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Note au lecteur

Ce travail est réalisé conformément a I’ Arrété du 5 juillet 2010 relatif au diplome d’Etat

d’ergothérapeute

NOR : SASH1017858A, dans le cadre de I’UE 6.5 : « Evaluation de la pratique professionnelle

et recherche »

et

la Loi du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne humaine dite « loi

JARDEY.

Il s’agit d’un mémoire d’initiation a la recherche écrit et suivi d’une argumentation orale.

Extrait du guide méthodologique : « Le mémoire d'initiation a la recherche offre la possibilité
a l'étudiant d'approfondir des aspects de la pratique professionnelle. Il permet l'acquisition de
méthodes de recherches, d'enrichissements de connaissances et de pratiques en ergothérapie.

Il inscrit 1'étudiant dans une dynamique professionnelle qui tend a développer le savoir agir,
vouloir agir et pouvoir agir de 1’étudiant (Le Boterf, 2001), ainsi que sa capacité¢ d'analyse
réflexive sur la pratique professionnelle. Il favorise I’esprit critique et 1’acquisition d’une
méthodologie conforme a la recherche académique, ce qui facilite 1’accés a un parcours

universitaire

Ce document est protégé par des droits d'auteurs. Toute photocopie ou reprographie intégrale ou
partielle de ce document, sans autorisation par 1’auteur, est illégale et défendue par 1’article L. 335-3
(2009) du Code de la propriété intellectuelle



Remerciements

Je tiens a remercier les nombreuses personnes qui m’ont permis de réaliser ce mémoire

pour leur disponibilité, leurs conseils et leur soutien.

Avant tout, je souhaite remercier Cynthia ENGELS, ma directrice de mémoire, pour son
investissement, ses conseils avisés et ses remarques constructives. Elle a été présente tout au
long de ce travail et a su me fournir le meilleur accompagnement possible malgré notre

¢loignement géographique.

Un grand merci a tous les ergothérapeutes ayant participer a mes entretiens, qui ont su
me donner de leur temps et de leurs conseils malgré un contexte sanitaire difficile. Je remercie
¢galement les ergothérapeutes qui m’ont accueilli en stage, me permettant d’acquérir une

réflexion et une pratique de 1’ergothérapie.

Je voudrais ensuite remercier ’ensemble de ’équipe de I’Institut de Formation en
Ergothérapie de Toulouse pour toute I’aide qu’ils m’ont apporté, leurs savoirs et expériences

qu’ils m’ont partagés et les valeurs qu’ils m’ont inculquées.

Merci a la promotion 2018 —2021 et a mes amis toulousains pour tous ces bons moments

durant ces trois années, mais aussi pour leur aide et leur soutien dans cette période compliquée.

Pour finir, je remercie grandement ma famille et mes amis pour leur soutien et leurs
encouragements constants et inconditionnels, qui ont toujours su me motiver tout au long de

ces années de formation.

Ce document est protégé par des droits d'auteurs. Toute photocopie ou reprographie intégrale ou
partielle de ce document, sans autorisation par 1’auteur, est illégale et défendue par 1’article L. 335-3
(2009) du Code de la propriété intellectuelle



Table des matieres Pages

IRIPOAUCHION ...ttt ettt e 1
CaAAre tNEOFIQUE.................coeeeeeieeiieeiee ettt ettt e et e st e st eesbee e sabeeesabeeennseeen 2
Lo @S CAMCOTS ..ottt ettt ettt e sb e st e bt e sat e e b e sateebeesateebeens 2
1.1. COMLEXEE ..ottt ettt ettt ettt ettt st st e et eate e eabeeesareesaneesateeemneeeanneesaneenaneesanes 2
1.1.1. GENEralités SUT 185 CANCETS ..c..eevuiiriiiriiiriiiriieiietee ettt ettt et ettt e sbe b et e e eas 2
1.1.2. Les cancers PEAIALIIQUES ....ceouvieerieriieeiieesiie et et et e st e s tteeteeeseeessaeesnseesnseesnseesnsaeeseeas 3
1.2. Le parcours de s0ins des eNfants...........ceeeiiiiiiiiiiieiie ettt 5
1.2.1. Le diagnostic et I’annonce de la maladie...........ccceeriiiiiiiiiiiiiii e 5
1.2.2. Les différents traitemMents . ........coueviiiiiriinieiienieee ettt ettt 6
1.2.3. L@ PIISE @11 SOIM ..eevvieeiiieeiieeeiieeetee et te et ee et e ettt ettt e st e e sateesateeenseeesseeesaeesnseesnseesnseesnseeeseenn 8
1.3. L’impact du cancer et de S€S traiteIMENTS ........c.eeeruieerieeriierieeeieeeiteeteeeiee e eseeeeseeeesneeesnseeenes 9
1.3.1. Les effets secondaires des trait@ments ...........ccoeereeriereereenieinieneeneeneene et 9
1.3.2. L’impact Sur 1S OCCUPALIONS. .......eervieriieiiieetie et e st et e et e eieeeteeeeeeessaeesneeesnseesnneeenees 10
2. L’oncologie pédiatrique : un champ peu exploré en ergothérapie............................ 11
2.1. L’ergothérapie au coeur de 1’accompagnement. ...........eeeeeeeveerieenieeeeiieeieeiee e eeeeeseeesvee e 11
2.2. L’alliance therapeULIQUE .......cc.eeviieiiieeiieetie et eee et ettt e st e e st esteeeteeesaeeseeesnseesnseenns 13
2.2.1. AVEC 185 PATEIILS ...eeviieiiieeiiieeiteetteete ettt et e st e st e e tee e bt eeseeesabeesnseesnseesnseessaeesnseesnseens 14
2.2.2. AVEC PENTANT....ciiiiiiiiiiiiie ettt ettt ettt 14
2.3. Les différentes étapes de I’intervention en ergothérapie ..........ccveveveeeeiienieiiiierieeceeeeeeiees 15
2.3.1. L2 VAlUALION ...ttt et 15
2.3.2. Le processus d’ INTETVENTION .....cc.vieriieriieeiieeiee ettt este et e eteesbeeeteeeseeeessaeesnseesnseesnseesnnes 16
2.3.3. La 18VAlUALION ..ottt 17
2.4. Le Modg¢le Canadien du Rendement et de I’Engagement Occupationnel et ses outils............. 17
ProblématiSAtion .......................ccccoocueiiiimiiiiiiiiiiiiieeieeeeeee ettt ettt 21
PRASE eXPIOFALOITC. .................ccceeeeaiieiieeee ettt ettt ettt et e e 22

