacun de savoir que cette personne est en
situation de handicap. (Comment faire face au handicap invisible ?, HandiNorme, 2018). Cela
pourra étre difficile a vivre pour la personne déficiente visuelle puisqu’elle aura souvent des
difficultés pour se faire reconnaitre par les autres comme handicapée. Elle aura donc tendance

a cacher son handicap en vivant comme si elle était bien-voyante ou au contraire a accentuer
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son handicap afin de pouvoir adopter une place reconnue socialement. Ce sentiment peut étre
renforcé car les difficultés que la personne en situation de handicap visuel rencontre sont
généralement incompréhensibles des autres individus qui ne peuvent les percevoir eux-mémes,
méme si ces derniers sont au courant du handicap et des répercussions induites par celui-ci.

(Valesca, 2006, p.16)

La déficience visuelle, visible ou invisible, correspond ainsi a un handicap mais nous

pouvons nous demander quelles en sont ses spécificités ?

1.2 Définition de la déficience visuelle et role de la vision

1.2.1 La déficience visuelle, gu est-ce que c’est ?

Dans la société il est possible de retrouver plusieurs termes pour caractériser la déficience
visuelle. Les plus courants sont la malvoyance, la basse vision, I’amblyopie, la cécité ou encore
la quasi-cécité. Cette pluralité de termes s’explique par le fait que le sens visuel est tres
complexe. C’est pourquoi il n’existe pas une unique définition de la déficience visuelle.
Cependant dans la littérature, cette pathologie est souvent décrite a travers la perte partielle ou
totale de I’acuité visuelle et du champ visuel. L’acuité visuelle étant I’aptitude d’un ceil a
apprécier les détails ; le champ visuel correspond a 1’étendue de I’espace qu’un ceil peut saisir.
Les multiples définitions nous amenent a des classifications qui peuvent varier (Valesca, 2006,
p.11). La plus détaillée est celle provenant de I’OMS (in Valesca, 2006, p.13) qui détermine la
frontiére entre malvoyance et cécité a 1/20°™ et définit cinq catégories visuelles :

o La cécité absolue qui correspond a 1I’absence de perception de la lumiére.

o La déficience presque totale ou cécité¢ sévere, est définie par une acuité visuelle
inférieure a 1/50°™ avec perception conservée de la lumiére, ou un champ visuel
inférieur a 5 degrés.

o La déficience visuelle profonde correspond a une acuité visuelle inférieure a 1/20°™ et

Qéme

supérieure a 1/5 ou un champ visuel inférieur a 10 degrés mais supérieur a 5 degrés.

o La déficience visuelle sévere correspond a une acuité visuelle inférieure a 1/10™ et
supérieure ou égale a 1/20°™°.
o La déficience visuelle moyenne correspond a une acuité visuelle inférieure a 3/10°™ et

supérieure ou égale a 1/10°™ avec un champ visuel d’au moins 20 degrés.

Pour résumer, les personnes considérées comme malvoyantes sont celles dont I’acuité
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visuelle du meilleur ceil et aprés correction est située entre 1/20™ et 3/10°™ ou dont le champ
visuel est €gal ou inférieur a 20°. Les personnes considérées comme aveugles sont celles dont
I’acuité visuelle du meilleur ceil et aprés correction est égale ou inférieure a 1/20°™ ou dont le

champ visuel est réduit.

1.2.2 Les différentes altérations de la malvoyance

La déficience visuelle est donc définie en 2 grandes catégories qui sont la cécité et la
malvoyance. Mais cette derniére est diverse, d’aprés LADAPT (in Handilearning) nous
pouvons ainsi avoir :

o Une perte de la vision centrale ;

o Une perte de la vision périphérique qui correspond a une vision tubulaire ;

o Une diminution des contrastes ;

o Une hémianopsie qui correspond a la perte ou a la diminution de la vue dans une moitié

du champ visuel d’un ceil ou des deux yeux ;

o Une quadranopsie qui est une perte ou diminution de la vue dans un quart du champ

visuel d’un ceil ou des deux yeux ;

o Des atteintes parcellaires qui peuvent toucher la vision centrale et/ou la vision

périphérique avec une ou plusieurs pertes ou diminution de la vue dans différentes

parties du champ visuel d’un ceil ou des deux yeux.

Quelles que soient les atteintes, 1’apparition de la malvoyance peut étre brutale ou
progressive, elle peut aussi étre unilatérale ou directement bilatérale. D’autres symptomes

peuvent aussi venir accentuer ce handicap. En effet, il est possible de constater I’apparition :

o De métamorphopsies qui correspondent a une déformation des formes ;
o D’un scotome qui entraine I’amputation d’une partie du champ visuel ;
o D’une photophobie qui implique un éblouissement ;

o Et d’une héméralopie qui entraine une difficulté pour se diriger dans la pénombre.
(Dr D.A Lebuisson et al, 2013, p.139)

Tous ces types d’atteintes différent d’une personne a 1’autre mais diverses causes

peuvent expliquer I’apparition de ces atteintes.



1.2.3  Quelles sont les causes possibles de la déficience visuelle ?

Les déficiences visuelles peuvent avoir diverses origines. En effet ce handicap peut

survenir a la suite d’un accident, d’une maladie génétique mais aussi du vieillissement ou

encore de diverses pathologies notamment neurologiques. (Valesca, 2006, p.21)

D’apres ’OMS les premiceres causes de déficience visuelle au niveau mondial sont :

©)

©)

Des erreurs de réfraction non corrigées.

La cataracte qui entraine la baisse de I’acuité visuelle mais une meilleure acuité
dans la pénombre.

La dégénérescence maculaire liée a 1’age (DMLA) qui provoque une perte
progressive de la vision centrale et plus particuliérement des détails.

Le glaucome chronique ou aigu. Dans les cas les plus graves il peut entrainer
une perte du champ visuel créant des difficultés dans les déplacements.

La rétinopathie diabétique dont la gravité dépend de celle du diabéte. Dans ce
cas le champ visuel est réduit et semé de taches. Il en existe 3 types, de la moins
importante a la plus grave : la rétinopathie de fond, la maculopathie et la
rétinopathie proliférale.

L’opacification cornéenne caractérisée par une baisse de 1’acuité visuelle qui
entraine une vision a travers un brouillard épais et des images déformées.

Ou encore le trachome qui correspond a une conjonctivite contagieuse qui peut

entrainer la cécité.

Mais, il faut aussi savoir et prendre en compte que les causes sont différentes d’un pays a I’autre.

(Cécité et déficience visuelle, OMS, 2018).

D’autres causes existent aussi méme si elles ne sont pas majeures. D’apres VALESCA

(2006, p.21-24), nous pouvons alors retrouver :

o Une rétinopathie du prématuré ;

o

Une cataracte congénitale qui existe des la naissance et qui a généralement débuté

lors de la vie intra-utérine. Elle peut évoluer dans le temps.

Un décollement de la rétine qui entraine une baisse de 1’acuité visuelle, la réduction

partielle du champ visuel avec des points lumineux et des tdches qui peuvent

apparaitre.

Ou encore une rétinite pigmentaire qui se caractérise par une cécité nocturne et
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s’accompagne le jour d’une forte sensibilité aux changements de luminosité.
Chacune de ces causes provoque des répercussions différentes et impacte ainsi la vision de
diverses manieres. Mais savons-nous tous ce qu’est la vision et ce qu’elle nous permet de

réaliser dans la vie quotidienne ?

1.2.4 Quel est le role de la vision ?

D’aprés ’ARRADV prés de 60 a 90% des apports sensoriels nécessaires sont d’origine
visuelle. Ce chiffre peut légeérement varier en fonction de ’activité réalisée mais malgré tout la
vision fournit la majorité des informations sensorielles qui nous permettent d’interagir avec
notre environnement. La vision est donc un mécanisme assez complexe qui a plusieurs roles
intervenant ainsi dans de nombreux domaines du quotidien. En effet, la vue est nécessaire pour :

o Les gestes de la vie quotidienne afin d’anticiper, réaliser et contrdler les mouvements.
Mais aussi de permettre la précision du geste réalisé.

o La communication afin de comprendre les interactions sociales que ce soit dans
I’émission ou la réception des informations.

o Les déplacements afin de détecter les obstacles, les dangers, mais aussi de s’orienter
spatialement. La vision joue aussi un role sur 1’équilibre qui est nécessaire pour des
déplacements fluides.

o La prise d’information pour comprendre 1’environnement qui nous entoure et traiter les
informations de la vie quotidienne.

o Le cycle circadien car la lumiére induit la qualit¢é du sommeil mais permet aussi de
réguler la durée des phases d’éveil et de sommeil.

Mais la vue joue aussi un role sur notre humeur et notre état psychologique.

En somme la vision a donc de nombreux rdles qui, s’ils sont absents totalement ou
partiellement induisent un handicap. Le handicap visuel correspond ainsi a la conséquence
d’une déficience visuelle qui provoque des perturbations importantes dans la vie quotidienne.

(Abc de la dv., 2012) et (Qu est-ce que la vision ? ARRADYV, 2020).

1.3 Répercussions dans les activités de vie quotidienne

Au travers des littératures nous savons que les déficiences visuelles réduisent
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I’autonomie et I’'indépendance dans la vie quotidienne. Cependant, « L’ importance du handicap
n’est pas proportionnelle a I’importance de la déficience car de nombreux facteurs interviennent
et modulent le handicap. » (SNOF, 6 décembre 2011). Les répercussions peuvent donc étre
totalement différentes entre deux personnes présentant le méme degré de déficience car
I’environnement, les caractéristiques personnelles de chacun mais aussi la date d’apparition du
handicap impacte le vécu de ce dernier et donc les activités de vie quotidienne (Valesca, 2006,
p.14-15). Autrement dit, il est essentiel de prendre la personne dans sa globalité pour

comprendre les spécificités du handicap sur leur quotidien.

De nombreux travaux ont tenté d’évaluer les conséquences de la déficience visuelle sur
la vie de tous les jours en utilisant des outils de mesure de la qualité de vie (Rubin 2001, Brown
2002, Chia 2004 in La population en situation de handicap visuel en France). De ces derniers,
il en est ressorti que les incapacités sont diverses et affectent a la fois les activités qui demandent
essentiellement un retour visuel, notamment avec les techniques de communication comme
I’écriture ou la lecture, mais elles impactent aussi les nombreux domaines de la vie quotidienne
tels que :

o Les activités concernant les déplacements pour sortir du domicile, les escaliers chez soi
ou ailleurs mais aussi la conduite automobile.

o Les taches ménageres pour la propreté, le rangement mais aussi la préparation des repas.

o La gestion administrative comme remplir des formulaires papier et informatique mais
aussi les achats avec la reconnaissance de la monnaie ou la gestion des comptes.

o Les activités qui demandent de la souplesse et de la manipulation pour par exemple se
pencher et ramasser des choses au sol.

o Les actes élémentaires de la vie quotidienne qui peuvent étre réalisés de manicre
incorrecte comme 1’habillage avec des vétements qui ont des taches ou les repas pour
venir prendre les aliments et les amener jusqu’a la bouche. (Valesca, 2006, p.35-38) et

(La déficience visuelle dans la vie quotidienne, Arradv.)

L’étude H.I.D? a aussi montré que les femmes atteintes de déficiences visuelles déclarent
généralement plus souvent des incapacités séveres en comparaison avec les hommes pour la
plupart de ces activités quotidiennes. (DREES N° 416, 2005, p.6). Il est important de le prendre

en compte car cela peut avoir un impact dans le cas de la maternité.

! Enquéte Handicap — Incapacités — Dépendance (2005)



En somme pour toutes les personnes présentant une déficience visuelle, des difficultés
interviennent. Ces derniéres peuvent généralement étre palliées grace a diverses stratégies ou

compensations.

1.4 Adaptations et movens de compensation adoptés

1.4.1 Les types de compensation

I1 existe de nombreux types d’adaptations qui peuvent étre pris en charge totalement ou en
partie grace a la prestation de compensation du handicap (PCH). La PCH est donc une aide
financieére destinée a rembourser les dépenses lies a la perte d’autonomie des personnes
handicapées. Elle est modulable selon les besoins des personnes et elle se décline en 6 types de
prestations qui sont :

o L’aide humaine qui permet de rémunérer un service d’aide a domicile ou de

dédommager un aidant familial.

o L’aide technique permettant I’achat ou la location de matériel compensant le handicap.

o L’aide a I’aménagement du logement pour compenser les limitations d’activité¢ du
bénéficiaire qu’elles soient définitives ou temporaires.

o L’aide au transport qui permet de financer I’aménagement d’un véhicule et les surcofits
liés aux trajets.

o Les aides spécifiques ou exceptionnelles qui prennent en compte les charges liées aux
dépenses permanentes et prévisibles en lien avec le handicap (par exemple 1’entretien
d’un fauteuil roulant).

o L’aide animaliere qui est destinée a I’acquisition et a I’entretien d’un animal participant
a ’indépendance de la personne handicapée.

(DICOM_Jocelyne M., 2019).

Dans le cas du handicap visuel, les aides généralement adoptées sont les aides humaines,
les aides techniques, 1’aide a I’aménagement du logement ainsi que 1’aide animali¢re. Tous ces
types de compensation peuvent se cumuler si nécessaire. Mais comment sont déterminés les

besoins en adaptation ?



1.4.2 Quels criteres déterminent le choix des adaptations ?

Les adaptations qui peuvent étre adoptées dans le cas du handicap visuel sont donc

diverses et différent d’une personne a 1’autre pour plusieurs raisons.

Tout d’abord 1’ancienneté de la déficience est un critére important car elle va impacter
I’acceptation et les moyens de compensation du handicap. En effet, plus la survenue du
handicap sera précoce plus les habitudes de vie auront été installées rapidement et auront pris
de I’importance, et elles seront ainsi plus compliquées a remplacer ou a modifier. Cependant,
les personnes qui n’ont jamais ou trés peu vu dans leur vie auront construit I’ensemble de leur
quotidien autour des habitudes de vie qu’ils ont adoptés. Ces personnes seront donc
possiblement moins en difficultés dans leur quotidien que les personnes qui ont perdu la vue
plus tard. De plus, s’imaginer et se représenter mentalement les mots d’une conversation sera
plus complexe dans le cas d’un handicap visuel précoce car ils n’auront pas pu auparavant
associer une image a un mot. Dans le cas inverse, les personnes auront une plus grande facilité
lors de ’apprentissage de nouveaux gestes du quotidien malgré 1’absence d’un sens. Dans le
cas d’une survenue plus tardive du handicap visuel, les personnes devront reconstruire toutes
leurs habitudes de vie, a I’aide de moyens de compensation, autour de la perte de ce sens. Le
but étant d’essayer de pallier au mieux les difficultés qu’ils vont désormais étre susceptible de
rencontrer tout en s’aidant de cette représentation mentale. Mais dans ce méme cas, le processus
d’adaptation peut prendre davantage de temps car une phase de deuil intervient. Il va donc étre
essentiel de respecter ce moment et d’accompagner les personnes au mieux pour qu’ils soient
disposées a connaitre, essayer et enfin choisir les adaptations nécessaires pour pallier leurs

difficultés (Handilearning, LADAPT).

Ensuite, la nature du handicap déterminera aussi les adaptations qui seront plus ou moins
possible de mettre en place. En effet dans le cas de malvoyance 1’utilisation de contrastes sera
intéressante alors qu’ils ne seront pas forcément aussi performants dans le cas de cécité ou
I’utilisation de repéres tactiles sera favorisée (Déficience visuelle et emploi, AGEFIPH, p.22-
23). Cependant, il est important de noter que certaines adaptations pourront correspondre aux
deux types de déficience, méme si dans chacun des cas des modifications seront a apporter pour

les adapter le plus possible aux besoins de la personne concernée. (Valesca, 2006, p.25).

En somme, comme I’a inscrit L’ARRADYV : « Chaque difficulté est personnelle, chaque

9



situation est particuliere, chaque personne malvoyante ou aveugle est différente. » (Association
de Réadaptation et de Réinsertion pour I’ Autonomie des Déficients Visuels, ARRADV). Il faut
donc prendre la situation de chaque personne au cas par cas afin de trouver des solutions et des

moyens de compensation adaptés a chaque personne individuellement.

Une fois ces informations recueillies, les adaptations correspondant aux besoins sont
présentées a la personne qui ensuite effectuera un choix. Elles peuvent aller de I’importance
d’un bon éclairage, a 1’éducation a la locomotion avec une canne blanche ou un chien guide
(réalisé par ’instructeur en locomotion), en passant par 1’utilisation de contrastes ou de reperes
tactiles, ou encore 1’adaptation de la taille des caractéres ou I’utilisation de loupes,
I’apprentissage du braille, I’utilisation de la synthése vocale et des autres sens, comme 1’ouie et

le toucher pour compenser (Handilearning, I’ ADAPT).

C’est pourquoi les stratégies de compensation sont différentes selon les personnes mais

nécessaire a leur indépendance.

1.5 Quelques chiffres...

Selon I’OMS, en 2018 nous recensions 1,3 milliards de personnes présentant une
déficience visuelle avec 36 millions de personnes dites aveugles et 217 millions de personnes
ayant une déficience visuelle modérée a sévere. (Cécité et déficience visuelle, OMS, 10/2018).
Parallelement, d’aprés I’enquéte H.I.D, la France métropolitaine compte 1,7 millions de
personnes qui sont atteintes d’un trouble de la vision dont 207 000 aveugles et malvoyants
profonds et 932 000 malvoyants moyens. Ce qui correspond en moyenne a 1 naissance toutes
les 15 heures.

Cette enquéte rapporte aussi que 290 600 personnes atteintes de déficiences visuelles
sont agées de 20 a 39 ans. Or, I’étude montre que le taux de déficience visuelle est équivalent
entre les hommes et les femmes. (Observatoire régional de la santé des Pays de la Loire, Juillet
2005, p.17-20). C’est pourquoi, nous pouvons estimer qu’environ 145 300 femmes ayant une
déficience visuelle sont en age d’avoir un enfant. Ce chiffre correspond a tout autant de femmes

susceptibles d’éprouver le besoin d’un accompagnement dans leur role de mere.

Ainsi au regard de ces éléments sur le handicap visuel, nous pouvons nous demander

qu’en est-il dans le cas d’un projet de maternité ? Quels sont les besoins de ces futures meres
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en situation de handicap visuel ? Comment s’organisent leurs environnements autour de la

maternité ?

2. La maternité des personnes en situation de handicap : un concept qui provoque des
préjugés face aux droits et aux capacités parentales

2.1 Définition de la maternité

Attendre un enfant est un réve partagé par de nombreuses femmes. Les femmes en
situation de handicap n’échappent pas a ces aspirations. Elles sont femmes et veulent vivre
toutes les dimensions de leur féminité. La maternité est I'une d’entre elles. Que ce soit dans le
cas de femmes avec ou de femmes sans handicap, elles ne naissent pas mere, elles le deviennent.
Il s’agit donc d’un long parcours. Le concept de maternité est ainsi quelque chose d’assez

abstrait.

Les définitions données par le site du Centre National de Ressources Textuelles et
Lexicales (CNRTL) renforcent cette idée. En effet, sur ce site il est rapporté que la maternité
correspond « au fait d’étre mére, les droits, devoirs, sentiments et attitudes liés a cette
fonction. ». Mais aussi que la maternité est « une fonction génératrice propre a la femme » et
pour terminer cela peut aussi correspondre a des « rapports privilégiés d’amour et de tendresse
entre une mere et son ou ses enfants. ». Ces définitions assez larges ne peuvent étre détaillées
de maniere plus spécifique car la maternité correspond a tout un monde qui ne peut étre
totalement connu qu’en passant soi-méme par cette étape. Chaque femme qui passera par la
maternité aura sa propre vision en fonction de ce qu’elle aura vécu. Cette vision ne sera pas la
méme qu’une autre femme, méme si I’environnement, la personnalité ou encore le niveau de
déficience du handicap est comparable. C’est pourquoi la maternité a de nombreuses définitions

qui dépendent toutes des différences de ressentis de chacune des meéres.
Bien que la maternité soit un concept si vaste qui correspond au domaine de
I’inconscient, il est malgré tout possible d’essayer de regrouper et de décrire les différentes

étapes et épreuves clés par lesquelles les méres passent durant toute la maternité.

2.2 Les étapes et enjeux de la maternité

La maternité est pensée de fagon assez globale, a travers la conception, la grossesse,
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I’accouchement, I’allaitement et les soins donnés au bébé. Mais qu’en est-il des étapes

constituant chaque moment ?