Ce document est protégé par des droits d'auteurs. Toute photocopie ou reprographie intégrale ou partielle de ce document, sans

autorisation par I’auteur, est illégale et défendue par ’article L. 335-3 (2009) du Code de la propriété intellectuelle



3. ReCUCIL @ OMIEES .....coooveeeeeeeeeeeeeeeeeeee et e e e e ettt e e e e e eeeaaa e eeeas 22

3.1. L 0] 17751 2RSSR 22
3.2. Sélection des participants aUX ENLIETIENS ....ccveereueerrieeiieerieeeteeeteeeieeeeeeseeeeseeeeeneeeebeesnseeenes 22
3.3. MéEthodologie d INVEStIZAtION .......eeiueieriieetieeiieeiee ettt ettt ste e st e eteeeeeeesaeesseeesnseesnreenns 23
3.3.1. MEthOde QUALITATIVE. ....eieeeeieeeieeeiee ettt ettt ettt et e st e e bee e et e esaeesneeesnseeenseeennes 23
34. ) <115 (= 8 (=) 1 DR RRPRRRRRRRPRPRRRR 23
34.1. Des entretiens Semi-AIr€CtITS .......oiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e aanees 23
34.2. Construction de POULIL ......ooooiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeee e e e e e e e e e e e e eeeeeaas 24
34.3. Phase teSt de IPeNtIEtiCN....uuueeieiiiiiiiiiieiiieeeee et 25
4. Résultats et analyse des entretiens................ccoccoeeviiiiiiiiiiiiiieiieeeee e 26
4.1. Description de I’€chantillon............cciiriiiiiiieiiiieie et e e e 26
4.2. ANALYSE dES ENITELIETIS ....eeeiieiiieeiieeiieeiie ettt et e et e st ee et e eteeesaeeeneeeseseesnseesnseesnseeenneeenneens 27
4.2.1. Les problémes occupationnels des enfants ............coccveveeerciieeciieeniieenie e 27
4.2.2. Les évaluations utilisées pour déterminer les problématiques occupationnelles............. 30
4.2.3. L’intervention de ’ergoth@rapeute.........ccccveieruiiiiiieniieiiieeiie et 33
5. DISCUSSION ..ot 34
5.1 Interprétation des TESUITALS ........ccviiiiieeiie ettt s e et e et e e teeeteeeseeesnseesaseenns 34
5.2. Limites et biais de 18 T€CRETICHE. ........ovvviiiiiiiiiii s 37
CORCIUSTION ...ttt ree e e e e e ettt ree e e e e e e et ea e rasaeeseeeeaaaanaas 39
BibBlioGraphie...................cooccueieiuiiaiieeiiieeie ettt ettt et naneas 40
AFIEXES ...ttt e e e e e e e ettt e e e e s e e e et e eaees e e ettt ———aesee ettt ——————_ 44

Ce document est protégé par des droits d'auteurs. Toute photocopie ou reprographie intégrale ou partielle de ce document, sans

autorisation par I’auteur, est illégale et défendue par ’article L. 335-3 (2009) du Code de la propriété intellectuelle



Glossaire

ACE : Association Canadienne des Ergothérapeutes.

ANFE : Association Nationale Francaise des Ergothérapeutes.

CIF : Classification Internationale du Fonctionnement

CMOP-E : Canadian Model of Occupational Performance and Engagement.
EVA : Echelle Visuelle Analogique.

FLACC : Face Legs Activity Cry Consolability.

INCa : Institut National du Cancer.

MCREO : Mode¢le Canadien du Rendement et de I’Engagement Occupationnels.
MCRO : Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel.

MOH : Mod¢le de I’Occupation Humaine

OT’Hope : Outil Thérapeutique pour I'autodétermination d'objectifs pédiatriques en

ergothérapie.
PACS : Pediatric Activity Card Sort.

TOUCS : Tableau d’Objectifs a I’Usage du développement des Compétences Sociales.
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Introduction

Chaque année, en France, environ 1 700 enfants de moins de 15 ans sont diagnostiqués
d’un cancer et traités. Malgré le fait que les cancers pédiatriques soient considérés comme des
maladies rares, représentant moins de 1% de la totalité des cancers, ils sont tout de méme une
priorité¢ de santé publique (Fondation contre le cancer, s.d. ; Michon, 2014). Durant tout le
parcours médical de I’enfant, ses occupations peuvent étre impactées : la participation
occupationnelle de I’enfant peut donc étre réduite dans les activités habituelles d’un enfant

(Ness et al., 2015 ; Guarebaghy, Mirbagheri et Khazaeli, 2018).

Wilcock disait : « I’étre humain a besoin de s’engager dans des activités pour maintenir
et développer ses capacités, sa vie en société et sa santé. »' (2006). Dans ce contexte,
I’intervention en ergothérapie apparait comme un levier. Cependant, cet accompagnement ne
fait pas automatiquement parti du parcours de soins de I’enfant suivi en oncologie. Ayant déja
¢été sensibilisée au suivi ergothérapique en oncologie adulte, j’ai donc voulu m’intéresser plus

particulierement au suivi des enfants.