2.2.1 Les étapes durant la grossesse

Les grandes étapes ne sont pas seulement présentes autour de 1’accouchement. Elles
rythment aussi la grossesse pour préparer les parents a I’arrivée du nouveau-né. En effet, les
femmes ont de nombreux examens a réaliser a 1’hopital notamment les trois échographies
recommandées (1, 2°™ et 3™ trimestre), la consultation d’anesthésie, la consultation dite « de
terme » qui est obligatoirement programmée le jour prévu de 1’accouchement. Si ce dernier n’a
pas eu lieu une surveillance aura lieu durant les six jours suivants (par période de 48 heures).
D’autres consultations peuvent avoir lieu en urgence s’il y a une quelconque inquiétude. De
plus, les femmes vont se préparer a la naissance et a la parentalité avec d’une part 1’entretien
prénatal précoce qui a pour but de pouvoir accueillir sereinement son futur enfant. Et d’une
autre part, avec les sept séances de préparation a la naissance qui reprennent 1’évolution de la
grossesse et le déroulement de I’accouchement jusqu’au retour a domicile. Lors de I’ensemble
de ces consultations, le projet de naissance envisagé va pouvoir étre abordé (Maternité, CHU
de Poitiers). D’autres ¢€tapes, souvent appréci€ées par les parents, sont aussi envisagées
naturellement durant cette période comme choisir un prénom, faire la valise de maternité ou
encore agencer la chambre du futur nouveau-né. Ces derniéres nécessitent d’avoir réalisé une
partie des achats en amont; notamment concernant les articles de puériculture. Ce qui

correspond aussi a des étapes importantes.

Globalement lorsque I’ensemble de ces €tapes est passé, les futurs parents se sentent

désormais préts et parfois méme impatients a accueillir leur enfant lors de 1’accouchement.

Nous pouvons nous demander quelles sont les étapes, apres ’accouchement, qui
tournent autour du nouveau-né ? Et comment gérer ces dernieres lorsque la mere a un handicap

visuel ?

2.2.2 Les étapes post-accouchement

Une fois que ’accouchement a eu lieu de nouvelles étapes apparaissent. Ces derniéres

sont davantage centrées sur le nouveau-né et tout ce qui I’entoure.
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Nous retrouvons alors, 1’apprentissage des premiers soins avec le bain, le cordon, le
change, le suivi de la température et du poids qui se fait surtout durant les premiers jours. De
plus, I’alimentation reste un des apprentissages les plus importants que ce soit dans le cas du
biberon ou de I’allaitement. Il faut ainsi apprendre a savoir appréhender et comprendre les
besoins du nouveau-né a travers ses pleurs, ses cris ou son état d’éveil. D’apres les spécificités
du handicap, nous comprenons que I’ensemble de ces apprentissages peuvent poser plus de

difficultés.

Une fois les quelques jours passés a I’hdpital, un dispositif appelé PRADO (Programme
d’ Accompagnement du Retour a Domicile) est mis en place pour certaines femmes. Ce dernier
a pour objectif de mieux soutenir les parents lors du retour a domicile. D’aprés Saias et al, il
consiste en « deux visites a domicile postnatales par une sage-femme libérale jusqu’au 12°m°
jour suivant I’accouchement. ». Mais des critéres d’¢ligibilité existent pour avoir le droit a ce
programme tels qu’avoir une couverture sociale, étre majeure, ne pas avoir présenté de
comorbidités ou de complications post-accouchement, avoir accouché par voie basse d’un
enfant unique né a terme, que 1’enfant ne présente aucun probléme d’alimentation et que son
poids corresponde avec 1’age gestationnel. A noter que ce programme est en évolution
concernant les femmes césarisées. (2018, p. 489-496). Le PRADO est donc destiné aux femmes
qui vont avoir des besoins dits « classiques », mais il ne prend pas en compte les femmes qui
ont présenté un accouchement plus compliqué et qui pourraient avoir des besoins différents et

notamment plus spécifiques lors de leur retour a domicile tel que dans le cas de handicap visuel.

Nous pouvons donc nous demander qu’en est-il dans le cas de handicap maternel et plus
particuliérement de handicap visuel ? Quels seront les besoins de ces futures meres ? Pourront-

elles présenter des besoins différents lors du retour a domicile ?

2.3 Spécificites de la maternité avec un handicap visuel

Le livre intitulé « La maternité des femmes aveugles » (de Thoueille. E et al, 2006, p.
303-304), a indiqué qu’en « 1986, une jeune mére est dirigée vers le centre de Protection
Maternelle Infantile (PMI) de 1’ IPP. L’'une d’entre nous, directrice du centre, constate vite
qu’elle n’a aucune formation pour venir en aide a ce handicap et que fermer les yeux pour tenter
de retrouver ce que vivent les personnes aveugles ne lui sert pas a grand-chose. ». Ce
témoignage affirme que dans le domaine de la maternité, le handicap visuel entraine des besoins
différents en comparaison de jeunes meres ne présentant pas de handicap. Cependant, il est
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difficile de déterminer les besoins spécifiques a cette pathologie sans en étre un spécialiste ou
sans la vivre personnellement. En se référant aux personnes vivant avec cette déficience visuelle
ou aux professionnels spécialisés dans ce domaine, il est peut-étre envisageable de déterminer

les difficultés que peuvent rencontrer ces parents.

Mais, dans le cas de la déficience visuelle combinée au moment de la maternité, il faut
prendre en compte la mére avec son handicap visuel et les difficultés qui s’y rapportent, sans
oublier le nouveau-né qui va exprimer des besoins particuliers et qui va ainsi pouvoir amener
de nouvelles difficultés. Il est aussi important de prendre en compte que ’enfant évolue
rapidement car les difficultés rencontrées par les parents vont pouvoir, elles aussi évoluer en

fonction de 1’age de I’enfant qui modifie ses besoins.

Nous allons donc nous concentrer sur les nouveau-nés et les trés jeunes enfants. Dans
ce cas, les principaux problémes rencontrés par les parents ayant une déficience visuelle sont
« les soins (change, bain), les repas (notamment les doses de lait) et la capacité a assurer la
sécurité de leur enfant dans son environnement domestique et a I’extérieur. » (Wendland J., et
al, 2017, p.125). Ces problémes correspondent ainsi aux grandes étapes post-accouchement
citées auparavant.

Si nous détaillons un peu plus profondément ces difficultés, nous retrouvons pour
I’alimentation que I’allaitement est important pour les meres aveugles car le passage a
I’alimentation a la cuillére est difficile a appréhender pour elles, du fait que cela demande un
contrdle visuel qui nécessite une précision importante dans cette activité. (Thoueille E., et al,
2006, p. 323). L’allaitement est d’autant plus important dans certains cas que cela représente
une facilité d’acces, contrairement au biberon qui peut représenter une difficulté. En effet, les
femmes ayant une déficience visuelle peuvent avoir du mal a appréhender seule la facon dont
elles peuvent réussir a gérer les doses d’eau et de lait pour faire un biberon, mais aussi pour
donner le biberon au nouveau-né sans que le lait ne coule ailleurs que dans sa bouche (Mamans
malgré le handicap, La Maison des maternelles, 2018). Concernant les soins a réaliser sur
I’enfant, dans ce méme témoignage, la mere explique que c’est elle qui choisit I’aide qu’on peut
lui apporter. Elle donne ainsi I’exemple de couper les ongles de son enfant ou elle ne se sent
pas capable de le réaliser contrairement aux doses de médicaments qu’elle parvient a réaliser
avec quelques techniques qu’elle a pu apprendre et découvrir avec de 1’aide. Si nous abordons
le sujet du bain pour beaucoup de meres ce moment est appréhendé car il y a la peur de faire

tomber le nouveau-né, de ne pas pouvoir avoir un controle visuel pour vérifier si I’enfant est
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bien installé et en sécurité. (Mauffroy C., p.96).

Ensuite, concernant les déplacements et la sécurité de ’enfant a I’extérieur, nous
prenons connaissance de I’ampleur de la difficulté pour les méres ayant une déficience visuelle.
En effet, elles appréhendent beaucoup de sortir seules avec leurs enfants car généralement elles
peuvent déja avoir des difficultés avant 1’arrivée de ces derniers et ne souhaitent pas prendre
des risques avec eux une fois nés. Elles ne se sentent pas suffisamment capables ou pas assez
stires d’elles pour pouvoir réaliser cette activité. Cependant, quand elles parviennent a prendre
de I’assurance et a sortir, cela représente une réelle « victoire » (Mamans malgré le handicap,

La Maison des maternelles, 2018).

Nous avons pu prendre conscience dans le témoignage notamment, que certaines meres
peuvent se faire aider pour trouver des techniques par exemple. Mais nous pouvons désormais
nous demander si leur handicap visuel améne les méres a avoir un suivi « classique » lors de
leur maternité ou si certaines alternatives existent et prennent en compte ces appréhensions et

difficultés que rencontrent les meres ayant une déficience visuelle ?

2.4 Parcours classique d’une future mere en situation de handicap visuel

D’aprés le livre intitulé « La maternité des femmes aveugles » (Thoueille E., et al, 2006,
p.303), il est rapporté que « pendant trés longtemps, aucune structure n’accueille
spécifiquement les meres aveugles, elles sont dirigées assez systématiquement vers les centres
de PMI. Ainsi en 1986, une jeune mére est dirigée vers le centre de PMI de I’IPP. L’une d’entre
nous, directrice du centre, constate vite qu’elle n’a aucune formation pour venir en aide a ce
handicap [...]. ». Les futures méres en situation de handicap visuel suivent donc un parcours
assez classique en maternité. Dans ce parcours, il n’est souvent que trés peu question du
handicap avec I’équipe car ils n’ont généralement pas la capacité et les moyens de répondre aux
appréhensions et aux difficultés qu’impliquent ce handicap. De plus, il n’existe pas de maternité
spécialisée dans le handicap visuel, ¢’est pourquoi les meres sont suivies dans la maternité de

leur choix.

D’apres un témoignage, une mere déficiente visuelle explique qu’elle n’était pas assez
entourée a la maternité. Elle affirme ne pas avoir parler du handicap avec 1’équipe car elle savait
qu’ils n’avaient pas de réponses a lui donner et que le handicap reste vu comme quelque chose

d’assez « crispant ». Elle savait aussi qu’il n’y avait pas ou peu de ressources disponibles dans
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les maternités. Et au cours de divers échanges avec 1’équipe soignante, elle a pu voir qu’ils
¢taient soulagés de ne pas avoir a gérer cette situation. Sur la maternité en elle-méme elle
affirme malgré tout avoir été bien suivie. (Mamans malgré le handicap, La Maison des

maternelles, 2018).

Sinous prenons le point de vue des professionnels qui interviennent dans le parcours de
maternité, il est rapporté qu’ils ne sont pas assez formés sur cette spécificité et que beaucoup
de soignants ont une méconnaissance de la maternité des femmes en situation de handicap
visuel. Cela s’explique par le fait qu’ils estiment n’€tre que trés peu confrontés a cette situation
et que durant leurs formations il n’existe que peu de sensibilisations a ce sujet. (Evelyne

Simonnet in Gaudeau D.B, février 2012)

Cependant, certaines méres peuvent bénéficier d’une aide a la parentalité grace a un lieu
a Paris qui est un des services d’accompagnement a la parentalité spécialisé dans le handicap
comme 1’a indiqué la mére dans le témoignage. Mais qu’est-ce qu’apporte ce service et en

existe-t-il plusieurs en France ?

2.5 Les services d’accompagnement spécialisés

Le SAPPH? a Paris est un des premiers a avoir émergé, il y a une trentaine d’années.
Cela s’est fait a la suite d’un échange entre une puéricultrice travaillant dans un centre de PMI
et une future mere aveugle. Cette derniere était venue poser des questions a la puéricultrice qui
s’est alors retrouvée en incapacité d’y répondre. La puéricultrice a ainsi affirmé : « De 1a, nous
avons compris qu’il n’existait pas de lieu d’échange et que ces parents étaient souvent
confrontés a une grande solitude et aussi a beaucoup de préjugés. » (Valérie Parlan, 30 octobre
2019). Ce service a pour objectif un soutien a la parentalité en axant sur la prévention des
relations parents-enfants que ce soit durant la période pré conceptuelle mais aussi jusqu’aux 7
ans de I’enfant. Le service peut donc accompagner les parents du désir d’enfant, jusqu’aux soins

a lui apporter en passant par I’attente de sa venue. (Wendland J., et al, 2017, p.150).

Si nous prenons les premieres étapes de la grossesse et plus particulierement les

échographies, nous avons découvert qu’il existe aussi des alternatives pour les meéres en

2 Service d’ Accompagnement a la Parentalité des Personnes Hnadicapées
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situation de handicap notamment de déficience visuelle. En effet, une consultation de grossesse
pour personne en situation de handicap moteur, auditif ou visuel s’est créée en 2006 a I’institut
mutualiste Montsouris (IMM) a Paris. Dans le cas du handicap visuel, il va alors étre possible
de reproduire 1’échographie sur un calque en 3D afin de permettre a la mére de se représenter
ce qui peut étre dit verbalement et ainsi de lui expliquer ce qu’elle touche. Cette pratique a
débuté a I’IMM mais commence désormais a se répandre dans plusieurs maternités.

Cette consultation de grossesse est unique en France et a été créée par Béatrice Idiard-
Chamois, une sage-femme qui est €¢galement en situation de handicap et qui a ainsi da elle-
méme surmonter des obstacles pour devenir mére. Pour ouvrir cette consultation, elle s’est
formée sur tous les types de handicap. Elle a aussi appris la langue des signes et elle a fait des
formations auprés de neurologues et d’ergothérapeutes afin de lui permettre d’avoir une vision
holistique de la personne, c’est-a-dire en tenant compte d’elle et de son environnement mais
aussi de son handicap pour ’accompagner dans cette période importante de sa vie. (Béatrice

Idiard-Chamois, 23 novembre 2015).

Ces deux services ont été les premiers a émerger mais ils n’étaient présents qu’a Paris.
Cependant le nombre de personnes présentant une déficience visuelle est en constante
augmentation et les demandes et besoins sont ainsi de plus en plus importants et pas uniquement
sur la région parisienne. C’est pourquoi, désormais de nouveaux services sont apparus dans
d’autres régions frangaises. Chaque service a un nom qui peut légerement différer mais le
principe reste le méme. Nous retrouvons des SASP?, SAAP* ou SAPPH au niveau du bassin de

Saint-Nazaire et du Pays de Retz, ou encore dans la région du Nord, mais aussi a Strasbourg.

Dans I’ensemble de ces services, 1’équipe est constituée de différents professionnels.
Par exemple, nous pouvons retrouver une équipe composée de pédiatres, puéricultrices,
psychologues, éducateurs de jeunes enfants, sage-femme, assistante sociale et secrétaires. Selon
les services, 1’équipe de professionnels peut étre 1égerement modifiée et inclure de nouveaux
professionnels. Le travail réalis¢ dans ces services se fait donc avec une équipe
pluridisciplinaire. Mais qu’est-ce que la pluridisciplinarité et qu’apporte-t-elle comme intéréts

lors d’une prise en soin ?

3 Service d’Accompagnement et de Soutien a la Parentalité
4 Service d’ Accompagnement et d’Aide a la Parentalité
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2.6 La pluridisciplinarité

Littéralement la pluridisciplinarité correspond a plusieurs disciplines. Nous pouvons
donc dire qu’elle correspond a une équipe ou sont représentées plusieurs disciplines ou
domaines de recherche. Ce qui sous-entend un partenariat et implique ainsi une
interprofessionnalité entre les professionnels de ces divers domaines. L’OMS définit
I’interprofessionnalité comme « un apprentissage et une activité qui se concrétisent lorsque des
spécialistes issus d’au moins deux professions travaillent conjointement et apprennent les uns
des autres au sens d’une collaboration effective qui améliore les résultats en matiere de santé. ».
(In Programme de promotion interprofessionnalité dans le domaine de la santé 2017-2020),
Confédération suisse, Juin 2017). La collaboration qu’implique 1’interprofessionnalité « se
caractérise par la communication entre les acteurs concernés. Elle est généralement mise en
place quand les professionnels travaillent ensemble pour élaborer des objectifs et aussi des
projets. Il y a donc une mutualisation du travail qui est aussi appelé coopération. » (Marcel J-F.

et al, 2007).

Ce partenariat entre professionnels permettra a ces derniers de se soutenir mutuellement
dans les moments difficiles. Mais cela donnera aussi I’opportunité de réaliser des approches
globales car les visions de chacun des professionnels ne sont pas forcément identiques. Le
travail en collaboration permet de découvrir ces différents modes d’approche et de pouvoir ainsi
les mettre en pratique plus tard. Le partenariat permet aussi de proposer aux patients des
activités davantage diversifiées leur créant ainsi plus de motivation. L’interprofessionnalité peut
aussi rassurer le patient car il se sent suivi et accompagné de maniere globale, ce qui peut
augmenter sa participation. Le but ultime de ce travail pluridisciplinaire est donc de permettre

aux patients accueillis d’évoluer et de récupérer plus rapidement. (Sanson K., 2006, p. 24-27)

Dans les services spécialisés présentés précédemment, [’équipe est donc

pluridisciplinaire. Mais ce sont des professionnels de la maternité et non pas du handicap.

Alors comment les professionnels de santé se positionnent dans le cas de ces meres en
situation de handicap visuel ? A qui peuvent-ils faire appel s’ils ont besoins d’informations sur
le handicap en question ? Comment sont adaptées les habitudes de vie mises en place lors d’un
projet de maternité ? Quels moyens vont aider I’ergothérapeute dans 1’accompagnement de ces

meres en situation de handicap visuel ?
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3. L’ergothérapie aupres des meres en situation de handicap visuel dans un dilemme
entre autonomie de la mére et besoins de 1’enfant : une pratique qui reste a
développer

3.1 Définition de la profession

L’ergothérapie est une profession paramédicale de la filicre sanitaire et sociale,
s’exergant sur prescription médicale, au sein d’une équipe pluridisciplinaire.
La population rencontrée dans cette profession peut concerner aussi bien les enfants, que les
adultes ou les personnes agées qui sont en situation de handicap ou présentant des problémes

de santé au niveau physique, psychique, cognitif, social, intellectuel ou sensoriel.

La pratique est alors basée sur la rééducation®, la réadaptation®, la réinsertion’ et la
réhabilitation® psychosociale de ces personnes. L’ergothérapeute vise a restaurer ou maintenir
un maximum d’autonomie® et d’indépendance®® chez une personne en situation de handicap,
dans ses occupations de vie quotidienne, en passant principalement par I’activité. (Meyer,
2013). En effet, en se référant a 1’étymologie grecque, nous découvrons que le terme d’ergo
provient de « argon » qui signifie activité et thérapie se référant aux soins. L’ergothérapie utilise
donc Dactivit¢ comme médiation thérapeutique. (Wagner, 2006). La spécificit¢ de
I’ergothérapeute réside ainsi dans le fait qu’il va essayer le plus possible d’intervenir en utilisant
des activités « signifiantes », c’est-a-dire qu’elles ont du sens pour 1’individu, mais aussi des

activités « significatives », ayant du sens pour I’environnement social. (Meyer, 2013)

L’ergothérapeute va ainsi prendre en compte les interactions entre le patient,
I’environnement et 1’activité, qu’elle soit a visée de loisirs, de soins personnels ou encore de

productivité. Il apporte alors une attention particuliére a I’impact de(s) déficience(s) du patient

5> Rééducation : Rétablir I’'usage normal d’une fonction, d’un membre ou d’un organe, retrouver des capacités
motrices, cognitives, mentales ou sensorielles fonctionnelles (rééducation par I’activité par exemple).

6 Réadaptation : Rétablir I’indépendance de la personne, permettre & la personne de vivre et participer dans son
environnement physique (mise en place d’aides techniques, d’aménagements de 1I’environnement par exemple).
" Réinsertion : Permettre a la personne de vivre et participer 2 nouveau dans son environnement professionnel,
scolaire et dans ses interactions sociales avec ses groupes de pairs.

8 Réhabilitation : Rétablir I’autonomie de la personne dans son environnement physique et social (mises en
situation, participation a des programmes de réhabilitation psychosociale en ergothérapie).

% Autonomie : Etymologiquement « se diriger selon ses propres lois ». Capacité d’une personne a faire des choix,
a planifier, organiser, anticiper les activités qu’elle souhaite réaliser. (Meyer, 2013 — p.119)

10 Indépendance : Capacité d’une personne a réaliser physiquement les occupations qu’elle souhaite réaliser
(Meyer, 2013 —p.119)
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sur ses moyens d’agir et ses interactions sociales.

Cela est confirmé par I’ANFE qui précise que 1'objectif de I'ergothérapie « est de maintenir,
de restaurer et de permettre les activités humaines de maniere sécurisée, autonome et efficace,
et ainsi de prévenir, réduire ou supprimer les situations de handicap pour les personnes, en

tenant compte de leurs habitudes de vie et de leur environnement. ».

Ainsi la personne est I’acteur principal de sa prise en soin. L’ergothérapeute va alors avoir
un role d’accompagnement et d’intermédiaire sur les besoins d’adaptation que 1’individu va
ressentir dans les actes de la vie quotidienne. Tout ceci dans le but de développer son
indépendance et son autonomie pour favoriser une meilleure qualité de vie dans son

environnement (social, familial, professionnel).

Pour parvenir a atteindre cet objectif, I’ergothérapeute peut utiliser divers moyens durant la
prise en charge. Cela peut passer par :

o La proposition des séances de thérapie basées sur I’activité ;

, . . . . 11.

o Des préconisations sur les aides techniques **;
o Laproposition des conseils pour aménager 1’environnement, afin de le rendre accessible

a son usager en situation de handicap ;
o La proposition de mises en situation écologiques pour se rapprocher le plus possible du

quotidien de la personne.

Ces moyens d’actions seront développés par la suite dans 1’€crit, qui vise a étudier comment
les propositions de I’ergothérapeute concernant des adaptations et des mises en situation autour
de lactivité du bain, peuvent permettre de soutenir I’accompagnement des meres en situation

de handicap visuel.

Dans sa pratique I’ergothérapeute est de plus en plus amené a s’appuyer sur des modeles
conceptuels. Ceux-ci correspondent a des représentations simplifiées d’une théorie, se basant
sur une philosophie, des paradigmes, des croyances et des valeurs. Chaque mod¢le conceptuel
utilisé en ergothérapie développe sa facon d’envisager la prise en soin, guide la pratique et

permet aux ergothérapeutes d’assoir leur exercice dans un « cadre d’intervention structuré et

11 Aide technique : « Tout produit, instrument, équipement ou systémes technique adapté ou spécialement congu

pour améliorer le fonctionnement d’une personne handicapée » (CIF, publiée par I’OMS en 2001).
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argumenté » (Marie-Chantal Morel-Bracq, 2017, p.8).
Dans cet écrit nous nous appuierons sur le Modele Canadien du Rendement et de

I’Engagement Occupationnel (MCREO).

3.2 Modele Canadien du Rendement et de |’Engagement Occupationnel : MCREQO

3.2.1 L’intérét du modeéle en ergothérapie

Le Mode¢le Canadien du Rendement et de I’Engagement Occupationnel est un modéle
faisant partie des modeles généraux en ergothérapie. En effet, il peut étre utilisé aupres d’une
population variée. Il s’agit d’un modéle humaniste centré sur le patient et ses occupations. Il
vise ainsi a « promouvoir la santé par la promotion de I’occupation ». (Law M., et al, 1994).

Cette approche patient-centré place I’individu en tant que collaborateur du
thérapeute qui lui agit alors comme un guide. Le but étant de faciliter I’expression et la
participation du patient afin de recueillir des informations sur ses besoins, ses projets, ses
croyances et d’identifier ses priorités d’action.

Comme ce modele est aussi centré sur les occupations de la personne, cela permet de se
décentrer de la pathologie et des déficiences que celle-ci implique pour obtenir une vision
globale de la situation de la personne concernée. (Criquillon-Ruiz, J. & Morel-Bracq, M-C,

2016).

3.2.2 Lerendement et ['engagement occupationnel : les 3 domaines

du modele

Ce modele est un des plus adaptés au champ d’action de I’ergothérapeute décrit dans ce
mémoire, a savoir la création de nouvelles habitudes de vie autour de 1’activité du bain des
nouveau-nés pour les meres en situation de handicap visuel grace a des adaptations et des mises
en situations. En effet, le MCREO met en avant 3 grands domaines qui sont la personne,
I’occupation et I’environnement dont un qui correspond au domaine de 1’ergothérapie. Ces
derniers sont intriqués ce qui permet de montrer que chacun influe sur I’autre. C’est dans cette
optique que I’ergothérapeute va pouvoir intervenir majoritairement sur I’environnement de la
personne en question afin de favoriser les occupations qui sont importantes pour cette derniere.

De plus, chacun des 3 domaines se décline en sous-parties (cf. annexe 1) ce qui donne
une globalité dans la prise en soin des personnes car tous leurs aspects de vie peuvent étre

balayés dont les habitudes de vie. Ces dernieres correspondent a des activités courantes ou des
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roles sociaux et font donc entierement partiec du quotidien de chaque personne. Elles sont
importantes a prendre en compte car assurent ainsi la survie et I’épanouissement d une personne

dans la société tout au long de son existence. (Fougeyrollas P., et al, 2003 révisé en 2014).
Le mode¢le canadien du rendement et de 1’engagement occupationnel a développé son
propre outil d’évaluation : la mesure canadienne du rendement occupationnel (MCRO), détaillé

dans la sous-partie suivante.

3.2.3  L’outil d’évaluation MCRO

La mesure canadienne du rendement occupationnel (MCRO) est un outil qui évalue la
personne dans sa globalité. En effet, ’outil est ciblé sur les difficultés occupationnelles de la
personne en terme de rendement. Or ce dernier est influencé par la personne et son

environnement.

De plus, en utilisant la MCRO, le patient s'appuie sur son expérience pour identifier parmi
I'ensemble de ses occupations, celles qui lui posent probléme. Ensuite a partir de ses difficultés
énoncées, il va les prioriser et les évaluer en termes de rendement occupationnel. Une difficulté
en terme de rendement occupationnel est définie comme €tant une occupation que la personne
n'est pas capable de réaliser ou qu’elle réalise mais d’une fagon non ou peu satisfaisante pour
elle. Ainsi, la MCRO permet de se rendre compte des attentes de la personne. En effet, le fait
de prioriser les difficultés et de les coter en terme de satisfaction, donne une indication sur le

niveau d'exigence et d’importance que la personne accorde a ses difficultés.

Les résultats de la MCRO vont permettre d'établir, de prioriser et de hiérarchiser les
objectifs ergothérapiques. Ainsi, le plan d'intervention est centré sur les attentes de la personne
et permet donc de pouvoir travailler sur des objectifs et activités qui ont du sens pour la
personne. Tout ceci dans le but de permettre un engagement plus important de la personne dans

sa prise en soin.

Cet outil étant validé, il est important de respecter la passation de ce dernier. Le MCRO se
réalise en cinq étapes sous forme d’entretien semi-structuré :
o 1. Identification des difficultés de rendement occupationnel.

o 2. Estimation sur une échelle ordinale en 10 points de I’importance des difficultés
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identifiées par la personne elle-méme.

o 3. Lapersonne établit les 5 difficultés les plus importantes pour elle a traiter.

o 4. Ensuite la personne réalise une auto-évaluation pour chacune des difficultés retenues
au regard de son rendement actuel et de sa satisfaction par rapport a ce rendement,
toujours sur des échelles ordinales en 10 points.

5. Apres I’intervention, réévaluation par la personne de ses niveaux de rendement et de

(@]

satisfaction relativement aux difficultés identifiées lors de la premiére étape.

(Law. M. et al, 1994, p.117-118)
Le MCRO n’est pas spécifique a la déficience visuelle mais il peut étre utilisé¢ sans
difficulté. De plus, d’apres Petty LS et al (2005), ce modele est trés utile pour 1’évaluation et le

suivi relatif a I’attribution d’aides techniques visuelles.

3.3 La prise en charge en ergothérapie des personnes en situation de handicap

visuel

D’apres Chambert C. et Boissin J.P. : « La rééducation est fondée sur la conviction que
la personne aveugle peut retrouver une vie normale et la joie de vivre, non en s’appuyant sur la
piti¢ ou 1’aide d’autrui, mais sur une pleine réalisation d’elle-méme. Il ne saurait étre question
de minimiser I’importance du handicap que constitue la cécité. Mais il faut aider I’aveugle a
I’analyser objectivement et a I’accepter. Il importe aussi de lui permettre de le dominer, en
restaurant, autant qu’il est possible, les facultés perdues, par le développement des autres
moyens sensoriels de perception ou en palliant, dans toute la mesure du possible, par des
techniques appropriées, les facultés qui peuvent étre restaurées. ». Cet extrait exprime le role
de chaque intervenant qui peut agir aupres des personnes présentant des déficiences visuelles.
A travers ce passage, nous comprenons que I’ergothérapeute a une place dans la prise en soin
des personnes en situation de handicap visuel en tant que rééducateur. En effet, a partir des
capacités de la personne, il proposera et pourra mettre en place des moyens de compensations

permettant ainsi une autonomie dans leur environnement.

Dans le cas de handicap visuel la rééducation est donc vaste et dépend des bilans initiaux
effectués et des besoins de chaque personne. Ces derniers peuvent étre recueillis grace a 1’outil
MCRO détaillé¢ précédemment. En somme, la rééducation et la réadaptation correspondent a

des projets individuels correspondant a chaque personne.
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Certains services de soins de suites et de réadaptation sont spécialisés dans le domaine de
la déficience visuelle et permettent ainsi d’accompagner les personnes présentant ce handicap
pour leur programme de rééducation et réadaptation. Les objectifs généraux de ces services
sont de :

o Développer I’autonomie individuelle, sociale et professionnelle des personnes aveugles
et malvoyantes en sollicitant leur potentiel visuel, en stimulant leurs capacités
sensorielles (toucher, audition, ...) ;

o Favoriser la coordination gestuelle ;

o Trouver des solutions pratiques pour répondre aux situations de la vie quotidienne, et
permettre un mieux-€tre a I’aide de stratégies ou de moyens de compensations ;

o Soutenir précocement les personnes a la suite de I’apparition ou 1’aggravation de leur
handicap en incluant I’entourage familial.

(Prestations, FIDEV) et (Valesca, 2006, p.34)

Nous pouvons décrire ces objectifs généraux et ce qu’ils impliquent pour les personnes

déficientes visuelles.

3.3.1 Valoriser les savoir-faire antérieurs

La valorisation des savoir-faire antérieurs, plus particulierement dans le cas de handicap
visuel acquis, a pour but de permettre aux personnes de prendre conscience de leurs capacités,
leur permettant de reprendre confiance en elles et de ne plus se dévaloriser. Cette prise de
conscience de la persistance d’un savoir-faire conduit aussi a un savoir-étre qui a une place
importante dans la gestion de la déficience. C’est un des points qui permet a la personne
déficiente visuelle d’accepter son handicap, de faire le deuil de la survenue de ce dernier. Cela
représente ainsi un point de départ pour la rééducation. En effet si la personne se rend compte
de ses capacités, elle pourra plus facilement adhérer a la suite de la rééducation et de la

réadaptation. (Caroline Kovarski, 2007, p.155-168).

3.3.2 La compensation par les autres sens

Certaines personnes utilisent la vision qu’il leur reste pour I’ensemble des activités de vie
quotidienne. Mais la rééducation a pour but de leur faire comprendre qu’il est essentiel de ne

pas surexploiter ce restant visuel en mettant de coté les autres afférences sensorielles. Dans
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cette rééducation, il est donc abordé la question de I’apprentissage concernant la compensation
par les autres sens. Cette étape permet de pallier la perte ou la diminution de la vue en axant

davantage sur ’ouie, le sens des masses, 1’odorat, le goGt mais surtout le toucher.

Développer I’ouie va ainsi permettre a la personne de pouvoir se repérer dans I’espace grace
aux bruits mobiles des voitures notamment. Mais aussi d’orienter la téte en fonction de I’endroit
d’ou provient le son, de pouvoir diriger son geste, de localiser les obstacles, ainsi que de
reconnaitre les sons du quotidien et de pouvoir les interpréter comme la cuisson des aliments
ou encore le bruit d’une porte qui s’ouvre. L’ensemble de ces actions sont importantes dans le
cas de mere déficiente visuelle. De plus dans ce cas, 1’ouie permettra d’étre attentive aux besoins
de I’enfant qui se fait comprendre a travers les cris, permettra aussi de savoir si I’enfant est en
sécurité¢ ou s’il court un risque quelconque. (Le développement sensoriel, Initiatives Pour

I’Inclusion des Déficients Visuels, 2009)

Pour le sens des masses, il s’agit d’étre en capacité de ressentir physiquement la présence
de quelqu’un mais aussi I’approche d’un obstacle. Il permettra aux méres en situation de
handicap visuel de se protéger et de protéger leurs nouveau-nés. (Le développement sensoriel,

Initiatives Pour I’Inclusion des Déficients Visuels, 2009)

L’odorat et le gotit seront moins exploités dans le cas de handicap visuel. Ils permettront
néanmoins de reconnaitre I’ensemble des produits qui entourent les personnes, ce qui peut étre
intéressant dans le domaine de la cuisine notamment. L’odorat peut aussi permettre de
différencier les produits ménagers. Il permet également d’identifier des lieux spécifiques tels
que par exemple des parcs ou des boulangeries. (Handicap visuel : fiche technique a visée

informative et pédagogique, SciencesPo, 2017)

Mais le sens qui est le plus utilisé pour les personnes en situation de handicap visuel reste
le toucher. Il vise a développer la préhension, la coordination bimanuelle, la dissociation des
doigts, la motricité fine ainsi que la reconnaissance tactile. Cette derniere permet la prise de
repéres de I’environnement qui entoure les personnes, comme par exemple la reconnaissance
du nombre de rainure sur la rampe de 1’escalier pour déterminer I’étage auquel la personne est.
Mais elle est aussi particulierement importante lors de 1’apprentissage du braille car elle va
permettre de compter le nombre de points et de déterminer leurs dispositions. Cela pourra aussi

donner I’opportunité d’enseigner la dactylographie et 1’utilisation de 1’ordinateur. (Dr Meyer
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M., p.353). Dans le cas de la maternité il s’agira d’un sens important car il permettra aux meres
de créer une relation avec leurs enfants, mais aussi de pouvoir réaliser I’ensemble des soins a

apporter au nouveau-né.

L’ensemble de ces sens vont ensuite permettre a la personne ayant une déficience visuelle

de pouvoir étre a méme de choisir le matériel de compensation qui leur correspond le plus.

3.3.3 Le choix de matériels adaptes

L’ergothérapeute a pour réle d’accompagner et de conseiller les personnes déficientes
visuelles dans le choix de matériels et d’aides techniques adaptés aux besoins de ces personnes

afin qu’elles ne se sentent pas perdues face a la multitude de moyens existant.

L’ergothérapeute va alors proposer des aides techniques concernant le quotidien ce qui
peut aller de la montre ou balance parlante, jusqu’aux conseils pour choisir un téléphone parlant,
en passant aussi par le détecteur de couleur et de lumiére, sans oublier tout ce qui concerne
I’¢lectroménager. Il va aussi avoir un rdle sur les déplacements avec la canne blanche ou le
chien guide d’aveugles. Pour finir, les loisirs ne sont pas non plus mis de co6té et peuvent étre
source de recherche en matiere de matériels afin de permettre a la personne en situation de

handicap visuel de reprendre ses activités. (Valesca, 2006).

Dans le cas de la maternit¢é des personnes en situation de handicap visuel,
I’ergothérapeute va aussi pouvoir accompagner les meres dans le choix du matériel, nécessaire
a arrivée du nouveau-né, qui permettent aussi a ces meres de réaliser leur role de manicre
autonome et indépendante. Si nous prenons ’activité du bain du nouveau-né, 1’ergothérapeute
va pouvoir essayer de trouver les adaptations qui conviennent aux meres et a leurs
appréhensions face a cette activité.

Ces adaptations interviennent sur ’environnement de la personne en situation de

déficience visuelle. C’est pourquoi le domicile est un lieu qu’il ne faut pas négliger.

3.3.4 L’aménagement du domicile

Le domicile est I’environnement personnel d’un individu en particulier dans lequel ce

dernier se sent a I’aise. Mais lorsqu’il y a un handicap visuel cela peut perturber les repéres
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dans cet environnement et demander ainsi une vigilance plus importante durant tous les instants

de la journée. Cela entraine de la fatigue, du stress et une baisse de productivité concernant les

activités. Des conseils d’aménagement du domicile et d’équipements peuvent étre donnés aux

personnes en situation de handicap visuel. (Caroline Kovarski, 2007, p.228.). Les principes

généraux a privilégier dans 1’adaptation du domicile dans le cas de handicap visuel sont :

(@]

(@]

Favoriser les commandes électriques (volets, hi-fi, ...)

Prévoir en priorité des détecteurs de lumicre.

La commande des éclairages est située a proximité de la porte. Les interrupteurs doivent
étre contrastés, et munis d’un voyant lumineux pour étre visibles la nuit.

Favoriser les contrastes pour les déficients visuels (entre mur et plinthes, tapis et sols,
nez de marche, objets et meubles, ...)

Favoriser les fenétres et portes coulissantes, en évitant les fenétres basculantes et
oscillo-battantes qui peuvent étre dangereuses.

Eviter les fils et cables électriques qui trainent au sol.

Privilégier les meubles sans angles saillants.

Prévoir une lumiére suffisante pour éviter les zones d’ombre et I’éblouissement. Les
rideaux peuvent réguler le flux de lumiere et ’halogéne permet de régler 1’intensité

lumineuse selon les besoins.

(Travaux d’adaptation du logement pour les personnes non voyantes ou mal voyantes, ANAH,

2001).

Si nous détaillons un peu plus précisément, I’ergothérapeute peut préconiser de :

o Faciliter les déplacements dans I’espace en favorisant I’acces aux rangements.

o Mettre en place des thermostats pour éviter les risques de brilure.

o Privilégier les plaques électriques ou a induction plutdt que le gaz qui peut étre
dangereux a cause des flammes. La surface de chauffe est plus facile a repérer dans
le cas des plaques.

o Envisager de mettre des revétements non glissants méme en cas d’humidité.

o Prévoir des mains courantes aux endroits importants.

o Eviter tout endroit ou I’eau et ’électricité sont a proximité.

o Mettre en place des reperes tactiles sur les équipements (pése-personne, micro-
ondes, machine a laver, ...) ou utiliser des appareils munis de synthese vocale, des
appareils avec des commandes manuelles de grande taille (téléphone) et aux

couleurs contrastées.
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o Mettre en place des chemins lumineux dans les zones de circulation nocturne
notamment des WC a la chambre.
o Eviter les tapis sources de chutes ou les fixer au sol avec un antidérapant ou un

adhésif. (Aménagement et adaptation de [’habitat, CNISAM, 2017).

L’ensemble de ces moyens peuvent étre mis en place pour les personnes en situation de
déficience visuelle afin de faciliter leur quotidien. Ces moyens permettront de créer des
habitudes de vie dans leur domicile. L’ensemble de ces aménagements sont durables et suivront
les personnes durant I’ensemble de leur évolution personnelle. Cependant, dans le cas de la
maternité, ces aides ne seront pas toujours suffisantes pour répondre aux nouveaux besoins.
C’est pourquoi I’ergothérapeute accompagne aussi les meéres dans le choix des aides et
aménagements concernant I’ensemble des besoins du nouveau-né. Par exemple pour le choix
du mobilier et ’agencement de la chambre du nouveau-né, afin de pouvoir mettre en place et
adapter les principes généraux, cités précédemment. Il en est de méme pour 1’activité du bain
qui nécessite de choisir le matériel (baignoire, siége pour la baignoire, ...) et de savoir comment
agencer |’environnement autour de la baignoire afin de permettre a la mére de réaliser le bain
de son enfant en confiance.

Pour que la mere soit totalement rassurée en ses capacités et qu’elle puisse réaliser cette

activité sereinement, il est envisageable et recommand¢ de faire des mises en situation.

3.3.5 Les mises en situations dans les AVO

Comme dit précédemment, I’ergothérapeute intervient plus précisément dans les
Activités de Vie Quotidienne (AVQ) qui sont la toilette, I’habillage et la prise de repas. Ces
activités deviennent généralement compliquées quand il y a un handicap notamment une
déficience visuelle. C’est pourquoi 1’ergothérapeute devra trouver avec le patient des moyens
de compenser cette déficience pour que celui-ci puisse automatiser ces activités par des
techniques spécifiques qu’il faudra adapter aux capacités de la personne. Pour trouver ces
moyens et pouvoir automatiser toutes les activités, des mises en situations écologiques peuvent
étre envisagées. D’aprés Delavaillade, « La mise en situation est une observation directe du
patient en situation d’activité écologique » (in Marie-Hélene Izard, 2009). Elle permet d’évaluer
I’autonomie et I’indépendance du patient dans les activités quotidiennes, ainsi que I’impact de
I’environnement sur la performance (facilitateur ou obstacle). Dans le cas de la maternité, la

mise en situation a pour but de permettre a la personne ayant un handicap d’étre sr des
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adaptations a apporter et de mieux se rendre compte de I’utilisation afin d’étre plus rassurée

dans son réle de mére.