Afin de connaitre le rdéle de I’ergothérapeute dans [’accompagnement des
problématiques occupationnelles des enfants atteints de cancer, ce mémoire aura pour objectif,
dans un premier temps, d’établir une récolte bibliographique de la littérature existante. Elle
permettra de placer le contexte de ce travail. Par la suite, pour répondre a notre problématique
et notre hypothése de recherche, une étude exploratoire aupres d’ergothérapeutes exergant dans
différents domaines sera réalisée. Le but de cette enquéte étant de pouvoir valider ou réfuter

notre hypothese ainsi que de répondre aux objectifs de la recherche.

! Pour ’ensemble des citations issus de la littérature anglophone, la traduction est libre
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Cadre théorique

1. Les cancers

1.1.Contexte

1.1.1. Généralités sur les cancers

L’étymologie du mot « cancer » vient du latin « crabe ». Hippocrate (460 — 377 av J.C.)
compare le cancer au crabe pour I’aspect des tumeurs du sein lorsque ces derniéres s’étendent

a la peau (Centre Paul Strauss, s.d.).

Le cancer ne représente pas qu’une seule maladie. Il existe diverses formes de cancers,
avec des noms et des traitements spécifiques a chacun (INCa-SFCE, 2014). Le cancer se forme
lors des divisions cellulaires ; de nouvelles cellules peuvent présenter des erreurs dans leur
patrimoine génétique. Ces erreurs sont soit répétées et réparées, soit notre systéme immunitaire
les élimine. Parfois elles ne sont pas ¢liminées, elles se multiplient et proliférent de facon
anarchique, donnant ainsi d’autres cellules anormales en trés grande quantité. Ce mécanisme
entraine ainsi la formation d’une masse appelée « tumeur maligne » ou « tumeur cancéreuse »

qui va envahir I’organe ou la zone touchée (Fondation contre le cancer s.d.).

Il existe aussi des tumeurs bénignes, correspondant a une production de cellules limitée
et localisée. Cependant, cette tumeur n’est pas qualifiée de cancéreuse et elle ne métastase pas.

Souvent, elle cede grace a un traitement local (Centre Paul Strauss, s.d.).

Dans le cas des tumeurs malignes, les cellules anormales ont la possibilit¢ de migrer
dans les tissus adjacents ou dans I’organisme par les vaisseaux sanguins ou lymphatiques
provoquant ainsi des tumeurs a distance (Centre Paul Strauss, s.d.), ce qui provoque des
métastases, donnant le nom de cancer métastatique (INCa-SFCE, 2014). En général, la
dissémination se fait d’abord par voies lymphatiques, entrainant les premiéres métastases dans
les ganglions lymphatiques voisins de 1’organe de départ. Ces métastases sont appelées
métastases ganglionnaires. La dissémination par voies sanguines se réalise souvent plus
tardivement, entralnant des métastases dans les organes a distance tels que le foie ou les os.

Elles sont appelées métastases viscérales ou cancers secondaires (Centre Paul Strauss, s.d.).
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Il existe différents points de départ de la prolifération du cancer, permettant de
déterminer le type de cancer. Une prolifération commengant dans la moelle osseuse engendrera
une leucémie, tandis qu’un départ dans un autre organe (foie, poumons, etc.) ou tissu

engendrera une tumeur solide, aussi appelée tumeur cancéreuse (INCa-SFCE, 2014).

Bien que les cancers proviennent d’une mutation de cellules, ils ne sont ni héréditaires,
ni le résultat d’une cause unique (INCa-SFCE, 2014 ; INCa, 2020). L’origine d’un cancer est
liée a plusieurs facteurs comprenant le mode de vie, I’hérédité (ne représentant que 5% des cas)
et I’environnement. Ainsi, I’identification de 1’origine est trées complexe (Centre Paul Strauss
s.d.). Les anomalies constitutionnelles peuvent aussi entrainer I’apparition d’un cancer (par
exemple, un enfant atteint de trisomie 21 sera plus susceptible d’avoir une leucémie) (INCa-
SFCE, 2014). Parmi les principaux facteurs de risques impliqués dans la survenue d’un cancer,
on reléeve le tabac, 1’alimentation, les rayons UV, 1’alcool, les rayons X, les radiations
ionisantes, les substances chimiques, 1’amiante et I’age (une personne agée de plus de 60 ans
est plus susceptible d’avoir un cancer) (INCa, 2020). L’apparition d’un cancer dépendra donc
de nombreuses variables et notamment de 1’exposition du sujet aux différents facteurs (Centre

Paul Strauss, s.d.).

1.1.2. Les cancers pédiatriques

Les cancers pédiatriques sont des maladies chroniques rares beaucoup moins fréquentes
que chez I’adulte puisqu’ils représentent moins de 1% de la totalité des cancers, correspondant
environ a 1 700 enfants de moins de 15 ans diagnostiqués et traités en France chaque année.
(Fondation contre le cancer, s.d. ; Michon, 2014). Ils sont tout de méme la deuxiéme cause de

déces chez I’enfant (Silver, 2019).

En pédiatrie, les cancers les plus fréquents sont les leucémies (29%), les tumeurs du
systéme nerveux central (25%) et les lymphomes (10%). La moiti¢ des cancers pédiatriques est
diagnostiquées avant 1’age de 5 ans (INCa, 2019). Cependant, il existe une grande diversité de

cancers, comme ceux présentés dans le tableau ci-dessous (INCa-SFCE, 2014).
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Types de cancer Organe ou tissu d’origine

Leucémie Moelle osseuse et sang

Lymphome Ganglions et systeme lymphatique

Néphroblastome Reins

Neuroblastome Glandes surrénales et systetme nerveux
sympathique

Ostéosarcome, tumeur d’Ewing Os

Rhabdomyosarcomes et autres sarcomes | Muscles et tissu de soutien

des parties molles

Rétinoblastome Rétine

Tumeur cérébrale (systtme nerveux | Cerveau et moelle épiniere

central)

Autres tumeurs Ovaires, testicules, thyroide, etc.