3.4 La spécificite de [’AVJiste

Le terme « AVliste » signifie Aide a I’activité de Vie Journaliére et est spécifique de la
déficience visuelle. Le role de ce professionnel est d’aider les personnes ayant une déficience
visuelle a développer les compétences pratiques dans tous les actes de la vie quotidienne (soins
personnels, cuisine, habillage, tenue a table, entretien du linge, ménage, argent, ...), en tenant
compte de leurs besoins, leurs attentes et désirs, et ainsi les aider a retrouver leur autonomie.
Ce role est primordial et peut régulierement conditionner la bonne réussite d’une rééducation.

(Dr D.A. Lebuisson et al, 2013, p. 392).

Pour devenir AVliste il est nécessaire de suivre une formation complémentaire qui
correspond a une spécialisation dans le domaine de la déficience visuelle aprés avoir eu
I’obtention d’un diplome médico-social (ergothérapeute, infirmier, psychomotricien, éducateur
spécialis¢ ...). Ils sont donc spécifiquement formés a 1’autonomie en déficience visuelle.

(Avéjiste (Aide a [’activité de Vie Journaliere), ANFH).

Les ergothérapeutes, eux, sont formés dans l’autonomie pour tous les types de
handicaps. Cependant, ils se spécialisent ensuite en fonction de leur lieu d’exercice. Cela
indique donc que tout ergothérapeute peut étre un AVliste s’il décide d’approfondir ses

connaissances sur le domaine de la déficience visuelle.
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Problématique et hypotheses

A travers ce cadre conceptuel, nous avons pu mettre en évidence que la maternité
bouscule les habitudes de vie de tous parents et peut étre source d’anxiété et d’appréhensions

dans certains cas et notamment dans le cas de handicap visuel de la meére.

Mais nous avons également pu percevoir I’importance des troubles visuels et leurs
conséquences sur 1’autonomie et notamment les habitudes de vie des personnes déficientes
visuelles. I semble essentiel de les prendre en compte dans la prise en soin en ergothérapie en

utilisant des adaptations et en mettant en place des mises en situation.

L’essentiel est désormais de comprendre comment ces moyens peuvent avoir un impact
et dans quelles mesures leur utilisation peut étre bénéfique auprés des meres en situation de

handicap visuel.

Tous ces constats nous amenent a la problématique suivante :

En quoi les propositions de I’ergothérapeute pour réaliser des adaptations et des mises
en situation concernant le bain du nouveau-né peuvent-elles soutenir I’accompagnement
des méres en situation de handicap visuel pour créer de nouvelles habitudes de vie

autour de cette activité ?

A partir de cette problématique, nous avons formulé deux hypothéses qui sont les suivantes :
o Mettre des adaptations autour de la baignoire du nouveau-né permettra aux meres d’étre
rassurées sur leurs capacités a réaliser cette activité seules.
o Mettre en situation la mere autour du bain lui permettra d’initier la mise en place de

nouvelles stratégies seule.

Ces hypothéses seront confirmées ou réfutées par I’enquéte de terrain par I’intermédiaire du

protocole de recherche développé dans la prochaine partie.
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Cadre de recherche

1. Méthodologie

1.1 Méthode et approche choisies

Pour tester ces hypothéses, nous avons employé une approche hypothético-déductive

ainsi qu’une méthode qualitative.

L’approche hypothético-déductive est basée sur « [ 'importance de la déduction dans la
logique de recherche scientifique » (Lavarde A-M., 2008). Elle consiste ainsi a poser des
hypotheses selon une problématique, qu’il faudra ensuite vérifier en choisissant la méthode de
recherche appropriée. C’est une approche qui permet d’accéder a « [’explicitation et a la
compréhension de faits » (Lavarde A-M., 2008) et au sein de laquelle la problématique et les
hypothéses de recherche émergent principalement grace a la théorie. Cette approche était
appropriée pour notre recherche car, comme nous étudions une pratique ergothérapique encore
peu exercée, il était nécessaire de se baser sur des ressources théoriques pour en ressortir une
problématique et des hypothéses. De plus cette approche permet aussi de rassembler les
informations nécessaires pour tester les hypotheses définies auparavant. Cela est possible grace

a la création d’un protocole d’enquéte clair et bien défini.

En outre, la méthode qualitative permet de recueillir des données de type ressentis ou
besoins, afin de mieux comprendre des expériences de vie ou des pratiques dans un milieu
naturel. Elle permet ainsi d’accéder a une compréhension plus « profonde » d’un sujet grace
aux explications détaillées que I’on peut obtenir (Kohn, L. & Christiaens, W., 2014). Cette
méthode correspond tout a fait a notre recherche, visant a comprendre les bénéfices des moyens
employés par 1’ergothérapeute dans 1’accompagnement des meres en situation de handicap

visuel sur leur role de meére et la création d’habitudes de vie.

1.2 La technique de recueil de données

1.2.1 Le choix de [’outil

Notre recueil de données s’est établi en deux temps. Le premier temps correspond a une
phase exploratoire qui nous a permis d’obtenir un large apercu du lien entre les ergothérapeutes
et le domaine du handicap visuel. Le second temps avait pour objectif de recueillir des données

plus spécifiques en allant au contact des professionnels et des meres en situations de handicap
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visuel, au moyen d’entretiens.

L’enquéte exploratoire

Nous avons tout d’abord réalisé¢ une enquéte exploratoire afin de réaliser un état des
lieux de la pratique de I’ergothérapie auprés des personnes en situation de handicap visuel. Le
but était de savoir si I’accompagnement a la maternité avait été abordé plusieurs fois dans les
prises en charges. Pour cela nous avons posté deux messages le 16/11/19 et le 23/11/19 sur deux
groupes francophones, du réseau social Facebook, regroupant respectivement 5 515 et 7 384
ergothérapeutes et étudiants en ergothérapie. Ce message invitait a répondre a un questionnaire
(cf. annexe 2). Il nous a permis d’avoir seulement quatre retours. Deux d’entre eux travaillaient
en SSR spécialisé dans la déficience visuelle et ont pu réaliser un accompagnement a la
maternité. Pour les deux autres, une avait réalisé un stage a ’ARAMAV et I’autre travaille en
FAM et foyer de vie. Ces deux derniers n’ont pas eu I’occasion de réaliser des suivis concernant
la maternité. Pour ces quatre ergothérapeutes les objectifs étaient divers et dépendaient des

besoins des personnes concernées.

Cette enquéte exploratoire nous a permis d’observer la diversité des pratiques en
ergothérapie aupres des personnes en situation de handicap visuel. Nous en avons également
conclu qu’il nous serait difficile d’interroger un nombre suffisant d’ergothérapeutes ayant
travaillé auprés de personnes en situation de handicap visuel et plus particulierement sur

I’accompagnement a la maternité, pour que notre travail ait une réelle plus-value scientifique.

Pour pallier ces probables difficultés, il nous a alors été nécessaire de choisir entre
interroger les autres professionnels intervenants dans la maternité, pour rechercher la
complémentarité¢ dans les compétences professionnelles, ou bien interroger directement les
meres en situations de handicap visuel. Cependant, nous avons aussi réalisé une autre enquéte
exploratoire (cf. annexe 3) afin d’obtenir des retours d’expérience, de professionnels de la petite
enfance, au sujet des bouleversements de vie que peuvent entrainer I’arrivée d’un nouveau-né.
Pour cela nous avons envoyé des mails a de nombreuses créches et nous avons aussi pu faire
passer le questionnaire dans des services de maternité de différents CHU courant du mois de
novembre. Mais nous n’avons eu qu’un seul contact, ¢’est pourquoi nous avons conclu que lors
de notre enquéte de terrain nous interrogerons en plus des ergothérapeutes, les méres en

situation de handicap visuel.

32



Les entretiens

L’objet de notre recherche suppose d’échanger avec des ergothérapeutes sur leurs
propres expériences afin de mieux comprendre une pratique. Dans la méthode qualitative,
diverses techniques de recueil de données existent (observations, entretiens, focus group entre
autres). Nous nous sommes appuyés sur les entretiens individuels et semi-directifs. Cette
technique vise a interroger une personne a 1’aide de questions ouvertes, définies et structurées
sur un guide d’entretien qui reste néanmoins une trame. Elle laisse ainsi la possibilité de pouvoir
rebondir selon les propos de I’interrogé en ajoutant, modifiant des questions ou en s’adaptant
au discours de la personne (Kohn, L. & Christiaens, W., 2014). Cela permet aussi a I’interview¢é
une plus grande liberté d’expression et laisse la place a une variabilité des réponses ce qui est
important pour approfondir la recherche et cadrer la discussion. En effet, ’entretien semi-
directif permet également d’éviter les digressions qui ne répondent pas aux questionnements

initiaux.

Pour des raisons géographiques et a cause des circonstances exceptionnelles auxquelles
nous avons di faire face, ’ensemble des entretiens n’ont pu se dérouler en présentiel et se sont
donc réalisés uniquement par téléphone. Avec le consentement des interrogés, les entretiens ont
été enregistrés puis retranscrits afin de faciliter I’analyse des données. La retranscription s’est
faite selon la «solution moyenne » de P. Lejeune (in Les techniques d’analyse et
d’interprétation des discours), elle consiste a supprimer toutes les hésitations et a corriger
grammaticalement les syntaxes sans pour autant changer le sens des phrases, ni modifier les
propos de I’enquété. Elle a ainsi pour but d’obtenir un produit fini dit « maniable, économique,

et point trop infidéle ».

Du fait de la spécificit¢ du sujet, le nombre de personnes pouvant répondre aux
entretiens était restreint et un entretien test n’a pas pu étre effectué aupres de la population en
question. Cependant, I’utilisation d’entretiens semi-directifs permettait de réorienter ’interrogé
si une question n’était pas compréhensible ou d’approfondir d’autres questions si besoin, afin
d’affiner I’entretien. Pour les deux guides d’entretiens, nous avons réalisé un entretien test
aupres de deux personnes ne correspondant pas aux populations enquétées afin de vérifier la

durée approximative de passation et la fluidité dans I’enchainement des questions.
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1.2.2 Les populations ciblées

Afin de répondre a nos hypotheses et d’enrichir cette recherche en recueillant des points
de vue différents, nous avons décidé de mener des entretiens auprés de deux publics, a savoir
des ergothérapeutes travaillant auprés d’adultes déficients visuels ainsi que des méres en
situation de handicap visuel. Pour ces deux populations un échantillonnage a été réalisé. Cela
signifie que des échantillons ont ét¢ déterminés, sachant qu'un échantillon est « un ensemble
d’individus représentatif d’une population et choisi en vue d’un sondage » (Echantillon :
Définition simple et facile du dictionnaire, L’internaute, 2020). C’est pourquoi des critéres
d’inclusion et de non-inclusion ont été définis pour cibler précisément les interrogés afin que

les données obtenues soient les plus représentatives possibles du sujet.

Les ergothérapeutes

Etaient inclus dans 1’étude tous les ergothérapeutes D.E. (diplomée d’Etat) travaillant
ou ayant travaillé aupres d’adultes en situation de handicap visuel pendant minimum 2 ans. Les
ergothérapeutes ayant eu une formation complémentaire d’AVJiste seront aussi acceptés dans
cet échantillon.

N’étaient pas inclus tous les professionnels autres que les ergothérapeutes, tous les
ergothérapeutes n’ayant pas pour patients la population ciblée pour cette recherche, tous ceux
ayant moins de 2 ans d’expérience dans le domaine de la déficience visuelle, et ceux qui ne

travaillent qu’aupres d’enfants en situation de handicap visuel.

Finalement, nous avons pu interroger 3 ergothérapeutes qui rentrent dans nos criteres.

Nous détaillons dans le tableau ci-dessous les caractéristiques de ces trois professionnels :

Ergothérapeute | Diplomée en 2012, travaille avec adultes malvoyants depuis septembre
n°l nommé E1 | 2012. Travaille en SAMSAH. Interrogée le 03.04.2020. Entretien

téléphonique de 26 minutes.

Ergothérapeute | Diplomée en 1997, travaille avec adultes déficients visuels depuis
n°2 nommé E2 | septembre 2008. Travaille en SAVS. Interrogée le 07.04.2020. Entretien

téléphonique de 43 minutes.
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Ergothérapeute | Diplomée en 2014, travaille avec adultes déficients visuels depuis
n°3 nommé¢ E3 | septembre 2017. Travaille dans une structure de type SSR. Interrogée le

14.04.2020. Entretien téléphonique de 26 minutes.

Tableau 1 — échantillon des ergothérapeutes enquétés dans notre recherche

Les méres en situation de handicap visuel

Ainsi, nous avons retenu des meres atteintes de déficiences visuelles (toutes les
étiologies sont permises) ayant eu un suivi en ergothérapie. A 1’inverse, les meres exclues de
cette recherche sont alors toutes les méres qui ont au minimum une déficience associée au

handicap visuel et ’ensemble des méres qui sont actuellement enceintes.

Finalement, nous avons di faire évoluer les critéres d’inclusion aux meéres en situation
de déficience visuelle n’ayant pas obligatoirement eu un suivi en ergothérapie. Dans ce nouveau
contexte, nous avons pu interroger 2 meres en situations de handicap visuel. Nous détaillons les

caractéristiques de ces deux enquétées dans le tableau ci-dessous :

Mere n°l | Aveugle depuis sa naissance, héréditaire. Mari sans handicap visuel. A 1
nommée M1 | enfant de 2 ans et demi. Interrogée le 22.04.2020. Entretien téléphonique de

30 minutes.

Mere n°2 | Aveugle depuis sa naissance (rétinopathie), non héréditaire. Mari aveugle de

nommée M2 | naissance aussi (rétinite pigmentaire), héréditaire. A 2 enfants de 7 et 3 ans.

Interrogée le 29.04.2020. Entretien téléphonique de 30 minutes.

Tableau 2 — échantillon des meéres en situation de handicap visuel enquétées dans notre recherche

A partir de ces entretiens nous effectuerons dans un premier temps une analyse verticale.
Cette derniere a pour but de montrer « ce qui a été répondu par un individu pour [’ensemble
des themes donnés ». Puis dans un second temps nous réaliserons une analyse transversale aussi
appelée analyse horizontale. Cette fois-ci, elle consiste a « comprendre les réponses de chaque

individu pour un theme donné » (Les études qualitatives, Groupe Eyrolles, p.44).

1.2.3 Les guides d’entretien

Deux grilles d’entretiens seront donc présentées : une a destination des ergothérapeutes
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(cf. annexe 4) et une autre pour les meres déficientes visuelles (cf. annexe 5). Les thémes
abordés sont globalement les mémes, avec pour objectif la confrontation des différents points
de vue. Les questions des guides d’entretiens sont regroupées selon plusieurs thématiques qui

sont elles-mémes détaillées en indicateurs.

Concernant le guide d’entretien a destination des ergothérapeutes, nous retrouvons alors :

o La premiére thématique concernant la profession. Elle permet de découvrir 1’histoire
professionnelle de I’enquété ainsi que son expérience et le contexte institutionnel dans
lequel il se trouve actuellement. Cette premiére partie permet de créer une relation qui
facilite I’échange par la suite.

o Le deuxiéme theme abordé est celui de la déficience visuelle. Cela permet de savoir si
une spécialisation a été faite dans ce domaine. Elle nous donne aussi des indications sur
les domaines et motifs de prises en charge (PEC), ainsi que les moyens et techniques
mobilisés dans le processus d’intervention. Pour finir, elle permet de déterminer les
besoins, identifiés par les ergothérapeutes, que les meres peuvent avoir.

o Latroisiéme thématique est basée sur la maternité et permet essentiellement d’échanger
sur les besoins identifiés par les méres en situation de handicap visuel, notamment
autour des activités de vie quotidienne.

o Le quatrieme théme est celui correspondant aux adaptations et aux mises en situations.
Dans ce dernier les indicateurs recherchés sont 1’existence de matériels spécifiques au
domaine de la maternité dans le cas de handicap visuel, les moyens utilisés et I’impact
qu’ils ont sur le quotidien des meres, ainsi que les adaptations qui peuvent €tre mises en
place dans le cas de I’activité du bain.

o Pour finir, une question est posée en guise de conclusion afin de savoir si des points

importants pour I’enquété n’ont pas été abordés et qu’il souhaite ajouter.

Pour le guide d’entretien réalisé auprés des meres en situation de handicap visuel, nous avons
cette fois :

o La premiere thématique concernant le domaine personnel. En effet, elle permet de
découvrir dans un premier temps I’histoire personnelle de I’enquété en lien avec la
maternité ainsi que son histoire personnelle mais cette fois-ci davantage en lien cette
avec le handicap visuel. Cette premicre partie permet de créer une relation de confiance
qui facilite I’échange par la suite.

o Le deuxieme théme abordé est celui du ressenti face a la maternité. Ce dernier permet
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de savoir si les meres ont eu des besoins ou ressentis particuliers avant la naissance de
leur enfant. Mais aussi de connaitre les besoins que les méres ont pu identifier au sujet
des activités de vie quotidienne une fois que I’enfant est né.

La troisieme thématique est basée sur la prise en charge en ergothérapie. Elle est
détaillée par le biais de différents indicateurs qui sont : les motifs et attentes de la prise
en soin (PES), les moyens et techniques réalisés durant la prise en charge, I’impact de
la PEC dans le quotidien et notamment concernant 1’activit¢ du bain, ainsi que la
régularité du suivi (ponctuel selon les besoins ou une prise en charge globale).

Le quatriéme théme concerne les autres domaines de prise en charge. Dans ce dernier
les indicateurs recherchés sont exactement les mémes que pour la troisiéme thématique
en ajoutant la notion de pluridisciplinarité, ainsi que les apports de chaque professionnel
sollicité. Globalement cette thématique permet de pouvoir comparer la prise en charge
des autres professionnels a celle en ergothérapie.

Pour finir, une question est posée en guise de conclusion afin de savoir si des points

importants pour I’enquété n’ont pas été abordés et qu’il souhaite ajouter.
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2. Présentation et analyse des résultats de la recherche

Apres avoir recueilli les données par la méthodologie détaillée précédemment, nous
procédons a I’analyse des résultats. Comme précisé dans la partie précédente une analyse
verticale, sous forme de tableau (cf. annexe 6 pour les ergothérapeutes et annexe 7 pour les
meres en situation de handicap visuel), a été effectuée dans un premier temps afin de prendre
connaissance des réponses et des positionnements de chaque interrogé. Nous ferons ici une
analyse transversale afin de mettre en corrélation les résultats obtenus et de faire ressortir les

points essentiels.

2.1 Analyse transversale — Ergothérapeutes

Cette analyse est détaillée dans 1’ordre des thématiques abordées dans la grille d’entretien.
Les ergothérapeutes interrogés seront nommés d’E1 a E3 comme vu dans la partie

méthodologique.

Le domaine du handicap visuel

Aucun ergothérapeute n’a eu de formation particuliére sur le domaine de la déficience
visuelle bien que la formation d’instructeur dans 1’activité de vie journaliére aussi appelée
AVliste ait ét¢ nommée par El. Dans les trois cas, la spécialisation s’est faite avec
« ’expérience » (cité par E1 et E2) et « au fur et a mesure » (E3, communication personnelle

[Entretien téléphonique], 14 avril 2020).

Il apparait que les missions effectuées par les trois ergothérapeutes dans le domaine de la
déficience visuelle sont :

o L’évaluation des besoins en matiere d’aides techniques et d’aménagements du logement

(E1, E2 et E3)

o L’aménagement de poste de travail pour la réinsertion dans I’emploi (E1)

o L’accompagnement a la parentalité (E1 et E3)

o L’accompagnement dans les activités de vie journaliere/ de vie quotidienne (E2 et E3)

o Le choix des aides informatiques et I’accompagnement autour de I’informatique (E3)

o L’adaptations des activités de loisirs (E1 et E3)
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Pour mener ces missions, seul E1 s’appuie sur un mod¢le conceptuel, a savoir « le Modele
Canadien du Rendement et de ’Engagement Occupationnel (MCREO) » qui est celui décrit
dans le cadre conceptuel (cf. 3.2). D’aprés E1, le MCRO lui permet de « ne rien oublier,
d’évaluer la personne et [’environnement. », ce qui permet ainsi une « globalité. ». (E1,
communication personnelle [Entretien téléphonique], 3 avril 2020). E2 et E3 n’utilisent pas de
modeles en particulier dans leurs prises en charge. Cependant, ils indiquent tous les deux que
leurs pratiques sont basées sur « les priorités des patients » (E3, communication personnelle
[Entretien téléphonique], 14 avril 2020) et « sur les demandes de la personne a partir d'un
projet personnalisé d'accompagnement » (E2, communication personnelle [Entretien
téléphonique], 7 avril 2020). E2 ajoute que son recueil de donnée lui permet de faire le point
sur tous les actes de vie quotidienne et de déterminer « ce qui est signifiant pour la personne »
ce qui permettra par la suite d’obtenir « son adhésion ». Ce point est dit « essentiel » pour une

bonne prise en soin (E2, communication personnelle [Entretien téléphonique], 7 avril 2020).

Tous sont d’accord pour dire que ce sont ces priorités et/ou I’utilisation du modele centré
sur la personne qui permettent de mettre en place les objectifs adaptés aux besoins des
personnes. IIs peuvent ainsi étre 1iés « a [’accompagnement meére-enfant », mais peuvent aussi
porter sur « tout ce qui est quotidien classique » (E3, communication personnelle [Entretien
téléphonique], 14 avril 2020). Ces propos sont complétés par « l'acces aux documents écrits et
aux outils de communication » et pour les activités de vie journaliére c’est « la cuisine qui
revient le plus souvent. » (E2, communication personnelle [Entretien téléphonique], 7 avril
2020). E1, lut mélange a Ia fois les t¢émoignages de E2 et E3 et développe davantage les activités
de vie quotidienne avec « la cuisine pour préparer un repas, [...], la prise du repas a table, [ ...]
les soins esthétiques » et celles en lien avec la maternité avec « comment on dose un biberon,
comment on fait chauffer un biberon. Apres il y a tout ce qui est la prise de médicaments. ».
Mais E1 indique aussi que certains domaines et difficultés de la vie quotidienne comme la
cuisine peuvent aussi se « retrouver dans la parentalité. » (E1, communication personnelle

[Entretien téléphonique], 3 avril 2020).

Concernant les moyens mis en place pour pallier le handicap visuel, tous affirment qu’ils
sont divers et dépendent bien évidemment des objectifs fixés en amont grace a I’outil de recueil
de données utilisé. E1 ajoute aussi que « la logique est toujours la méme. L’idée c'est qu'apres

la personne puisse se réapproprier ces principes-la. » et il affirme que les compensations
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passent majoritairement par les aides humaines ainsi que les autres sens et notamment « auditif
et tactile » (E1, communication personnelle [Entretien téléphonique], 3 avril 2020). Pour E3 les
moyens passent essentiellement par « beaucoup d’explications, donner les aides techniques qui
existent, faire des déemonstrations et ensuite des mises en situations. » (E3, communication

personnelle [Entretien téléphonique], 14 avril 2020).

La maternité

A I’'unanimité, les ergothérapeutes estiment que les difficultés rencontrées par les meres
en situation de handicap visuel sont « souvent des difficultés que les personnes vont déja avoir
en termes de vie personnelle ». Mais ils ajoutent, que la maternité peut soulever ou accentuer
d’autres problémes, notamment « pour les déplacements, il y a la question de la mise en danger
d’autrui. » (E1, communication personnelle [ Entretien téléphonique], 3 avril 2020) et complété
par « comment se déplacer avec la poussette par exemple. » (E3, communication personnelle
[Entretien téléphonique], 14 avril 2020), ou encore « ['accompagnement scolaire » (E2,
communication personnelle [Entretien téléphonique], 7 avril 2020). E1 et E3 développent
davantage les modifications qu’entrainent 1’arrivée d’un nouveau-né sur les activités de vie
quotidienne, elles expliquent ainsi qu’il faut apprendre a « connaitre les gestes, connaitre son
enfant, [...]. Toujours sécuriser [...] vraiment tout ce qu’il peut y avoir, que ce Soit
["emplacement du bébé, [’endroit du change, les transferts, la tenue du bébé dans le bain. »
(E3, communication personnelle [Entretien téléphonique], 14 avril 2020). Un ergothérapeute a
aussi évoque « un travail de réassurance avec un poupon » pour anticiper certaines activiteés tel
que « comment on [’habille, comment on le couche. » (El, communication personnelle

[Entretien téléphonique], 3 avril 2020).

Tous les ergothérapeutes interrogés ont dit avoir di faire face aux appréhensions qui
peuvent étre déclarées par les meres, mais pas dans les mémes domaines. En effet, pour E2 et
E3 il s’agit de « la sécurité ». Mais E3 rejoint aussi E1 sur le fait que cela corresponde davantage
aux appréhensions de tout futur parent mais qui sont majorées par la déficience visuelle : « il y
avait a la fois le coté je vais devenir papa, je vais devenir maman. Et en méme temps le coté je
suis aussi déficient visuel et justement c’est une angoisse supplémentaire qui va s’ajouter a
cette inconnue de devenir parent. » (E3, communication personnelle [Entretien téléphonique],
14 avril 2020). C’est pourquoi le « travail de réassurance » en amont a ét¢ nommé par E1. Ce

travail est présent car ¢’est un domaine « inconnu » qui est « pétri d 'angoisses et d anxiété par
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rapport a ce qui va se passer, comment ¢a va se passer ». Tout cela peut donc étre une « source
de stress. » qu’il est nécessaire d’essayer de réduire grace a la réassurance. (E1, communication
personnelle [Entretien téléphonique], 3 avril 2020). Un autre point important est soulevé par E1
et concerne le regard de la société qui peut étre difficile a gérer car cela limite « /e sentiment
de capacités » du fait du « regard des autres et du jugement face au handicap visuel. ». C’est
pourquoi cette réassurance est vraiment essentielle pour E1.

Concernant I’activité du bain, seulement un des trois ergothérapeutes interrogés indique
avoir eu connaissance des appréhensions que les meres ont pu ressentir face a cette activité. Les
¢léments importants, relevés par E3, autour de cette activité sont « qu il va falloir toujours avoir
un contact avec l’enfant, parce qu’un contact visuel ne sera pas suffisant, ou du moins ce ne
sera pas possible parfois. Mais toujours faire bien attention, et avoir le contact pour savoir ou
se trouve sa téte, ou sont ses épaules et bien le soutenir dans l’activité du bain, et comment le
maintenir. Comment bien mettre tout a disposition, vraiment a proximité pour qu’il n’y ait pas
besoin de le lacher, de sortir ['enfant. Mais bien vérifier aussi la température de la piece. » (E3,
communication personnelle [Entretien téléphonique], 14 avril 2020). E1 pense que
I’apprentissage de cette activité se fait en majeure partie directement avec les professionnels a
la maternité mais ajoute que les ergothérapeutes peuvent apporter quelques notions comme par
exemple « par rapport au dosage du savon, a leur [les parents] organisation du plan de travail,
des choses comme ¢a.» (E1, communication personnelle [Entretien téléphonique], 3 avril

2020). Cela sous-entend 1’intervention de plusieurs professionnels.

Dans cette optique de pluridisciplinarité, quelques collaborateurs ont justement été
énonces, tels que les « instructeurs en locomotion » (cité par E1, E2, E3), « les puéricultrices et
sages-femmes » (cité par E1 et E3) et les services de « PMI (protection maternelle infantile) »
(cité par E1 et E3). E3 insiste sur la collaboration entre les professionnels, en expliquant qu’il
faut « voire aussi avec tous les autres professionnels de la maternité et de |’accompagnement
classique de la femme, parce que chaque professionnel a son role a avoir » et cette union est
pour lui « importante », il ne faut pas la négliger (E3, communication personnelle [Entretien

téléphonique], 14 avril 2020).

Les adaptations et mises en situations

Dans le cas du handicap visuel, les trois ergothérapeutes réalisent des mises en situations

trés régulierement. Pour E1, la mise en situation est permanente, pour lui « c’est vraiment le
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moyen mis en place pour tout » (E1, communication personnelle [Entretien téléphonique], 3
avril 2020), E3 le rejoint en ce sens. Mais pour E2, elles sont moins importantes et concernent
légérement les activités de vie quotidienne telles que « le ménage » et plus généralement les
activités de loisirs comme « le jardinage et les loisirs créatifs. » (E2, communication
personnelle [Entretien téléphonique], 7 avril 2020). Dans les trois cas, les mises en situations
sont réalisées dans la mesure du possible et au maximum plusieurs fois. Cette répétition permet
d’essayer un maximum de techniques et d’adaptations. Mais elle donne aussi I’opportunité de
pouvoir intégrer plus facilement les gestes ou 1’organisation adéquats. Pour I’accompagnement
a la parentalité, E3 ajoute qu’il est nécessaire de faire plusieurs mises en situation car « Le bébé
vient a la fin quand on a bien tout maitrisé avant avec le poupon. ». Cela s’explique par le fait
que I’apprentissage des gestes est facilité avec un poupon puisqu’il ne va pas bouger ou réagir
aux stimuli extérieurs, alors qu’un vrai bébé « va bouger; il va pleurer, il va prendre la couche »
et ’ensemble de ces gestes réalisés par le nouveau-né va alors « rajouter des difficultés
supplémentaires ». Ce premier apprentissage avec un poupon va par la suite favoriser la
réalisation plus fluide des gestes, appris en amont, sur leurs propres enfants. L’idée premicre
est alors de « favoriser, de faire en sorte que ce soit toujours du plus simple au plus compliqué. »

(E3, communication personnelle [Entretien téléphonique], 14 avril 2020).

Lors des mises en situations tous estiment qu’il est important de proposer plusieurs
moyens car cela permet a la personne de s’approprier les adaptations et de nous dire « avec
laquelle elle est plus a [’aise », tout ceci dans le but de pouvoir par la suite « affiner ou préciser
les choses » (E1, communication personnelle [Entretien téléphonique], 3 avril 2020).
Concernant les adaptations utilisées pour soutenir le role de mére il ressort des entretiens qu’il
n’en n’existe pas de spécifiques au handicap, il s’agit majoritairement d’adaptations maisons
en fonction des difficultés et des besoins de chaque personne. E1 explique que « si la personne
a déja eu en amont de la rééducation, elle connait les principes et elle peut tout a fait les
appliquer dans ce genre d’événements et les expliquer aux professionnels dédiés ». E3 compléte
en ajoutant que pour toutes les personnes déficientes visuelles 1'idée de base est
« [’organisation » qui va alors devenir « primordiale dans toutes les activités et notamment
avec les activités du bébé. » (E3, communication personnelle [Entretien téléphonique], 14 avril

2020).

Pour I’activité autour du bain du nouveau-né, E3 nous explique ce qui peut étre testé

lors des mises en situations €cologiques. Il explique que ce type de moyen permet alors « de
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voir comment est disposée la table a langer par rapport a la baignoire, ou est ce qu’ils le font ?
comment ils s ’agenouillent ? comment ils prennent leur appui ? comment ils font les transferts
de la table a langer a la baignoire ? comment ils gerent aussi la mise en place des serviettes et
des produits ? comment vérifier la bonne température du bain avec un thermométre vocal ? ».
En somme il permet de regarder toute 1’organisation qui englobe cette activité et de créer une
habitude qui puisse étre intuitive pour la mere. C’est pourquoi I’idée principale est « de toujours
tout préparer en amont » (E3, communication personnelle [Entretien téléphonique], 14 avril

2020).

Dans les trois cas, les ergothérapeutes nous expliquent que les mises en situations ne
sont pas vécues comme une situation d’échec pour les meres, au contraire car ce sont pour elles
des activités signifiantes. Il faut juste pouvoir « accueillir les paroles de chacun et les
accompagner a leur rythme » (E1, communication personnelle [Entretien téléphonique], 3 avril

2020) pour évoluer positivement dans la prise en soin.

Pour finir, ils sont tous unanimes pour affirmer que la réalisation de plusieurs mises en
situations de maniere assez réguliéres a un impact sur les habitudes de vie des meres. En effet,
El et E3 remarquent tous les deux que ces mises en situations permettent a la personne de
«gagner en confort, en aisance, en acceptation peut étre aussi du handicap. » (E3,
communication personnelle [Entretien téléphonique], 14 avril 2020). E2 nuance 1égérement en
disant que « la personne reprend confiance et ensuite s'approprie les choses » (E2,
communication personnelle [Entretien téléphonique], 7 avril 2020). En somme E1 ajoute un
bénéfice important qui est amené par les mises en situations, d’apres lui ces dernicres
permettent aux meres d’étre « plus sires d’elles et de réagir mieux aussi face aux
incompréhensions de [’entourage ou des personnes qui ne font pas forcément partie de
[’entourage » (E1, communication personnelle [Entretien téléphonique], 3 avril 2020). Ce point

est trés important afin que le regard des autres puisse évoluer.

2.2 Analyse transversale — Parents

Cette analyse, tout comme celle des ergothérapeutes, est détaillée dans 1’ordre des
thématiques abordées dans la grille d’entretien.
Les meres déficientes visuelles interrogées seront nommées de M1 a M2 comme vu dans la

partie méthodologique.
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Ressenti concernant la maternité

Les deux meres n’ont pas ressenti d’appréhensions particuliéres avant d’étre enceinte.
Elles affirment toutes les deux s’étre demandées « comment j’allais faire » (Cité par M1) ou
encore « est-ce que je serais capable» (M2, communication personnelle [Entretien
téléphonique], 29 avril 2020), mais elles ont ajouté que pour elles il s’agissait d’appréhensions
« comme toutes les futures mamans ». M1 nous a cependant indiqué qu’avant de tomber
enceinte, il était important pour elle de s’assurer du caractére non héréditaire de son handicap,
qui avait été annoncé a ses parents aprés sa naissance. Dans son cas, elle nous explique
finalement qu’aprés la naissance de son enfant, ils ont pu remarquer que « le diagnostic de
départ avait été faux. » (M1, communication personnelle [Entretien téléphonique], 22 avril

2020), ce qui a été assez compliqué a accepter pour elle.

Ensuite au niveau de leurs grossesses, elles affirment toutes les deux que tout s’est bien
passé et qu’elles n’ont rencontré aucunes difficultés majeures. Cependant, M2 a di faire face
aux interrogations de son gynécologue concernant sa capacité et celle de son mari a s’occuper
de leur futur enfant du fait du handicap ; il a ainsi demandé « comment vous allez faire ? Mais
vous étes surs ? ». A ces questions, M2 lui a répondu « on se prépare, on est allé au SAPPH a
Paris » et apres avoir expliqué plus précisément ’apport de ce service, le gynécologue a été
« rassuré » (M2, communication personnelle [Entretien téléphonique], 29 avril 2020). Tout

comme elle, M1 a aussi été au SAPPH deux jours durant sa grossesse.

Ce service et les prestations qu’il fournit expliquent pourquoi, une fois leurs enfants nés,
elles n’ont pas ressenti de grandes difficultés pour s’occuper d’eux. M2 dit ne pas avoir eu de
difficultés car lorsqu’elle était susceptible d’en avoir, elle a pu avoir «de ['aide des
professionnels que [’on [le couple] a sollicité pendant la grossesse. » (M2, communication
personnelle [Entretien téléphonique], 29 avril 2020). M1 souleve elle aussi cette idée de soutien
en indiquant qu’elle avait eu la chance d’étre « bien entourée aussi, il faut reconnaitre. ».
Malgré ce soutien elle donne deux activités qui ont quand méme pu lui poser un probléme, ce
sont « [’habillage et la mise en place de [’allaitement. » (M1, communication personnelle

[Entretien téléphonique], 22 avril 2020).

Plus particuliérement pour I’activité du bain, elles affirment s’étre posées la question
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durant leurs grossesses mais elles ont toutes les deux eu I’occasion de faire une mise en situation
avec une poupée au SAPPH. Cela leur a permis de « savoir comment faire » une fois que le
nouveau-n¢ sera arrivé. M1 ajoute qu’un transat lui a aussi présenté, cependant elle nous
explique que « quand j’ai mis mon enfant a la maternité dans le bain, il avait [’air tellement
bien dans l’eau que j’ai fait ¢a chez moi. » (M1, communication personnelle [Entretien

téléphonique], 22 avril 2020).

Plus généralement, elles nous disent avoir ét¢ accompagnées de maniere globale sur

I’ensemble des activités de vie quotidienne par divers professionnels.

Domaines de prise en charge

Dans les deux cas, les méres nous expliquent qu’elles ont eu besoin d’informations et
qu’elles ont donc sollicité plusieurs professionnels pour les accompagner et répondre a leurs

questionnements.

Tout d’abord, elles ont toutes les deux fait appel a la PMI avec des sages-femmes et des
puéricultrices qui ont pu venir a leurs domiciles. Dans les deux cas, cela leur a permis d’obtenir
des réponses a leurs questions et des conseils mais « vraiment des choses pour les mamans. »
(M2, communication personnelle [Entretien téléphonique], 29 avril 2020). Elles ont toutes les
deux affirmé que cela leur apportait « une présence rassurante» qui est d’autant plus
importante lorsque « vous n’avez pas de premier enfant ». En effet dans ce cas elle affirme que
les parents ont « infiniment besoin d’étre rassurés. ». Cette réassurance est axée davantage sur
« le fait que la personne me dise c’est bien ce que vous faites parce que je n’étais pas sir de
bien faire et c’est ce regard extérieur qui fait du bien » (M1, communication personnelle

[Entretien téléphonique], 22 avril 2020).

Ensuite, elles ont aussi été toutes les deux au SAPPH a Paris pour un « accompagnement
en global. » car « on n’y connaissait rien et quelque part on avait tout a apprendre. ». La-bas
elles ont pu se mettre en situation, tester et découvrir des adaptations autour de diverses activités
de vie quotidienne. M1 liste quelques taches comme « le changement de couche avec un petit
bébé en jouet, le biberon, les vétements, habiller et déshabiller, les médicaments et le bain. ».
Plus particulierement autour du bain, elles ont pu tester le transat au fond de la baignoire par

exemple. Mais M1 nuance en disant « pour finir j’ai fait tout autrement. », elle explique cela
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par le fait que « le bébe utilisé il ne bouge pas et d’'un autre coté il est tout mou. Le mien il
bougeait il était tout dynamique ». Cependant M1 affirme que cela « ne veut pas dire qu’il ne
faut pas se préparer bien au contraire. ». Car apres cet accompagnement, elles ont toutes les
deux remarqué que cela les avait aidé une fois I’enfant né. En effet, M2 explique qu’apres
I’accouchement « on [le couple] était bien plus prét que des nouveaux parents, on avait déja
fait tout ¢a. » (M2, communication personnelle [Entretien téléphonique], 29 avril 2020). M1 a
ressenti cela aussi car « ¢a revenait a m’apprendre un petit peu en avance » pour qu’a la
naissance elle « n’ai pas d’appréhensions supplémentaires. ». M1 est aussi ressortie de ce
service en se disant que cela lui avait beaucoup servi a elle ainsi qu’a son mari mais davantage
«en tant que jeunes parents, plutot que par rapport au handicap. » (M1, communication

personnelle [Entretien téléphonique], 22 avril 2020).

Concernant I’ergothérapie, seul M2 a pu avoir un accompagnement avec pour motif la
« rééducation a la parentalité ». Cependant la prise en soin n’a pas pu étre totale car
I’ergothérapeute est tombé malade et n’a pas pu étre remplacé. Ils ont donc di faire sans. Ainsi
a la place des 15 séances prescrites au départ ils ont finalement eu environ 8 séances avant
I’accouchement. Sachant que 10 séances devaient se passer avant la naissance et que les 5
derniéres étaient dédiées a « vérifier que ¢a se passait bien. Et puis remettre en pratique les
gestes pour voir si ¢a allait. ». Durant ces s€ances, ils ont pu refaire et surtout approfondir des
gestes vus au SAPPH comme « /’habillage, faire le bain, faire pleins de choses. ». Ils ont aussi
pu bénéficier d’une visite a domicile qui a permis de « voir comment on comptait aménager la
chambre et nous donner des conseils sur toutes les activités de vie quotidienne ». Cette visite a
domicile a aussi été 1’occasion de pouvoir revoir I’activité du bain et surtout de ’adapter a leur
domicile. Dans leur cas ils ont opté pour « une baignoire sur pieds parce que se baisser et tout
¢a au début on ne le sentait pas. » (M2, communication personnelle [Entretien téléphonique],
29 avril 2020). Etant donné que la mise en situation se fait en milieu écologique, M2 nous a dit
que cela leur avait permis de voir de nouvelles difficultés ou des choses auxquelles ils n’avaient
pas pensé comme « [’endroit pour poser le savon ». lls ont donc pu revoir en général

« l’organisation » autour de cette activité qui n’avait pas été abordée au SAPPH.