Tableau 1 : Représentation des types de cancer pédiatrique (INCa-SFCE, 2014)

Généralement, les garcons sont davantage touchés par les lymphomes (tumeur du
systéme lymphatique), les médulloblastomes (tumeur de la fosse postérieure du systéme
nerveux central), les sarcomes des tissus mous et les tumeurs osseuses. Quant aux filles, elles
sont plus touchées par des tumeurs germinales et épithéliales (au niveau de 1’épiderme et des
mugqueuses ; tels que les mélanomes et les carcinomes thyroidiens) (INCa, 2019). Les cancers
les plus fréquents avant 1 an sont les leucémies, les tumeurs du systéme nerveux sympathique

et du systeme nerveux central. Les lymphomes apparaissent davantage apres 1’age de 5 ans.

(INCa, 2019).

La survie a un cancer pédiatrique est estimée a 80% a cinq ans du diagnostic et 70%
aprés dix ans (Michon, 2014). Ces taux de survie sont en pleine amélioration ces dernieres
années montrant que les enfants guérissent souvent de cette maladie (Silver, 2019). Ceci est en
partie dii aux récents progrés de la médecine, comme les chimiothérapies plus efficaces, une
meilleure collaboration thérapeutique ainsi qu’une harmonisation des traitements (INCa-SFCE,
2014). En revanche, cette augmentation des taux de survie engendre aussi 1’augmentation de
personnes vivant avec des séquelles, sur le court mais aussi sur le long terme ; c’est pour cela

que les cancers sont parfois catégorisés dans les maladies chroniques (L’Hotta, Beam et
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Thomas, 2019 ; Michon, 2014 ; Occupational Therapy Australia, 2015). Ainsi, méme si les
chances de guérison sont grandes, la période de traitements reste difficile a vivre pour le patient

et sa famille (Fondation contre le cancer s.d.).

1.2.Le parcours de soins des enfants

L’ensemble du parcours de soins est illustré en Annexe 1.

1.2.1. Le diagnostic et ’annonce de la maladie

Généralement, lorsqu’il y a suspicion de cancer, le médecin généraliste redirige la
personne auprés d’un oncologue. Une fois le diagnostic de cancer posé, ce dernier regoit
I’enfant et ses proches afin de les informer sur la nature du cancer, les types de traitements et
les impacts de la maladie sur leur vie quotidienne (INCa, 2020). Lorsque le diagnostic a été
réalisé de fagon précise, il est alors plus simple de choisir le bon traitement. C’est pour cela que
de nombreux examens médicaux sont réalisés afin de déterminer la nature, 1’étendue et la
gravité¢ du cancer. Dans un premier temps le médecin interroge 1’enfant et/ou ses parents, et
pratique un premier examen clinique. Puis, selon les résultats, d’autres examens
complémentaires sont réalisés tels que des radiographies, échographies ou endoscopies

(Fondation contre le cancer, s.d.).

Lors de I’annonce du diagnostic, la vie de I’enfant et celle de ses parents est
bouleversée ; il y a eu un avant le diagnostic de la maladie et il y aura un apres (Pérel, 2017).
Cette annonce constitue une rupture avec I’image intime du corps sain et idéal. Afin de se
rattacher a ce corps complétement redéfini, il est nécessaire de repenser les normes sociales car
elles ont des répercutions sur le vécu intime, ’attitude face aux traitements et la place au sein

de la société (Soum-Pouyalet, 2007).

Ainsi, certains prérequis basés sur I’empathie, la transparence et la bienveillance sont
nécessaires dans 1’annonce du diagnostic, afin que cette dernic¢re se déroule le mieux possible
(Pérel, 2017). Tout d’abord, il faut fournir a la famille des informations précises,
compréhensibles et honnétes (en parlant de I’incertitude de I’évolution) (Pérel, 2017). En plus

de ces informations orales, il est essentiel de transmettre des documents informatifs aux familles
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(tel que le Plan Personnalisé de Soins) afin qu’elles puissent se renseigner sur la maladie en
dehors du contexte hospitalier (Michon, 2014). Ensuite, la présence de trois professionnels
maximum est conseillée, afin de laisser de la place aux parents (Michon, 2014). Ces
professionnels ont pour but de renseigner la famille concernant le projet thérapeutique, avec les
principaux objectifs : la guérison et/ou le confort de I’enfant (Pérel, 2017). L ergothérapeute
peut trouver sa place lors de cet entretien pour évoquer les difficultés que pourra ressentir
I’enfant dans ses activités quotidiennes. Apres, il est important que les deux parents de I’enfant
soient présents au méme moment, afin que chacun ait les mémes informations. Enfin, réaliser
plusieurs entretiens avec les parents est fortement recommandé pour s’assurer de la bonne
compréhension des concepts de la maladie (Michon, 2014). La confiance de 1’enfant et de sa
famille repose sur les conditions de ce premier entretien, de la cohérence au sein de I’équipe de

soin et de la prise en compte du bouleversement de la vie familiale (Pérel, 2017).

Au fur et a mesure de la prise en soin de I’enfant, il faudra répéter les informations a la
famille - potentiellement par des professionnels différents - afin qu’elle maitrise le traumatisme.
En effet, elle n’aura pas retenu toutes les informations essentielles a la prise en soin de I’enfant

a cause du choc émotionnel lors du premier entretien (Pérel, 2017).

1.2.2. Les différents traitements

Le traitement d’un cancer vari en fonction de chaque personne : selon son age, son état
et la présence ou non d’autres maladies. Il varie aussi selon le type de cancer, de la zone
affectée, de la gravité et de la progression (Fondation contre le cancer, s.d. ; Mohammadi et

Hassani Mehraban, 2020).

Aujourd’hui, les traitements les plus répandus sont la chimiothérapie, la radiothérapie
et la chirurgie (INCa-SFCE, 2014). Parmi eux, la chimiothérapie est I'un des traitements les
plus efficaces, surtout lorsqu’elle se réalise directement apres le diagnostic (Pacciulio et al.,
2015). Cependant, ces traitements sont trés invasifs, handicapants et peuvent provoquer
beaucoup d’effets secondaires (Soum-Pouyalet, 2007). En effet, I’enfant peut ressentir de la
fatigue, des douleurs et il peut avoir de nombreuses modifications corporelles comme la perte
de cheveux ou un amaigrissement (INCa-SFCE, 2014). Ces effets secondaires limitent I’enfant

a s’engager dans ses activités quotidiennes, telles que la scolarité ou ses loisirs (L Hotta, Beam,
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et Thomas, 2019). Ainsi, le réle de 1’ergothérapeute sur les occupations est primordial ; il va
intervenir selon les différents effets secondaires dont peut étre touché I’enfant (Pacciulio et al.,

2015).

Il existe aussi des traitements plus confortables tels que la chimiothérapie par voie orale,
I’hormonothérapie, I’immunothérapie et d’autres thérapies ciblées selon le type de
cancer (Fondation contre le cancer s.d.). Cependant, de par leurs caractéristiques moins
invasives, elles sont considérées moins efficaces par les patients donc moins souvent mises en

place (Soum-Pouyalet, 2007).

Apres les traitements, deux issues sont possibles : la rémission ou la rechute.

Dans le premier cas, la rémission peut étre compléte, c’est-a-dire qu’il n’y a plus de
cellules cancéreuses repérables dans 1’organisme. Il est possible de renforcer la rémission par
un traitement de consolidation pour détruire les potentielles cellules cancéreuses cachées
pouvant causer une rechute. On parle de guérison quand la durée de rémission est jugée
satisfaisante et qu’il est peu probable qu’il y ait une rechute. En moyenne, on estime qu’un
enfant est guéri 5 ans apres sa rémission, mais ce chiffre est variable selon chaque cancer (INCa-
SFCE, 2014). Malgré le fait que le traitement contre le cancer soit terminé, certains effets
secondaires persistent plusieurs années apres. Effectivement, en comparant a des individus
n’ayant pas été touchés par cette maladie pendant leur enfance, ceux ayant eu un cancer lors de
cette période sont six fois plus nombreux a avoir un état de santé les empéchant de travailler ou
d’étudier. Sur le long terme, ces effets secondaires (telles que la fatigue, les troubles cardiaques,
rénaux, auditifs ou les capacités d’apprentissage fortement diminuées) entrainent des

limitations de participation (Ness et al. ; 2015 ; INCa-SFCE, 2014).

Dans le second cas, la rechute aussi appelée récidive dépend du type de cancer. Celle-
ci se déclare lorsque le traitement n’a pas permis la disparition du cancer (Michon, 2014). Elle
peut se manifester pendant ou apres un traitement de consolidation. Ainsi, un nouveau plan de
traitement plus intense doit étre mis en place (INCa-SFCE, 2014). Par exemple, pendant ou
aprés le traitement chimiothérapique, la rechute est possible lorsqu’il existe une population
cellulaire résistante a ce traitement. Il est alors nécessaire d’avoir recours a la chirurgie et/ou a

la radiothérapie (Michon, 2014).
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Afin de suivre ses traitements contre le cancer, I’enfant et sa famille bénéficient d’une

prise en soin spécifique et adaptée a chacun.

1.2.3. La prise en soin

La prise en soin des enfants atteints de cancer se décompose en plusieurs étapes. Dans
un premier temps, la prise en soin initiale se fait dans un centre spécialisé en cancérologie
pédiatrique (considéré comme centre de référence). Cette étape peut se réaliser de deux fagons :
soit en hospitalisation compléte dans des secteurs ouverts ou protégés (selon le risque infectieux
de I’enfant), soit en hospitalisation de jour ou I’enfant se rendra a I’hdpital pour ses soins tels
que la chimiothérapie, les bilans, les examens médicaux, les transfusions, les radiographies, etc.
(INCa-SFCE, 2014). Lors de cette phase d’hospitalisation, selon 1’établissement dans lequel se
trouve I’enfant, il a la possibilité de rencontrer un ergothérapeute qui aura pour principal but

d’améliorer la qualité de vie du bénéficiaire (Mohammadi et Hassani Mehraban, 2020).

Dans un second temps, aprés la phase aigué, le centre de référence peut proposer a la
famille de se rapprocher au maximum de son lieu de vie dans la mesure du possible : c’est la
prise en soins de proximité. Ce suivi se réalise au centre hospitalier de proximité souvent en
hospitalisation de jour ou a domicile avec I’intervention des soignants nécessaires au suivi de

I’enfant (INCa-SFCE, 2014) (Annexe I).

Concernant la réadaptation des enfants dans leur vie quotidienne, ce domaine en
oncologie pédiatrique est en pleine émergence ces dernieres années. La plupart de ces
programmes de réadaptation se basent sur des déficiences spécifiques, mais aucun programme
n’est complet et intensif (L Hotta, Beam et Thomas, 2019). L’intervention de 1’ergothérapeute

aupres des enfants atteints de cancer est détaillée dans un autre paragraphe.