Bien que M1 n’a pas eu I’occasion d’avoir un suivi en ergothérapie, elle connait le
métier et pour elle I’'important dans cet accompagnement est « de faire acquérir un peu
d’efficacité mais surtout une assurance, de la confiance en soi. » (MIl, communication

personnelle [Entretien téléphonique], 22 avril 2020). C’est un bénéfice qui a aussi été relevé
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par M2, qui elle a eu un suivi en ergothérapie. A cette assurance dans le quotidien, elle ajoute
« l'importance de pouvoir refaire, refaire, d’étre sur de soi. ». De plus grace a I’ergothérapie,
M2 et son mari ont pu voir I’'importance d’essayer de « penser a tout ce qui pourrait poser
probléeme pour l’anticiper, pour éviter justement les situations de stress. » (M2, communication
personnelle [Entretien téléphonique], 29 avril 2020). M2 affirme surtout que les adaptations
testées et les nombreuses mises en situations lui ont « permis de comprendre les différents
principes importants a mettre en place » qu’elle a pu ensuite réutiliser seule lors de nouvelles
difficultés.

Comme M1 n’a pas eu de mises en situation écologique, nous avons pos¢ la
question suivante : « Tout a I’heure vous me disiez justement qu’au SAPPH vous aviez eu un
poupon en guise de bébé et est-ce que vous pensez que ¢a aurait pu &tre important d’avoir
d’autres mises en situations avec un vrai bébé ? ». La réponse de M1 a été sans appel « oui alors
c’est pour ¢a que moi les mises en situations je suis allée les chercher chez les copines, parce
qu’un vrai bebé qui bouge, qui enleve ses chaussettes c’est différent. » (M1, communication

personnelle [Entretien téléphonique], 22 avril 2020).

Pour terminer, les différentes prises en charges, en amont de la naissance, ont eu un
impact sur le s¢jour a la maternité. En effet, M1 explique que « les personnes soignantes ont vu
que je gérais mon enfant, et moi je n’ai pas eu a demander » (M1, communication personnelle
[Entretien téléphonique], 22 avril 2020). Il en était de méme pour M2, qui ajoute le coté
rassurant du personnel qui « prenait le temps de me montrer que ¢a se faisait comme sur les
poupées et de me réassurer sur les gestes. » (M2, communication personnelle [Entretien

téléphonique], 29 avril 2020).

Informations complémentaires

Durant ces deux entretiens, certains manques ont malgré tout été notés par ces deux
meres. Dans le cas de M1 qui n’a pas eu de suivi en ergothérapie mais qui a pu avoir quelques
séances au SAPPH et un accompagnement aupres de la PMI, elle nous a affirmé que ces suivis
ont été bénéfiques pour elle. Mais elle nous a aussi dit que comme elle était loin de Paris elle
ne pouvait pas s’y rendre régulicrement et notamment aprés la naissance du nouveau-né. Or
elle a pu s’apercevoir qu’il « y a des choses qu’on va découvrir apres la naissance. », c’est
pourquoi elle explique qu’il lui a « manqué un suivi apres la naissance. » (M1, communication

personnelle [Entretien téléphonique], 22 avril 2020). Pour M2, le manque ressenti provient
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majoritairement du fait qu’elle n’a pas pu avoir la totalité du suivi en ergothérapie. Elle affirme
donc qu’elle aurait aimé pouvoir réaliser certaines activités avec 1’ergothérapeute tel que « /e
materiel de portage, pour voir si je le mettais bien comme il faut. » (M2, communication

personnelle [Entretien téléphonique], 29 avril 2020).

Cependant d’autres points plus positifs ont cette fois été relevés notamment par M2 qui
a pu avoir un suivi assez complet. Elle explique ainsi qu’elle a vu la différence des apports de
chaque profession. En effet, elle nous a dit que « la PMI et le SAPPH c’était plus [’approche
avec la puéricultrice. L ’approche questions sur la maternité avec la sage-femme ce n’était pas
forcément le rapport avec le handicap. Avec [’ergothérapeute tout ce qui était pratique, avoir
des petites astuces et refaire les gestes. ». Elle a énormément apprécié la « complémentarité »
des différentes professions, elle nous a ainsi dit que « L ‘ergothérapeute seul il m’aurait manqué
quelque chose et inversement avec le SAPPH ». Un autre point important pour elle sur cette
complémentarité a été¢ qu’il « n’y a pas eu un moment ou ce qu’on avait fait avec l’'un était
contredit avec ['autre, et ¢a c’était plutot rassurant. » (M2, communication personnelle
[Entretien téléphonique], 29 avril 2020). Pour M1, elle explique que le SAPPH a été bénéfique
pour elle car cela lui a « apporté de ’assurance et ¢a c’était extrémement important. De se dire
je sais faire chaque mouvement, mettre la couche je sais faire. » (M1, communication
personnelle [Entretien téléphonique], 22 avril 2020). Et a défaut d’avoir eu un suivi aussi

complet que M2, elle affirme que « beaucoup de monde m’a aidé » ce qui I’a « rassurée ».
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3. Discussion

3.1 Objectivation des données au regard de la littérature...

De nombreuses idées sont ressorties des différents entretiens réalisés, nous allons donc
les discuter au regard de la littérature existante. Afin que la discussion soit organisée, nous
allons traiter dans un premier temps les notions en lien avec 1’hypothése une, selon laquelle la
mise en place d’adaptations autour de la baignoire du nouveau-né permettra aux meéres en
situation de handicap visuel d’étre rassurées sur leurs capacités a réaliser cette activité seules.
Puis nous aborderons les concepts relevant de I’hypothése deux, selon laquelle les mises en
situations de la mére autour du bain lui permettent par la suite d’initier la mise en place de

nouvelles stratégies seule.

3.1.1 ... Apropos de [’hypothése une

D’aprés Becerra L. et al « le soutien émotionnel et instrumental d’amis ou de parents
permet aux parents de se sentir plus a [’aise dans leur réle. ». Cela est confirmé par M1 qui
nous a expliqué étre allée chercher des mises en situations, aupres de sa famille, afin de voir les
adaptations a mettre en place. Cependant M2, avance davantage 1’importance certes d’un
soutien émotionnel et instrumental mais provenant des professionnels. Elle a fortement apprécié
de pouvoir avoir des conseils et astuces ainsi que de refaire de nombreuses fois les gestes a
travers des mises en situations en milieu écologique, qui ont été proposées par 1’ergothérapeute.
Ce dernier pouvait alors la conforter dans 1’idée qu’elle réalisait les bons gestes appris en amont
au service du SAPPH et il a pu I’accompagner dans le choix des adaptations nécessaires aux
activités de vie quotidienne. En effet, M2 nous a dit que 1’ergothérapeute avait pu lui « faire
voir pas mal de matériel et tout ce qui existait, ce qui était pratique et ce qui ne l’était pas. Ce
qui n’était pas accessible, ce qui était plus ou moins accessible. ». L’ensemble de ces aides

apportés lui ont permis de prendre confiance en elle pour réaliser sereinement I’activité seule.

Dans le cas de M2, elle nous a expliqué que la visite a domicile avait justement été
I’occasion de faire des mises en situations écologiques, notamment autour du bain. Ces
derniéres lui ont permis de revoir les gestes pour sécuriser 1’enfant mais aussi de pouvoir
déterminer les aides et 1’organisation nécessaires a mettre en place pour étre autonome dans la
réalisation de 1’activité. Catherine Mauffroy souleéve aussi cette idée que « la visite est aussi

loccasion de démonstrations et/ou de mises en situation. Il m arrive souvent d’aider au bain
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du bébé, car les meres ont peur de le faire tomber. Je montre alors les gestes simples qui
permettent de tenir [’enfant en toute sécurité. ». C’est pour toutes ces raisons que grace a la
visite a domicile de 1’ergothérapeute, M2 a opté « pour une baignoire sur pieds parce que se
baisser et tout ¢a au début on ne le sentait pas », ils ont aussi pu penser « Comment mettre le
savon, ou poser, si on n’a rien pour poser a cote, il faut prévoir une baignoire avec des poches
ou encoches pour pouvoir poser le savon a coté. ». C’est ainsi une question « d’organisation »
qui est a appréhender afin de rassurer les méres et de passer un moment de partage sans avoir
d’appréhensions quant a la réalisation de ’activité en elle-méme.

En somme, les données récoltées au cours des entretiens sont donc retrouvées dans la
littérature et cela objective la mise en place d’adaptations par 1’ergothérapeute pour donner de

la réassurance aux meres.

Mais il est important d’ajouter que d’apres Becerra L. et al «le fait de se sentir
compétentes dans leur role de parent soit lié a la quantité de personnes disponibles en cas de
besoin, et non a la satisfaction qu’elles retirent de ce soutien. ». En effet, il est ressorti des
entretiens des meéres que 1’accompagnement par des professionnels ou par la famille est
important dans la réassurance de leurs compétences parentales. M2 nous a expliqué qu’elle et
son mari ont sollicité beaucoup de personnes afin d’avoir des connaissances sur la parentalité
au SAPPH. Mais aussi d’avoir un suivi a domicile au cas ou des questions apparaitraient
concernant la maternité. Tout ceci sans oublier un suivi en ergothérapie pour avoir un
apprentissage plus poussé des gestes liés au nouveau-né et des astuces autour des activités de
vie quotidienne en lien avec le handicap ainsi que le nouveau role de mere. Cela nous montre
donc qu’il ne faut pas négliger la pluridisciplinarité pour favoriser davantage la réassurance des

meres en leurs compétences.

3.1.2 ... A propos de [’hypothése deux

Dans les entretiens, les ergothérapeutes nous ont tous les trois expliqué que dans le cas
de handicap visuel, un des objectifs qu’ils avaient est d’expliquer et de faire prendre conscience
des principes généraux a mettre en place dans la vie quotidienne. Le but est que les meéres
puissent ensuite utiliser ces principes dans les difficultés qu’elles vont pouvoir rencontrer dans
le domaine de la maternité. En effet E1 nous a indiqué que « si la personne a déja eu en amont
de la rééducation, elle connait les principes et elle peut tout a fait les appliquer dans ce genre

d’événements ». Ce point a été validé par les entretiens des meres, qui ont légérement nuancé
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car elles n’ont jamais eu de suivi en ergothérapie concernant la déficience visuelle avant d’étre
mere. M2 a affirmé que les différents accompagnements qu’elle a pu avoir autour de la
maternité et notamment celui en ergothérapie lui a effectivement « permis de comprendre ces
principes » qu’elle peut solliciter si besoin. Dans son cas cela a été bénéfique lorsqu’elle a eu
son deuxiéme enfant. En effet, les conseils et astuces qui lui avaient été fournis par les
professionnels pour son premier enfant ont été une base qu’elle a ensuite pu mettre en place ou
adapter pour son deuxiéme enfant.

En somme, les accompagnements que M2 a pu avoir lui ont « permis d’apprendre les
différents principes qui pourront étre utilisés par la suite directement chez moi », lorsqu’elle
sera confrontée seule a des difficultés se rapportant a des activités signifiantes telles que celles
concernant la maternité. Nous retrouvons ainsi la triade Personne — Loisirs — Environnement,
définie dans le cadre conceptuel (cf. 3.2.1). La pratique du MCRO est alors justifiée au regard

de I’ergothérapie dans le domaine du handicap visuel et plus particulierement de la maternité.

Ensuite, M1 qui n’a jamais eu de suivi en ergothérapie, a expliqué que celui qu’elle a
recu, concernant la maternité, au SAPPH ressemblait a une approche en ergothérapie puisque
pour elle cela représentait « /’apprentissage de la vie journaliere du nourrisson ». Cet
accompagnement lui a ainsi permis de découvrir les gestes adaptés aux besoins du nouveau-né,
de prendre confiance en ses capacités et de pouvoir appliquer les principes vus dans ce service
directement a son domicile. M2 est en accord avec ces dires mais elle a aussi pu ajouter la
notion de collaboration et de pluridisciplinarité que nous avons nous-méme évoquée dans le
cadre conceptuel (cf. 2.6). Elle explique ainsi qu’elle a été rassurée et qu’elle a compris les
choses essentielles grace aux apports spécifiques de chaque domaine et a la collaboration des
différents professionnels sollicités. Tous ces points importants soulevés par les ergothérapeutes
puis approuvés et complétés par les meres sont eux aussi mis en lumicre par Sabine de Fougicres
(in Wendland J. et al — 3°™ partie, 2017) qui explique que « Pour ['équipe, [’essentiel est d’avoir
appris a anticiper et a aider les gestes du parent pour donner a son enfant le confort et la
securité dont il a besoin, pour étre moins inquiet et plus armé devant l’inconnu et trouver dans
ce lieu la confiance dans ses compétences. ». Et effectivement durant 1’entretien, M2 a ajouté
que la prise en soin en ergothérapie lui avait permis d’essayer de penser « a tout ce qui pourrait
poser probleme pour [’anticiper et éviter justement les situations de stress ». Nous en concluons
que I’apprentissage des principes et des gestes, voire méme leurs répétitions régulieres permet
aux meres en situation de handicap visuel de pouvoir anticiper les difficultés rencontrées et

ainsi pouvoir les affronter seules plus facilement.
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Enfin, a travers les entretiens des meéres et des ergothérapeutes nous avons pu confirmer
ce qui avait été énoncé dans le cadre conceptuel (cf. 3.3.5), a savoir que dans le cas de la
maternité les mises en situations permettent a la personne de choisir les adaptations et de
pouvoir essayer les aides pour les rassurer dans leur role de mere. Cela est renforcé par les
propos d’Elisabeth Hertling-Schaal qui explique que « L’accompagnement par le geste et la
confrontation de leurs premiers acquis a un savoir-faire professionnel leur permettront la
nécessaire prise de confiance pour s’engager seul de facon sereine dans leurs nouvelles
responsabilités. » En appliquant ce principe, les ergothérapeutes interrogés vont alors dans le
sens de la littérature scientifique. Concernant le point de vue des meéres, M2 a expliqué que la
mise en situation autour du bain, avec I’ergothérapeute a permis de prendre conscience de «
["organisation que [’on va pouvoir apprendre et utiliser dans les autres activités comme les
repas, [’habillage ». Et ce sont notamment ces mises en situations a son domicile avec
I’ergothérapeute autour du bain qui I’ont amené a « penser a tout ce qui pourrait poser probleme

pour [’anticiper. ».

3.2 Réponses aux hypothéses et a la problématique

Au fil de cette recherche, nous avons cherché a répondre a la problématique suivante :

En quoi les propositions de I’ergothérapeute pour réaliser des adaptations et des mises
en situation concernant le bain du nouveau-né peuvent-elles soutenir I’accompagnement
des méres en situation de handicap visuel pour créer de nouvelles habitudes de vie

autour de cette activité ?

Nous avions émis deux hypothéses :
1) Mettre des adaptations autour de la baignoire du nouveau-né permettra aux meres d’étre
rassurées sur leurs capacités a réaliser cette activité seules.
2) Mettre en situation la mére autour du bain lui permettra d’initier la mise en place de

nouvelles stratégies seule.

3.2.1 Réponse a l’hypothése une

A travers les entretiens nous avons pu constater que les adaptations sont testées et
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choisies apres avoir été mises en situation plusieurs fois. Or, les entretiens des ergothérapeutes
et des meres nous ont permis de savoir que ces mises en situations leurs permettent de reprendre
confiance en leurs capacités. En effet, dans I’entretien des méres, nous avons pu relever qu’elles
sont parfois allées chercher, elles-mémes, les mises en situations dans leur entourage afin de
renforcer leurs sentiments de capacité. Il est aussi ressorti de I’entretien des meéres que
I’organisation et I’aménagement autour du bain sont des points importants a aborder pour plus

de réassurance.

L’analyse des concepts émergeants des entretiens au regard de la littérature a permis de
constater que le soutien de I’entourage ainsi que des professionnels joue un réle important dans
la réassurance des capacités a s’occuper de leurs enfants. Il est aussi ressorti que la collaboration

des différents professionnels favorise I’assurance des meéres.

Ainsi, nous constatons que le choix des adaptations passe par la mise en pratique de ces
dernieres lors de mises en situation écologiques. La combinaison des deux permet aux meres
de se rendre compte des difficultés qui n’avaient pas été envisagées avant. Cependant, c’est
davantage la répétition des mises en situations qui permet aux meres d’étre rassurées pour
pouvoir réaliser les activités seules et notamment 1’activité du bain.

L’hypothese une est invalidée.

3.2.2 Réponse a [’hypothése deux

Nous avons pu constater que les mises en situations pouvaient avoir un impact important
dans les habitudes de vie notamment sur I’acceptation du handicap et sur la réassurance de leurs
capacités. Mais il a aussi été dit dans tous les entretiens que les mises en situations permettaient
de certes tester et choisir des adaptations mais aussi de comprendre les principes importants a
appliquer. Cela leur permet ensuite de trouver leurs propres solutions et stratégies face aux
difficultés rencontrées et notamment celles liées a la maternité. Grace aux entretiens des méres,
nous avons pu voir que ces grands principes généraux se retrouvent autour de I’activité du bain

et notamment des mises en situation en milieu écologique a ce sujet.

L’analyse des concepts émergeants des entretiens au regard de la littérature scientifique
a montré que les méres se sentent davantage rassurées lorsqu’elles réalisent un retour de leurs

apprentissages aupres de professionnels qui vont pouvoir les aider si besoin. De plus, il en
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ressort que cette réassurance est renforcée grace a la répétition des mises en situations. Lors de
ces dernieres les professionnels apprennent aux meres 1’anticipation des difficultés. Ils les
accompagnent aussi pour trouver les bons gestes dans toutes les activités liées au nouveau-né.
Ces deux points permettent ainsi aux meres d’étre plus a méme d’affronter seules les situations

complexes qu’elles pourront potentiellement rencontrer.

Ainsi les mises en situations et plus particulicrement la répétition de ces dernieres
permettent de comprendre les principes importants a respecter. Ces derniers vont ensuite
représenter une base sur laquelle les méres vont pouvoir s’appuyer pour réaliser de nouvelles
stratégies seules.

L’hypothése deux est validée.

3.3 Critique de cette recherche
3.3.1 Les difficultés du sujet

Premierement, la difficulté de ce sujet provient de son large champ d’action. En effet,
cette recherche sous-tend un grand nombre de concepts et il n’est pas possible de tous les traités
dans cet écrit.

De plus, cette recherche s’est voulue représentative d’une pratique a un instant donné et
dans un pays donné. Or, la pratique de I’ergothérapeute dans I’accompagnement a la parentalité
au sein de pays étrangers peut étre plus évoluée, c’est pourquoi il peut étre enrichissant de s’en
inspirer. De méme, la pratique de I’ergothérapeute dans la parentalité est en grande réflexion
afin de la développer ; cet écrit pourrait donc étre repris et modifi€ au fil de 1’évolution de la
pratique.

Enfin ce sujet étant relativement novateur, il n’est que peu courant pour les
ergothérapeutes. C’est pourquoi nous n’avons qu’un nombre restreint de professionnels
correspondant a la recherche et il a ainsi été difficile de les contacter. C’est aussi pour cette
raison que les réponses aux entretiens exploratoires, réalisés en début de recherche pour pouvoir

I’orienter ensuite, ont été fortement limitées.

3.3.2 Les limites et biais méthodologiques

Ce mémoire comprend également des limites au niveau méthodologique. En effet, seuls

trois ergothérapeutes et deux meres ont pu répondre aux entretiens, ce qui ne permet pas
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forcément d’obtenir un avis représentatif de toutes ces populations et de pouvoir généraliser les
résultats obtenus. De plus, contacter les meres déficientes visuelles n’a pas été aisé : nous
n’avons obtenue aucune réponse de plusieurs associations spécialisées dans la déficience
visuelle car elles étaient fermées du fait des conditions exceptionnelles. Les nombreux
messages sur des pages internet spécialisées n’ont rien donné non plus et les quelques
ergothérapeutes interrogés ne pouvaient pas nous orienter vers des meres déficientes visuelles

par respect du secret professionnel.

En outre, nous avions prévu a l’origine de mener des entretiens aupres de meres
déficientes visuelles ayant eu un suivi en ergothérapie, afin de comparer les dires des
ergothérapeutes sur le déroulement de la prise en soin et les ressentis de ces prises en charges
pour les meres déficientes visuelles. Mais la rareté des méres déficientes visuelles rentrant dans
ce critere et la difficulté pour les contacter a fait évoluer nos critéres d’inclusion. Nous nous
sommes alors tournées vers toutes les meres déficientes visuelles, afin de comprendre leurs

parcours face a la maternité, les points positifs et ceux qui ont été manquants d’apres elles.

Une autre limite concerne les entretiens avec les ergothérapeutes, car nous n’avons pas
pu obtenir plus de trois contacts malgré tous les divers moyens utilisés et les nombreuses
relances. De plus, il a ét¢ compliqué de trouver des ergothérapeutes travaillant dans le domaine
de I’accompagnement a la parentalité car comme dit précédemment ce domaine est encore peu

développé dans cette profession.