Tout le parcours médical de I’enfant - comprenant la maladie, mais aussi la prise en soin

et les traitements - impacte grandement la vie de I’enfant, sans oublier son entourage.
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1.3.L’impact du cancer et de ses traitements

Le cancer peut avoir un impact négatif sur les aspects physiques, émotionnels et
psychosociaux des enfants, se manifestant par une détresse émotionnelle, des limitations
fonctionnelles, des restrictions de participation et des capacités d’adaptation et de réponses
limitées (Mohammadi, Hassani Mehraban et Damavandi 2017). En globalité, le cancer a une
influence sur la santé, la cognition, la scolarité, 1’état physique, la qualité¢ de vie et la
productivité d’un enfant (L’Hotta, Beam et Thomas, 2019). Effectivement, les enfants
hospitalisés présentent généralement un retard de développement, des troubles du sommeil, des
troubles alimentaires, de ’agressivité, de I’anxiété, de la dépression, une dépendance aux
soignants, des perturbations dans leurs activités de la vie quotidienne (productivité, soins
personnels et loisirs) ainsi qu’une baisse de leur participation aux activités sociales

(Mohammadi, Hassani Mehraban et Damavandi 2017).

1.3.1. Les effets secondaires des traitements

Les différents traitements entralnent souvent des complications aussi appelées effets

secondaires. Il en existe deux types : les complications aigués et les complications tardives.

Les effets secondaires aigus apparaissent pendant les traitements ou les semaines
suivantes. Ceux survenant en général aprés un traitement chimiothérapique sont la douleur, la
fatigue, ’aplasie (caractérisée par un dysfonctionnement des cellules ou tissus, aboutissant a
l'arrét de leur développement comme pour certains globules blancs), les risques infectieux
(bactéries, virus, champignons, parasites...), les problémes digestifs et nutritionnels (nausées,
vomissements, atteinte des muqueuses digestives, troubles alimentaires, caries...), les
modifications corporelles (alopécie, fonte musculaire, prise de poids, acné) ainsi que d’autres
complications plus exceptionnelles. Les effets secondaires des autres traitements tels que la
radiothérapie et la chirurgie sont trés aléatoires et dépendent principalement de 1’organe touché

(INCa-SFCE, 2014).

Concernant les complications tardives, on note principalement les dysfonctionnements

du systéme organique tels que des troubles endocriniens, des troubles musculo-squelettiques,
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neurologiques, sensoriels ou pulmonaires (Ness et al., 2015). On reléve aussi des complications
concernant les troubles cardiaques, rénaux et auditifs, les troubles de la fertilité¢ (INCa-SFCE,

2014).

De plus, des risques tels qu’un second cancer ou un déces précoce existent pour ces
enfants (Ness et al., 2015). Puis, lorsqu’il y a des interventions chirurgicales sur les jeunes
enfants, celles-ci peuvent entrainer des changements sur le long terme lorsque les enfants se

développent et grandissent (Ness et al., 2015).

Ces déficiences concernant 1’état intellectuel, émotionnel et physique entrainent sur le
long terme des limitations de performances, restreignant I’enfant dans sa participation aux
activités de la vie quotidienne (que ce soit les soins personnels, la gestion de certaines taches
domestiques ou la scolarité). On observe cela chez environ 69% des enfants survivants a un
cancer (Ness et al., 2015). Les complications sur le long terme divergent aussi en fonction du
cancer et de la zone touchée : les personnes atteintes d’un cancer du cerveau ou d’un cancer des

os sont les plus touchées par ces restrictions de participation (Ness et al., 2015).

Un adulte ayant eu un cancer dans son enfance est deux fois plus susceptible d’avoir des
limitations de performance et donc des restrictions de participation qu’un autre adulte (Ness et

al., 2015). Le cancer et ses traitements ont donc un impact occupationnel a long terme.

1.3.2. L’impact sur les occupations

Les occupations sont définies comme « un ensemble d’activités et de taches de la vie
quotidienne qui ont une signifiance et une valeur pour les personnes » (Polatajko et al., 2013).
Ces activités sont le reflet de ce qu’est ’individu, par conséquent, lorsqu’elles ne sont pas
réalisables, cela peut impacter son bien-étre et sa santé (ANFE, 2019). Selon le Mod¢le
Canadien du Rendement et de I’Engagement Occupationnel (MCREO), trois grands domaines
d’occupations sont définis : les soins personnels, la productivité et les loisirs (Caire et Rouault,

2017).

En plus d’étre considérées comme finalit¢ de I’intervention ergothérapique, les

occupations peuvent étre envisagées comme moyen thérapeutique (Polatajko et al., 2013).
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Ainsi, I’ergothérapeute a pour principal objectif d’aider les personnes, en particulier
lorsqu’elles sont confrontées a des situations de handicap, a s’engager dans les occupations
donnant du sens a leur vie (Caire et Schabaille, 2018). Nos occupations sont donc liées a notre
qualité de vie et au sens donné a notre existence (ANFE, 2019). Ainsi, une participation réussie
dans les activités de la vie quotidienne, a la maison ou a I’école est nécessaire pour une bonne

croissance et un bon développement (Guarebaghy, Mirbagheri et Khazaeli, 2018).

Le cancer et ses traitements peuvent causer de nombreux effets secondaires (fatigue,
douleur, etc.) impactant les occupations de I’enfant. L’ergothérapeute pourra donc jouer un rdle
dans les différents domaines d’activités impactés par le cancer. Tout d’abord, la scolarité fait
partie intégrante de la vie de I’enfant et I’aide a se projeter. Il est alors essentiel d’adapter cette
activité productive a I’état et aux besoins de I’enfant (INCa-SFCE, 2014). L’enfant peut aussi
éprouver des difficultés dans ses soins personnels comme pour s’habiller, se laver ou manger
(Guarebaghy, Mirbagheri et Khazaeli, 2018). De plus, I’enfant peut ne plus pratiquer ses loisirs.
Il a effectivement moins d’occasions pour jouer et se divertir. Or le jeu est pour I’enfant, un
besoin fondamental qui facilite le développement de processus sensoriels, moteurs et cognitifs

(Silver, 2019 ; Mohammadi, Hassani Mehraban et Damavandi 2017)

Le cancer et ses traitements ont un impact important sur 1’enfant et son quotidien : que
ce soit sur le plan intellectuel, émotionnel ou physique, mais aussi occupationnel.
L’intervention de 1’ergothérapeute est variée et prend en compte ces déficiences. Le but étant

de conserver ou de reprendre des occupations signifiantes pour I’enfant et ses proches.

2. L’oncologie pédiatrique : un champ peu exploré en ergothérapie

2.1.L’ergothérapie au ceeur de ’accompagnement

L’ergothérapeute est un professionnel de santé qui a pour réle de maintenir ou restaurer
des capacités a réaliser des actes de la vie quotidienne en garantissant la sécurité, I’autonomie
et I’efficacit¢ (Mohammadi et Hassani Mehraban 2020). En service d’oncologie, 1’ergothérapie
a été reconnue nécessaire pour des personnes éprouvant des difficultés a s’engager dans des

occupations importantes et essentielles pour elles. En effet, I’ergothérapeute a les compétences,
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mais aussi les connaissances liées au cancer et aux effets secondaires des traitements. Cette
approche favorise des soins holistiques grace a une intervention centrée sur le patient et sa
famille (Occupational Therapy Australia, 2015). Un enfant atteint d’un cancer a la possibilité
de rencontrer un ergothérapeute lors d’un séjour prolongé a I’hdpital, a I’école ou a domicile
pour la mise en place d’équipements spécifiques ou d’adaptations (Tester, 2006). Ainsi le

champ d’intervention de I’ergothérapeute est large.

Comme évoqué dans un paragraphe précédent, 1’enfant atteint de cancer éprouve des
difficultés dans les activités quotidiennes. L’ergothérapeute peut donc soutenir I’enfant pour
s’engager dans des activités ludiques et 1’aider a faire face au traitement (Pacciulio et al., 2015).
Il intervient aupres de I’enfant pour ’aider a retrouver un bien-€tre et lui donner des moyens de
participer aux activités importantes pour lui, que ce soit a la maison comme a 1’école, ce qui est
important pour une bonne croissance et un développement adapté (Guarebaghy, Mirbagheri et
Khazaeli, 2018).

De plus, pour favoriser la réalisation des activités, 1’ergothérapeute peut intervenir sur
le positionnement et la mise en place d’aides techniques qui permettront a I’enfant de réaliser

ses activités dans de meilleures conditions (Tester, 2006).

L’ergothérapeute aide aussi I’enfant a garder ou reprendre confiance en soi (INCa-
SFCE, 2014). Pour cela, il travaille sur I’apparence physique de I’enfant (la perte de cheveux,
lafatigue, la sonde nasogastrique, les pansements...). L ’objectif est d’aider I’enfant a accepter

ces modifications corporelles et I’'image qu’il a de soi (Tester, 2006).

Ensuite, 1’ergothérapeute peut accompagner I’enfant sur ses compétences de
communication et d’interactions avec son entourage. Tout d’abord, en travaillant sur la réaction
de I’enfant a I’égard du professionnel lui-méme, mais aussi en observant ses interactions et ses
réactions avec les principales personnes qui I’entourent (ses parents, le personnel hospitalier,

I’enseignant...) (Tester, 2006).

Enfin, I’ergothérapeute peut intervenir dans la prise en charge de la douleur (INCa-
SFCE, 2014). Cette prise en charge, qu’elle soit physique, émotionnelle, psychologique ou

spirituelle doit se faire en priorité. En effet, ressentir des douleurs peut limiter ’enfant a
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s’engager dans des activités importantes pour lui, comme ses loisirs. La douleur peut étre
soulagée par un bon positionnement et par le choix de matériels adaptés a 1’état de I’enfant
(poussettes, matelas...). La pratique d’activités plaisantes (pour le distraire de cette douleur),
de I’imagerie guidée ou encore de la relaxation peuvent également avoir un impact (Tester,
2006). Cependant, il faut savoir que malgré les différents traitements mis en place pour lutter

contre celle-ci, on ne peut parfois I’atténuer que partiellement (INCa-SFCE, 2014).

L’un des objectifs de cette prise en soins globale est de permettre a I’enfant de maintenir
la continuité de ses activités quotidiennes, permettant ainsi de Iui donner un sentiment de
« normalité » pendant cette période de changements et de perturbations. De plus, un
environnement favorable privilégiera 1’engagement dans les occupations, tandis qu’un
environnement défavorable tel que I’hopital entravera I’engagement de ’enfant (Silver, 2019).
C’est pour cela que I’ergothérapeute devra tenir compte de I’environnement pour favoriser le

sentiment de streté et sécurité (Gail, 2006).

Par ailleurs, le cancer et ses traitements n’impactent pas seulement la participation
occupationnelle de I’enfant, mais aussi potentiellement celle de ses proches. Par conséquent, au
cours de son intervention auprés de I’enfant, I’ergothérapeute ne doit pas perdre de vue
I’inclusion des parents tout au long du parcours de soins. Il est donc important d’établir un
dialogue entre les soignants, I’enfant et sa famille, ce qui permet de fonder un lien durable
autour d’un projet thérapeutique (Pérel, 2017). Méme si le cancer représente un choc pour la
famille, c’est aussi 1’occasion de construire une alliance entre les personnes qui entourent

I’enfant (Michon, 2014).