Ensuite, il convient de prendre de la distance et d’avoir une analyse critique du matériel
et des outils utilisés. Les entretiens passés étaient constitués de questions ouvertes : cela laissait
le choix a I’ergothérapeute et aux meres en situation de handicap visuel de s’exprimer peu ou
beaucoup, et laissait une marge d’interprétation, qui représente un biais pour la recherche. Il

aurait été plus confortable, d’avoir des questions plus précises, dont I’objectif était plus clair.
Enfin, la diversité des sources permettant I’objectivation des données au regard de la

littérature reste limitée, car il n’y a encore que peu d’écrits sur I’accompagnement a la

parentalité de I’ergothérapeute auprés des meres en situations de handicap visuel.
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Conclusion

Cette recherche avait pour but de s’interroger sur la pratique émergente de
I’ergothérapeute dans I’accompagnement a la maternité pour des meres en situation de handicap
visuel. Plus particulierement sur le lien entre les adaptations ainsi que les mises en situations et

la création de nouvelles habitudes de vie autour de 1’activité du bain du nouveau-né.

La partie théorique a permis de montrer que le handicap visuel impacte de nombreuses
activités de vie quotidienne. Or ce sont globalement ces mémes activités qui font partis du
quotidien de la maternité, mais en y ajoutant toutes les nouveautés qui correspondent aux
besoins du nouveau-né. C’est pourquoi un suivi est réalis¢ pour toute mere afin de les
accompagner dans ce bouleversement de vie.

De plus, nous avons aussi pu voir dans cette partie que dans le cas du handicap visuel
I’ergothérapeute a de nombreux rdles dont celui de ’accompagnement aux choix des aides
techniques. Ce choix s’opére selon de nombreuses caractéristiques propres a chaque individu
ainsi qu’aux besoins qu’il ressent. Il peut ainsi intervenir dans la méme optique sur

I’accompagnement a la maternité.

Les divers entretiens réalisés ont permis tout d’abord de renforcer ce qui avait été mis
en avant dans la partie théorique. Dans un deuxieéme temps, ils ont permis de mettre en avant
que I’ergothérapeute est un professionnel ayant une place importante dans I’accompagnement
des meres en situation de handicap visuel. Il s’intégre ainsi dans le suivi pluridisciplinaire
classique de la maternité pour toute meére, en situation de handicap ou non.

Par ailleurs au sujet de la maternité, nous avons pu constater qu’a travers la répétition
des mises en situation combiné a ’accompagnement dans le choix des adaptations,
I’ergothérapeute va pouvoir majoritairement développer la réassurance des capacités parentales

des meres. Il va aussi permettre d’améliorer la capacité a affronter plus sereinement les

situations complexes.

Mener cette recherche m’a permis de comprendre I’importance de I’ergothérapeute dans
la prise en charge pluridisciplinaire. Elle a été I’occasion pour moi d’approfondir une pratique
peu étudiée, et d’enrichir ces trois années de formation. Cet écrit pourra me servir de point
d’appui dans ma futur pratique professionnelle si je peux m’orienter dans ce domaine en

développement.
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Mais alors apres cette recherche et aprés avoir démontré que 1’ergothérapeute pouvait
apporter un bénéfice supplémentaire dans la prise en charge des meéres en situation de handicap
visuel, nous pouvons nous demander : qu’est ce qui limite actuellement ce champ d’action de

I’ergothérapeute ?

Par ailleurs nous pourrions continuer cette recherche en approfondissant sur la mise en
place d’un partenariat entre I’ergothérapeute et les autres professionnels entourant la maternité
pour développer ce domaine et ainsi permettre une prise en soin la plus globale et adaptée

possible aux besoins de ces meres en situation de handicap visuel.
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Annexe 1 — Schémas explicatifs du Modele Canadien de ’Engagement et du Rendement

Occupationnel
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A’ : Désigné sous le nom de MCRO dans Promouvoir Foccupation (1997, 2002) et MCRO-P depuis

cette édition.
B : Vue de profil

Les 2 schémas : Morel-Bracq, Modeles conceptuels en ergothérapie : Introduction aux

concepts fondamentaux, 2009



Annexe 2 — Questionnaire de I’enquéte exploratoire a destination des ergothérapeutes
-

Enquéte exploratoire a destination
d'ergotherapeutes

Bonjour,

Je suis étudiante en 3eme année d'ergothérapie a l'institut de Rouen. Dans le cadre de mon

meémoire de fin d'études, je m'intéresse a I'accompagnement de l'ergothérapeute auprés de

personnes en situation de handicap visuel et plus précisément aux adaptations a apporter a
la prise en soin lors d'un bouleversement de vie qui est l'arrivée d'un nouveau-né.

Les questions qui vont suivre sont destinées aux ergothérapeutes ayant travaillées aupres
de personnes en situation de handicap visuel. Lobjectif est de faire part de vos expériences
dans la prise en charge des personnes en situation de handicap visuel afin d'identifier les

spécificités de cette pathologie.

Les réponses au questionnaire ne seront en aucun cas utilisées a d'autres fins que ma
recherche et seront anonymisées pour la suite de celle-ci.

Merci par avance a ceux qui prendront le temps de répondre a ce questionnaire.

Manon Piron

*Obligatoire

1. Quels sont les types de déficiences visuelles que vous avez rencontrés 7 *

[] Mmalvoyance
(] cecite

(] innée

[] Acquise

2. Quelle a été la raison du début de la prise en soin 7 *

Votre réponse

3. Durant 'accompagnement, quels ont éte les objectifs spécifiques de prise en

charge 7 *

Votre réponse



4. Quels ont éte les moyens mis en place pour répondre a ces objectifs et aux
besoins des patients 7 *

Votre réponse

5. Lors des prises en soins, la question de la maternité a-t-elle été abordée et de
quelles manieres 7 *

Oui : désir de maternité
Qui : projet de grossesse en cours
Qui : concrétisation de la grossesse / de |la parentalite

Non

0o0ago

6. Sila maternité a été abordée, il y a-t-il eu des changements dans la prise en
charge ? Précisez lesquels *

Votre réponse

7. Lorsque le projet a été concrétisé, quels ont été les bouleversements que les
parents ont eu a traverser 7 *

Votre réponse

8. Dans quelle structure travaillez-vous 7 *

Votre réponse

9. Pouvez-vous me donner vos coordonnées afin de vous contacter
ultérieurement si besoin ?

Votre réponse

III



Annexe 3 — Questionnaire de I’enquéte exploratoire a destination des professionnels de

la petite enfance

Enquéte exploratoire a destination des
professionnels de la petite enfance

Bonjour,

Je suis étudiante en 3éme année d'ergothérapie a l'institut de Rouen. Dans le cadre de mon
mémoire de fin d'études, je m'intéresse a 'accompagnement de I'ergothérapeute auprés de
personnes en situation de handicap visuel et plus précisément aux adaptations a apporter a
la prise en soin lors d'un bouleversement de vie qui est l'arrivée d'un nouveau-né.

Les questions gui vont suivre auront pour objectif de faire part de vos expériences auprés
de parents afin d'identifier les bouleversements de vie gu'entrainent I'arrivée d'un nouveau-

ne.

Les réponses au gquestionnaire ne seront en aucun cas utilisées a d'autres fins que ma
recherche et seront anonymisées pour la suite de celle-ci.

Merci par avance a ceux qui prendront le temps de répondre & ce questionnaire.

Manon Piron

*QObligatoire

1. Quel est votre profession 7 *

D Sage-femme
D Puéricultrice
D Auxiliaire de puériculture

D Assistante maternelle

D Autre :

2. Dans quelle structure travaillez-vous 7 *

Votre réponse

3. Dans I'échange que vous pouvez avoir avec les parents ou futurs parents,
lorsque des appréhensions ont été soulevées quelles étaient-elles 7 *

Votre réponse



4. D'apres leurs dires, qu'elles ont été les nouveautés dans chaque domaine,
aprés l'arrivée d'un nouveau-né ? Précisez (dans la case autre)

D Famille

Domicile
Quotidien
Travail

Personnel

00000

Autre :

5. Quels conseils avez-vous pu leur amener afin de répondre a leurs
interrogations 7 *

Votre réponse

6. Les avez-vous redirigées vers d'autres professionnels et lesquels ? *

D Non

D Oui (Précisez dans la case autre)

D Autre :

7. Pouvez-vous me donner vos coordonnées afin de vous contacter
ultérieurement si besoin 7

Votre réponse



Annexe 4 — Protocole et guide d’entretien a destination des ergothérapeutes

Bonjour, je suis étudiante en troisiéme année d’ergothérapie a 1’institut de formation de
Rouen. Je réalise un mémoire sur la maternit¢ et le handicap visuel avec la place de
I’ergothérapeute dans 1’accompagnement des meres en situation de handicap lors d’un

changement de vie qui est I’arrivée d’un nouveau-né.

Ma problématique est la suivante : En quoi les propositions de I’ergothérapeute pour
réaliser des adaptations et des mises en situation concernant le bain peuvent-elles soutenir
I’accompagnement des meres en situation de handicap visuel pour créer de nouvelles habitudes

de vie autour de cette activité ?

L’objectif est donc de m’entretenir avec vous afin de comprendre vos modalités
d’utilisation des mises en situation et de choix des adaptations concernant les activités de vie

quotidienne.

L’entretien durera environ 30 a 60 minutes. Acceptez-vous que nos ¢changes soient

enregistrés ? Les résultats seront anonymes.

Dans un premier temps, je vais vous poser quelques questions vous permettant de vous
présenter. Ensuite, je vous poserai des questions en lien avec le handicap visuel et la maternité.
Enfin, les derniéres questions viseront a mettre en évidence I’impact des mises en situation et

des adaptations dans I’accompagnement des meres en situation de handicap visuel.
La grille d’entretien 1 réalisée auprés des ergothérapeutes travaillant avec des adultes en

situation de handicap visuel et qui ont pu réaliser un accompagnement a la maternité est la

suivante :
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Thématiques
Profession

Déficience
visuelle et
handicap
visuel

Maternité

Adaptations
/ mises en
situations

Conclusion

Questions
Depuis combien de temps €tes-vous
diplomé ?
Depuis combien de temps travaillez-
vous ?
Dans quel domaine avez-vous travaillé ?
Dans quel type de structure travaillez-
vous ?
Depuis combien de temps travaillez-vous
dans cet établissement/service ?

Avez-vous suivi une/ des formation(s)
spécifique(s) a ce domaine ?

Quels accompagnements proposez-vous
aupres des meres en situation de handicap
visuel ?

Quels sont globalement les objectifs de
prise en charge que vous avez pour cette
population ?

Appliquez-vous un modéle en particulier
dans la prise en charge de ces personnes ?
Quels moyens avez-vous mis en place ?

Quelles sont les répercussions majeures
du handicap visuel sur les activités de vie
quotidienne ?

Quelles sont les activités qui peuvent étre
impactées par le handicap visuel ?
Quelles peuvent étre les appréhensions
que rencontrent les jeunes meres et/ou
futures méres ?

Comment I’activité du bain est-elle
abordée par les meéres en situation de
handicap visuel ?

Quelles sont les adaptations utilisées pour
soutenir le role de mere ?

Réalisez-vous des mises en situation ? si
oui, dans quel(s) objectif(s) ? de quelle(s)
type(s) ?

Quels sont les impacts des mises en
situation sur les habitudes de vie de ces
meres ?

Concernant I’activité du bain : quels sont
les adaptations qui peuvent étre testées en
mises en situations pour valider ou

non leur utilisation ?

Avez-vous des choses a ajouter ? des
remarques, questions ou commentaires
supplémentaires ?

Indicateurs recherchés

Histoire professionnelle de
I’enquété.e

Contexte institutionnel +
expérience professionnelle

Expérience professionnelle
+ spécialisation

Domaines de prise en
charge

Motif des prises en charge

Moyens et techniques
mobilisés dans le
processus d’intervention

Besoins identifiés par les
ergothérapeutes

Besoins et appréhensions
identifiés par les meres en
situation de handicap
visuel

Existence de matériel
spécifique au domaine de
la maternité dans le cas de
handicap visuel

Moyens utilisés et leurs
impacts sur le quotidien

Adaptations possibles pour
I’activité du bain

Points importants pour
I’enquété.e

VII



Annexe 5 — Protocole et guide d’entretien a destination des méres en situation de handicap

visuel

Bonjour, je suis étudiante en troisiéme année d’ergothérapie a 1’institut de formation de
Rouen. Je réalise un mémoire sur la maternit¢ et le handicap visuel avec la place de
I’ergothérapeute dans 1’accompagnement des meres en situation de handicap lors d’un

changement de vie qui est I’arrivée d’un nouveau-né.

Ma problématique est la suivante : En quoi les propositions de 1’ergothérapeute pour
réaliser des adaptations et des mises en situation concernant le bain peuvent-elles soutenir
I’accompagnement des meres en situation de handicap visuel pour créer de nouvelles habitudes

de vie autour de cette activité ?

L’objectif est donc de m’entretenir avec vous afin de comprendre vos modalités
d’utilisation des mises en situation et de choix des adaptations concernant les activités de vie

quotidienne.

L’entretien durera environ 30 a 50 minutes. Acceptez-vous que nos ¢changes soient

enregistrés ? Les résultats seront anonymes.

Dans un premier temps, je vais vous poser quelques questions vous permettant de vous
présenter. Ensuite, je vous poserai des questions en lien avec votre ressenti concernant le
handicap visuel et la maternité. Enfin, les dernieéres questions viseront a mettre en évidence
I’impact des mises en situation et des adaptations dans 1’accompagnement des méres en

situation de handicap visuel.

La grille d’entretien 2 réalisée auprés des meres en situation de handicap visuel est la suivante :
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Thématiques
Personnel

Ressenti
concernant
la maternité

PEC (prise
ne charge)
en
ergothérapie

Autres
domaines de
PEC

Questions

Quel age avez-vous ?
Combien d’enfants avez-vous ?
A quel age avez-vous eu votre premier enfant ?

Quel type de déficience visuelle avez-vous ?

Depuis combien de temps €tes-vous en situation de handicap ?

Aviez-vous des appréhensions avant d’étre enceinte ? si oui lesquelles ?

Quel a été votre ressenti pendant votre grossesse ?

Avez-vous rencontré des difficultés a la suite de ’arrivée de votre nouveau-

né ? si oui, lesquelles ?
Comment avez-vous appréhendé le bain ?

Avez-vous eu besoin de conseils ou d’aides sur différents domaines ? si oui

lesquelles et sur quels domaines ?

Avez-vous eu un suivi en ergothérapie ? si oui a quel moment ?
Quel était le motif initial de la prise en charge en ergothérapie ?

Quelles étaient vos attentes concernant cette prise en soin ?

Qu’avez-vous réalisé durant cette prise en soin ?

Avez-vous réalisé des mises en situations ? si oui, sur quelles situations ?

Quelles adaptations avez-vous mis en place ?

Avez-vous mis des adaptations en place autour du bain ? Si oui lesquelles ?

Que vous a apporté la prise en soin en ergothérapie concernant votre

quotidien ?
Combien de temps a duré la prise en soin ?

Avez-vous eu des suivis par d’autres professionnels ? Si oui lesquelles ?

Indicateurs recherchés
Histoire personnelle de 1I’enquété.e en lien avec la
maternité

Histoire personnelle de I’enquété.e en lien avec le
handicap visuel

Besoins et ressentis identifiés par les méres avant la
naissance de 1’enfant

Besoins identifiés par les méres concernant les activités de
vie quotidienne une fois 1’enfant né

Motifs et attentes de la prise en charge

Moyens et techniques réalisés durant la prise en charge

Comprendre I’impact de la PEC (réassurance, prise de
confiance) dans les AVQ et notamment concernant le bain
Savoir si le suivi était ponctuel selon les besoins ou si la
prise en charge était globale

Notion de pluridisciplinarité

Pouvoir comparer avec la prise en charge en ergothérapie
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Conclusion

Quel était le motif initial de la prise en charge ?
Quelles étaient vos attentes concernant cette prise en soin ?

Qu’avez-vous réalisé durant cette prise en soin ?

Que vous a apporté cette/ces prise(s) en soin ?

Combien de temps a duré la prise en soin ?

Avez-vous des choses a ajouter ? des remarques, questions ou commentaires
supplémentaires ?

Motifs et attentes de la prise en charge

Apports de chaque profession

Pouvoir comparer avec la prise en charge en ergothérapie
Moyens et techniques réalisés durant la prise en charge
Pouvoir comparer avec la prise en charge en ergothérapie

Comprendre I’impact de la PEC (réassurance, prise de
confiance) dans les AVQ et notamment concernant le bain
Pouvoir comparer avec la prise en charge en ergothérapie

Savoir si le suivi était ponctuel selon les besoins ou si la
prise en charge était globale

Points importants pour I’enquété.e



Annexe 6 — Analyse verticale concernant les entretiens des ergothérapeutes

Expérience et
contexte
institutionnel

Diplomée en 2012

Depuis 2012 dans le domaine de la
déficience visuelle

Plusieurs postes : réinsertion
professionnelle, SAMSAH + PCH

Diplomée en 1997

A travaillé en orthopédie, CANTOU (unité
Alzheimer), SEESSAD, neurologie, en
psychologie, SSR déficience visuelle
Travaille depuis 11 ans en déficience visuelle

Diplomée depuis 2014.

A travaillé en humanitaire de 2014 a fin 2016.
A travaillé depuis 2017 dans le domaine de la
déficience visuelle sur plusieurs postes (aides
informatiques et vie quotidienne)

(prestation de compensation du handicap) (SAVS)
Formation dans o «D’expérience » o « Stage optionnel quand j’étais o « au fur et a mesure »
le domaine du o Acité la formation AVlJiste mais étudiante »
handicap ne I’a pas faite o  «expérience »
visuel ?
Domaines de o «projet d’accompagnement a la o « Accompagnement dans le choix o «hyper global »
prise en charge parentalité en cours de des aides techniques » o «accompagnement mere-enfant »
(PEC) développement » o «EnAV]» o « quotidien classique »
o «jeux de société, adaptation o « adaptation de jeu de société, livres,
livres » activités enfants »
o «aides techniques » o « aides informatiques »
o «aménagement du logement » o «aménagement du logement »
Motif de PEC o « Cuisine : préparer un repas, o «sur les demandes et priorités de la o « partir de leurs priorités »
prise du repas, dosage, appareils personne » o «déplacements avec instructrice en
électroménagers » => « se o «a partir d’un projet personnalisé locomotion »
retrouve dans la parentalité » d’accompagnement qui fait suite au
o « chauffe biberon » recueil de donnée »
o « Soins esthétiques » o «ce qui est signifiant pour elle afin
o « Prise de médicaments : gouttes, d’obtenir son adhésion »
dates de péremption » o « Acces aux documents écrits, a la
o « Moyen de communication : communication »
portable, ordinateur » o « Déplacements »
o« Cuisine »
o « Gestion du linge »
Moyens et Modele : Utilisation du « MCRO », permet Modg¢le : pas d’utilisation Modg¢le : pas d’utilisation
techniques « une globalité »
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mobilisés dans
le processus
d’intervention

Besoins
identifiés par les
ergothérapeutes
Besoins et
appréhensions
identifiés par les
meres en
situation de
handicap visuel

Moyens :

o «lalogique est toujours la
méme »

o «l’idée c’est qu’apres la personne
puisse se réapproprier ces
principes »

O  « que personne ne puisse
expliquer les solutions qu’elle a a
son entourage »

o « compensation auditive, tactile et
aide humaine »

O « mises en situations »

« dépend de chaque personne »
o AVQ en général

O

Besoins :

o «souvent des difficultés que les
personnes vont déja avoir en
termes de vie personnelle »

o «déplacements, avec la mise en
danger d’autrui »

o «quelqu'un qui est déja tres
autonome dans son quotidien ¢a
va étre moins problématique »

o «silapersonne a déja eu en
amont de la rééducation, elle sait
les principes, elle connait les
principes et elle peut tout a fait les
appliquer dans ce genre
d’événements et les expliquer aux
professionnels dédiés »

o « travail de réassurance, de
préparation avec un poupon :
comment on 1’habille, comment
on le couche ? »

Moyens :
o « balance culinaire »
o « caméra avec retour vocale »
O « mises en situations »
o «dépend de chaque personne »
o AVJen général
Besoins :
o «mémes que pour le handicap
visuel »
o «accompagnement scolaire »
o « sécurité avec institutrice en
locomotion »
Appréhensions :
o « forte angoisse, forte dépréciation
de ses capacités, de I’estime de soi »
o« sécurité »

Moyens :

O

« mises en situations avant, apres, avec et
sans poupon, avec le bébé directement »

o « beaucoup d’explications »

o «visite a domicile »

o « présentations et démonstrations des aides
techniques qui existent »

O «tres variable »

o «dépend de la sévérité de la déficience »

o «dépend de sa situation »

Besoins :

o « manipulation, gestuelle »

o « connaitre les gestes, connaitre son
enfant »

Appréhensions :

o «sécurisé tout ce qu’il peut y avoir :
I’emplacement du bébe, I’endroit du
change, la tenue du bébé dans le bain »

o «comment elle allait faire ? est ce qu’elle
appréhendait de bien pouvoir s’en
occuper ? est-ce que son fils allait bien
I’aimer ?, est ce que je suis capable ?,
comment je vais faire pour faire ¢ca ? »

o «ala fois le coté je vais devenir papa, je

vais devenir maman. Et en méme temps le
cOté je suis aussi déficients visuels. Bon
bah justement c’est une angoisse
supplémentaire »
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Existence de
matériel
spécifique au
domaine de la
maternité dans
le cas du
handicap

visuel ?
Moyens utilisés
et leurs impacts
sur le quotidien

Appréhensions :

O

O

Moment « pétri d’angoisses et
d’anxiété »

« pas un environnement connu
donc ¢a peut étre source de
stress »

« Pour se sentir capable c’est
difficile parce qu’il y a aussi le
regard et jugement des autres »
« Dépend du handicap et des
besoins »

« Pas de matériels spécifiques »
« partenariat a faire avec le
pédiatre »

Moyens :

O

O

O

« mise en situation est le moyen
mis en place pour tout »

« proposer plusieurs solutions a
tester »

« relation avec les pairs
importante »

Impacts :

O

« se voit aprés plusieurs mises en
situations »

« permet d’étre plus sir d’elle, de
mieux réagir »

« gagner en confort, en aisance,
en acceptation peut étre aussi du
handicap »

o « Pas de matériels spécifiques » o
o «acces a la communication : o
smartphone, ordinateur »

« Pas de matériels spécifiques »
« Dépend du handicap et des besoins »

Moyens : Moyens :
o « adaptations selon les besoins et le O « mises en situations »
projet personnalisé » o «visites a domiciles »
o « mises en situations en cuisine, en o «toujours plusieurs solutions »

meénage, un petit peu en jardinage, en

loisirs créatifs » Impacts :
o «j’essaie toujours de proposer O «réassurance avec la

plusieurs solutions » pratique poupon/bébé »

o « Le bébé vient a la fin quand on a bien tout

maitrisé avant avec le poupon »
« le fait que ce soit un poupon au début, ca
facilite puisque le poupon il ne va pas
bouger tandis que le béb¢ il va bouger, il va
pleurer, il va bouger, il va prendre la
couche, il va prendre le coton, ¢a va
rajouter des difficultés supplémentaires. »

Impacts :
o «apres 2 ou 3 fois par domaine » o
o «lapersonne reprend confiance et
ensuite s’approprie les choses »
o « méme si on fait des mises en
situation écologique, je voudrais
qu’elle puisse s’y confronter toute
seul »
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Adaptations
possibles pour
I’activités du
bain

Points
importants
ajoutés

O

« les solutions c’est elle qui va les
trouver »

« pas de retour en arricre, il faut
savoir accueillir les propos »

« domaine pas abordé » car

« directement a la maternité avec
puéricultrice ou sage-femme »

« apporter des petites notions par
rapport au dosage du savon,
organisation du plan de travail »

« Vous étes au moins 4 ou 5 en
France a travailler sur ce sujet
c’est chouette »

o

O

« valider leur ressenti mais au final il
trouve par eux-mémes en fonction de
leurs valeurs »

« pas I’'impression de retour en
arriere »

« je n’ai jamais eu cette question-1a »

« présence de I’entourage »

« plusieurs a faire ce domaine, est ce
qu’on en parle plus dans les

cours ? mais c’est chouette »

« ¢’est étonnant qu’il n’y ai pas
d’ergothérapeutes au SAPPH »

(@]

O O O O

« L’idée c’est toujours de favoriser, de faire
en sorte que ce soit toujours du plus simple
au plus compliqué »

« au fur et a mesure il y a une prise de
confiance »

« pas d’adaptations particulicres »

« contact permanent »

« faire bien attention »

« Et comment le maintenir ? comment bien
mettre tout a disposition, vraiment a
proximité pour qu’il n’y ai pas besoin de le
lacher, de sortir 1I’enfant »

« température de la piéce et du bain avec un
thermométre vocal »

« comment est disposé la table a langer par
rapport a la baignoire, ou est ce qu’ils le
font ?, comment ils s’agenouillent,
comment ils prennent leur appui ?,
comment ils font les transferts de la table a
langer et la baignoire ? »

« Mais I’idée c’est de toujours tout préparer
en amont. »

« Pour une personne déficiente visuelle
I’idée c’est vraiment I’organisation, elle va
étre primordiale dans toutes les activités et
notamment avec les activités du bébé. »

« penser a la PMI, tout ce qui est
accompagnement classique de la femme, de
ne pas les mettre de coté et penser que c’est
toujours bien complémentaire »

« chaque professionnel a son rdle a avoir,
c¢’est hyper important »
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Histoire
personnelle en lien
avec la maternité
Histoire
personnelle en lien
avec le handicap
visuel

Besoins et ressentis
identifiés par les
meres avant la
naissance de
I’enfant

1 enfant de 2 ans et demi
A eu son enfant a 38 ans

Aveugle de naissance
Handicap héréditaire
Mari non déficient visuel

Appréhensions :

o «pas eu de réelles appréhensions »

o « vérifier que ce qui avait été dit a mes parents quand
j’étais gamine, c’est-a-dire que je ne transmettais pas
mon handicap »

o «il s’est avéré, plus tard par la suite, apres la
naissance de mon fils que le diagnostic de départ
avait été faux »

o «je me demandais comment j’allais faire mais si
vous voulez, je crois comme toutes les futures
mamans »

Grossesse :

o «pas de problémes particuliers »

o «je suis allée a Paris »

o « Au SAPPH on m’a montré comment mettre une
couche, comment mettre les petits vétements »

O « carevenait a m’apprendre un petit peu en avance
pour que je n’ai pas d’appréhensions supplémentaires
au moment de la naissance »

o «g¢am’a servi sur le coup quand j’étais a la
maternité »

o « les personnes soignantes ont vu que je gérais mon
enfant, je n’ai pas eu a demander »

Annexe 7 — Analyse verticale concernant les entretiens des méres en situation de handicap visuel

2 enfants de 7 et 3 ans
A eu son premier enfant a 34 ans

Aveugle de naissance dii a une rétinopathie. Handicap non héréditaire.
Mari aveugle de naissance aussi di a une rétinite pigmentaire.
Handicap héréditaire.

Appréhensions :
o « pas avec le handicap spécialement »
o «comme toutes les mamans je pense »
o «est-ce que je serais capable ? »

Grossesse :

o «pas eu de problémes »

O «on a été bien accompagné »

o «au début quand gynécologue m’a vu il disait mais comment
vous allez faire ? vous étes sur ? »

o «on lui arépondu : on se prépare, on est allé au SAPPH a
Paris, je ne sais pas si vous connaissez »

o «on a fait appel a I’ergothérapeute de la FIDEV »

o «on a également contacté notre PMI, assez tot d’ailleurs »
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Besoins identifiés
par les meéres
concernant les
activités de vie
quotidienne une
fois I’enfant né

Motifs et attentes
de la prise en
charge

Moyens et
techniques réalisés
durant la PEC

Difficultés apres naissance :

O

O

« la mise en place de I’allaitement »
« I’habillage »
« moi j’étais bien entourée, il faut le reconnaitre »

« a Paris elle nous avait montré un transat »

« quand j’ai mis mon enfant a la maternité dans le
bain, il avait 1’air tellement bien dans 1’eau »

« donc j’ai fait ¢a chez moi »

Conseils/aides sur différents domaines :

O

(@)

«j’ai demandé a mon entourage pour donner a
manger a la cuillére »

«j’ai fait du portage »

Pas de PEC en ergo

« Mme Vermillard, c’était un peu de I’ergothérapie
parce que c’était un peu comme I’apprentissage de la
vie journaliére du nourrisson »

Difficultés apres naissance :

O

Bain :
o

« non du coup. Quand on avait des questions, des difficultés
bah on a eu de I’aide des professionnels que 1’on a sollicité
pendant la grossesse »

« quand j’étais enceinte je me suis posée la question »

Conseils/aides sur différents domaines :

O «onn’y connaissait rien aux bébés »

o « demander des informations et comment on s’y prenait quoi,
comment préparer les biberons, changer la couche, 1’habillage,
comment on pourrait donner les médicaments, le bain »

Motifs : « rééducation a la parentalité »
Attentes :

o « approche plus pratico-pratique »

o «refaire les gestes pour étre str de faire comme il faut »

o «d’avoir des petites astuces pour que ¢a aille mieux »

o «onarevuun peu le bain avec I’ergothérapeute »

o «beaucoup de mises en situations »

o « I’importance de pouvoir refaire, refaire, d’étre sir de soi, j’ai
trouvé et appris ¢a chez 1’ergothérapeute »

o «m’a aussi fait penser, est ce que vous avez fait la liste de
naissance, on a 1’a fait ensemble, faut acheter ¢a, faut voir ¢a,
enfin des choses plus pratiques on va dire. »

o «on a fait surtout pour I’habillage »

o «elle est venue a la maison pour voir comment on comptait
aménager la chambre et nous donner des conseils sur toutes les
AVQ »

o «elle nous a fait voir pas mal de matériel, tout ce qui existait,

ce qui était pratique et ce qui ne I’était pas. Ce qu’il ne faut pas
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Comprendre
I’impact de la PEC
dans les AVQ et
notamment
concernant le bain

Récurrence du suivi

Pas eu mais connait 1’ergothérapie et indique :

X

O

« la démarche en ergothérapie, je trouve que le plus
important c’est de faire acquérir un peu d’efficacité
mais surtout une assurance, de la confiance en soi »

BAIN :

acheter par exemple, ce qui n’était pas accessible, ce qui était
plus ou moins accessible. »

« comment bien positionner son bras, si on n’a pas de transat
surtout au départ quand ils sont tout petits »

« Les gestes a faire, comment ne pas mettre du savon dans les
yeux et ainsi de suite »

« ¢’est plus de I’organisation »

« on a opté pour une baignoire sur pieds parce que se baisser et
tout ¢a au début on ne le sentait pas »

« quand I’ergothérapeute était & domicile on a pu mettre en
situation. Se rendre compte qu’il fallait penser ou mettre le
savon avant, il ne faut pas aller le chercher au dernier moment
avec la petite dans les bras. Comment mettre le savon, ou le
poser, si on n’a rien pour poser a coté, il faut prévoir une
baignoire avec des poches pour pouvoir poser le savon a coté »
« I’endroit pour poser le savon on ne I’avait pas évoqué au
SAPPH. Quand on s’est mis en situation chez nous, on s’est dit
oui voila on peut le poser la. »

« on avait déja quasiment tout vu a Paris, mais ¢a m’a apporté
de I’assurance dans le quotidien »

« qu’il n’y avait pas forcément une manicre de faire. C’était a
nous de trouver notre manicre, quelques prérequis »

« Ca nous a rassuré surtout et nous a permis de comprendre les
principes importants a mettre en place »

«j’ai pu comprendre les principes essentiels, 1’organisation
que I’on va pouvoir apprendre et utiliser dans les autres
activités comme les repas, [’habillage »

« ¢am’a aidé a ¢a penser a tout ce qui pourrait poser probléme
pour I’anticiper. »

« essayer de penser pour éviter les situations de stress »

« Quelques séances avant, apres elle est tombée malade, il n’y
avait personne d’assez compétent pour la remplacer »
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Notion de
pluridisciplinarité

Motifs et attentes
de la PEC + apports
de chaque
profession

Moyens et
techniques réalisés
durant la PES

o SAPPH

o Entourage

o Puéricultrice de PMI a domicile

SAPPH :

o «ne sachant pas trop comment ¢a fonctionnait,
comment ¢a se passait, j’ai dit pourquoi pas y aller »

o« découvrir le métier de parent »

PMI :
o « contrdle pour I’enfant »
Entourage :

O «j’al une niéce qui a eu une petite sceur en méme
temps que mon enfant. Avec elle je m’amusai a
mettre la couche, elle me 1’a aussi mise dans les bras
pour que je la porte »

o «j’ai demandé a mes copines pour changer la
couche, pour m’entrainer »

o « former toute seule en allant frapper a la porte a
droite a gauche des copines »

o «j’ai fait un peu d’apprentissage et un peu de
freestyle »

SAPPH :

o « changement de couche avec un petit bébé en jouet,
le biberon, les vétements, habiller et déshabiller »

o «elle avait préparé des seringues avec une
graduation pour le doliprane mais personnellement je
ne m’en suis jamais servi »

o « transat pour le bain, elle nous disait plutot de

savonner sur le transat »

o «normalement ¢a devait se faire beaucoup avant et un peu
apres, pour justement vérifier que ¢a se passait bien. Et puis
remettre les gestes pour voir si ¢a allait »

o «normalement 10-15 séances et on a eu la moitié€ »

o SAPPH

o PMI : sage-femme et puéricultrice a domicile

o Maternité

SAPPH :

o « besoin d’éclairage sur un peut tout »

o «accompagnement en global car on n’y connaissait rien et on
avait tout a apprendre »

PMI :

o «pris le relai de I’ergothérapeute quand on ne I’avait plus »

o «accompagnement en global »

o «plus I’approche avec la puéricultrice »

Maternité :

o « d’étre rassurée »

o «qu’on regarde comment je fais et de me dire 1a ou je peux
m’améliorer, si je faisais bien ou pas bien »

o «surveiller que la petite aille bien »

o «D’approche des questions de maternité avec sage-femme »

SAPPH :

o «on adonné le bain a une poupée, avec tout déja préparé
autour »

o «les médicaments on n’y avait pas forcément pensé »

o« porter un bébé tout simplement »

o «les différents moyens de portage »

o «adapter les jeux et livres pour la 1°® quand le 2°™ est né »

Maternité :
O «supervision »
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Comprendre
I’impact de la PEC
dans les AVQ et
notamment le bain

Entourage :

O

PMI :

O

« les mises en situations je suis allée les chercher

chez les copines parce qu’un vrai bébé qui bouge, qui

enléve ses chaussettes, ¢’est différent »

« avoir un mod¢le vivant »

« les mises en situations ¢a a été¢ important pour
moi »

« conseils pour les mamans vraiment »

SAPPH :

@)

(@]

« ¢anous a beaucoup servi mais plus en tant que
jeunes parents, plutot que par rapport au handicap »
« ressortie avec le sentiment qu’il n’y avait pas
vraiment de choses spécialisées pour les mamans »
« pour le bain j’ai fait tout autrement parce que le
bébé de Mme Vermillard il ne bouge pas et d’un
autre coté il est tout mou. Mon bébé il bougeait, il
était tout dynamique »

« ¢am’a apporté de 1’assurance »

« de se dire je sais faire chaque mouvement »

« sur les vétements c’est quand méme 1’expérience
qui m’a aidé a maitriser »

« nous a appris a savoir comment faire »

« on avait infiniment besoin d’étre rassuré »

« présence rassurante surtout quand c’est le premier
enfant »

« ¢anous a évité les sorties en plus pour aller peser
I’enfant »

« que la personne me dise c’est bien ce que vous
faites parce que je n’étais pas sir de bien faire et
c’est ce regard extérieur qui fait du bien »

o «elles étaient la a c6té, comme pour toutes les mamans
d’ailleurs ais elles prenaient e temps de me montrer que ¢a se
faisait comme sur les poupons qu’on avait faits »

PMI :
o «répondre a nos questions »

SAPPH :
o « Mme Vermillard a quand méme une bonne approche
ergothérapeute »
o «le SAPPH a Paris, m’a apporté beaucoup mais ¢’était un peu
loin et puis j’étais enceinte donc on ne pouvait pas y aller tout
le temps »

Maternité :
o «réassurer sur les gestes, j’étais contente d’avoir ce suivi
justement »

En général :

o « Quand la petite est née, on était bien plus prét que des
nouveaux parents, on avait déja fait tout ¢a »

o «qu’il n’y avait pas forcément une maniere de faire. C’était a
nous de trouver notre maniere, quelques prérequis »

O «nous on était trés content en tout cas d’avoir ¢a. Ca nous a
rassuré surtout et nous a permis de comprendre les choses »

O «j’ai bien aimé faire les 2, I’ergothérapeute seul il m’aurait
manqué quelque chose et inversement »
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o «que I’on me guide, ce n’est pas seulement une
histoire de handicap »

En général :
o « beaucoup de confiance en soi »
Récurrence du suivi SAPPH : « 2 jours avant la naissance » SAPPH :
PMI : « venue a ma demande » o « 2 jours pour la premiere »
o « 1 jour pour la deuxiéme parce qu’ils avaient 4 ans d’écart on
ne savait plus trop »
PMI :
o «tres souvent au début, les 6 premiers mois, a notre demande.
Apres ca a été plus espacé mais régulier jusqu’aux 1 an et
demi/2 ans pour la premiére »
o «pour le deuxiéme elle est venue beaucoup moins
souvent mais jusqu’a 1 an et demi a peu pres »

Conclusion Points importants o «c’est la naissance de I’enfant qui va changer la o «le fait que les prises en charge soient complémentaires. Dans
ajoutés donne donc il m’a manqué un suivi apres la certaines situations les différents corps de métier se tire un peu
naissance qui aurait pu étre intéressant » le truc. Et 1a c¢’était plus tous dans le méme sens. Il n’y a pas eu
o «ily ades choses qu’on va découvrir apres la un moment ou ce qu’on avait fait avec 1’un était contredit avec
naissance. Ce qui ne veut pas dire qu’il ne faut pas se I’autre, et ¢a ¢’était plutdt rassurant. »
préparer bien au contraire » o «il m’a manqué I’ergothérapeute pour le matériel de portage,

pour voir si je le mettais bien comme il faut »



Maternité et handicap visuel : I’apport de ’ergothérapeute dans I’accompagnement des méres lors
d’un changement de vie qui est I’arrivée d’un nouveau-né

Résumé : La maternité représente un changement de role social qui bouscule généralement les activités de
vie quotidienne (AVQ) et les habitudes de vie. Cela peut étre majoré dans le cas du handicap visuel.
L’ergothérapeute étant un acteur incontournable des AVQ pour les personnes en situation de handicap ; son
implication dans le domaine de I’accompagnement a la maternité tend a se développer pour ces personnes.
Cette recherche avait pour but d’interroger le lien entre les adaptations ainsi que les mises en situations et
la création de nouvelles habitudes de vie autour de I’activité¢ du bain du nouveau-né. Pour cela 5 entretiens
ont été menés : 3 avec des ergothérapeutes travaillant aupres d’adultes en situation de handicap visuel, 2
avec des meéres déficientes visuelles ayant eu ou non un suivi en ergothérapie. D’aprés les résultats, il
apparait que I’ergothérapeute, grace a la répétition de ses actions de mises en situation combinée a la mise
en place d’adaptations, apporte une réassurance importante dans les AVQ. Il permet aussi de découvrir quels
sont les grands principes a appliquer dans toutes ces activités. Mais 1’importance de 1’équipe

pluridisciplinaire spécialisée dans I’accompagnement a la maternité n’est pas a négliger pour autant.

Mots-clés : ergothérapeute — meres en situation de handicap visuel — activités de vie quotidienne —
réassurance — mises en situations - adaptations
Maternity and visual disability: occupational therapy’s contribution to support mothers during the

arrival of a newborn

Abstract : Motherhood represents a social role change which generally disrupts activities of daily living
(ADL) and habits. This can be increased in the case of visual impairment. Occupational therapists are key
player in ADLs for people with disabilities; their involvement in the field of maternity support tends to
develop for these people. The purpose of this research was to examine the link between adaptations as well
as situations and the creation of new lifestyles around the activity of bathing newborns. For this purpose, 5
interviews were conducted: 3 with occupational therapists working with adults suffering from visual
disabilities, and 2 with visually impaired mothers who had or didn’t have benefited from occupational
therapy. According to the results, it appears that occupational therapist, through the repetition of their
actions of situations combined with the implementation of adaptations, make a significant reinsurance in
the ADL. It also made it possible to discover the main principles to apply in all these activities. However,

the importance of the multidisciplinary team specialized in maternity support should not be overlooked.

Key words : occupational therapy — mothers with visual disabilities — activities of daily living (ADL) —

reinsurance — scenario — adaptations