2.2.L’alliance thérapeutique

Le concept d’alliance thérapeutique a pris naissance en psychanalyse et a suscité de
nombreux débats. Généralement les définitions s’harmonisent pour caractériser ce mot
multidimensionnel qui englobe la collaboration, la mutualité et la négociation (Bioy et
Bachelart, 2010). On peut ainsi définir ce terme par la collaboration entre le patient et le
thérapeute, avec pour visée, I’accomplissement des objectifs établis (Bioy, Bénony, Chahraoui,
et Bachelart, 2012). De plus, en 1990, Gaston détermine quatre facteurs favorisant I’alliance

thérapeutique : la capacité du patient de pouvoir travailler volontairement lors de ses thérapies,
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le lien affectif entre le patient et le thérapeute, la compréhension ainsi que I’empathie du
thérapeute envers le patient et I’accord concernant les objectifs de I’intervention entre le patient

et le thérapeute (Bioy et Bachelart, 2010).

2.2.1. Avec les parents

Durant tout le parcours de soins de I’enfant, il est impératif d’inclure son entourage : ses
parents et ses éventuels fréres et sceurs (Michon, 2014). La place des parents est trés importante
puisque ce sont les « garants de I’alliance autour d’un projet de soin » (Pérel, 2017). De plus,
leur role est primordial dans la prise en soins car ils connaissent trés bien les besoins, la
personnalité et les capacités de leur enfant. Ainsi, leur avis doit étre pris en compte
principalement lors des décisions importantes comme 1’établissement des objectifs, les
examens, la sélection et la participation aux traitements. En plus de cela, la famille doit
participer lors de ’analyse des résultats afin de déterminer si ’intervention a permis un

changement efficace et significatif ou non (Cusick, McIntyre, Novak, Lannin, et Lowe, 2006).

2.2.2. Avec ’enfant

Lorsque le diagnostic de cancer est posé, I’enfant peut perdre son identité sans étre
adapté a la nouvelle. Cette transition constitue un risque pour lui de se mettre en retrait. Le role
des intervenants est donc crucial a cette étape pour éviter que cette marginalisation se mette en
place (Soum-Pouyalet, 2007). En plus de fournir les informations importantes a la famille, il
est aussi important de les donner a I’enfant et surtout de les adapter en fonction de son age, de

sa maturité et de sa compréhension (Pérel, 2017).

De plus, la période d’hospitalisation représente souvent un réel traumatisme pour
I’enfant puisqu’il se retrouve séparé¢ de son environnement habituel. I1 doit alors s’adapter pour
traverser cette période. Pour faciliter cette étape de traitement, il est important que I’enfant
comprenne la nécessité de son traitement, qu’il s’engage dans des activités divertissantes et
qu’il garde I’espoir de guérir (Pacciulio et al., 2015). Pour cela, I’ergothérapeute intervient tout
au long du parcours de soins de ’enfant, en structurant son intervention par trois grandes

étapes : I’évaluation, ’intervention et la réévaluation.
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2.3.Les différentes étapes de ’intervention en ergothérapie

2.3.1. L’évaluation

L’ergothérapeute réalise des évaluations aussi appelées bilans. En se basant sur les
compétences et les besoins de ’enfant et de sa famille, ils constituent un fondement solide de
la profession. Pour choisir quels bilans utiliser, I’ergothérapeute doit réfléchir a ce qu’il veut
¢valuer chez I’enfant et la maniére dont il veut le faire, sans mettre la personne en échec (Tester,
2006). Le but de cette étape est de réaliser une évaluation des problémes occupationnels puis
de leurs origines qui peuvent étre liées a des séquelles physiques, cognitives et fonctionnelles
du cancer et de ses traitements dans la vie personnelle, familiale et sociale de I’enfant. Pour
cela, il évalue a la fois ’enfant (les étapes de son développement, I’intérét qu’il a pour le jeu,
son autonomie dans le quotidien...), son environnement (hopital, scolarité...) et les personnes
qui P’entourent (ses parents, le personnel hospitalier...). Cela passe par 1’évaluation du
positionnement, des équipements et de ’assistance technologique (Tester, 2006 ; Occupational
Therapy Australia, 2015 ; Mohammadi et Hassani Mehraban, 2020). Aupres des enfants atteints

de cancer, I’ergothérapeute évalue donc des domaines spécifiques.

En paralléle, si besoin, I’ergothérapeute réalise des évaluations davantage analytiques,
comme les capacités physiques de I’enfant (I’amplitude des mouvements, son niveau
sensorimoteur et neuromusculaire, la force et I’endurance). Il évalue aussi la coordination des
mouvements, les capacités cognitives et les fonctions exécutives (le bien-étre émotionnel, la
conscience sensorielle, 1’intégration des réflexes, 1’intégration sensorielle, la cognition,

’orientation, la compréhension) (Tester, 2006).

L’ergothérapeute contribue également a 1’évaluation de la douleur en complément des
autres professionnels qui accompagnent 1’enfant. Elle se réalise dans un premier temps par
I’enfant et par 1’observation des parents grace a des échelles de cotation (comme 1’échelle
EVA : Echelle Visuelle Analogique) (INCa-SFCE, 2014). Puis elle est complétée a I’aide
d’évaluations plus minutieuses réalisées par le professionnel (comme I’échelle FLACC : Face
Legs Activity Cry Consolability utilisable de la naissance jusqu’a 18 ans). Enfin, le soignant et

les parents peuvent travailler en collaboration afin d’établir un modele de comportement
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normal, permettant d’aider a 1’identification de la douleur (Guarebaghy, Mirbagheri et

Khazaeli, 2018).

Afin de réaliser ces différentes évaluations, le professionnel peut réaliser une
observation détaillée de 1’enfant par Dactivité. De plus, si I’enfant est en capacité de
communiquer, cette phase doit inclure la propre évaluation subjective de 1’enfant concernant
son état. Les différentes évaluations que réalisera I’ergothérapeute contribueront a la réalisation

du diagnostic ergothérapique (Tester, 2006).

2.3.2. Le processus d’intervention

Aprées la  phase d’évaluation, suit la  détermination du  processus
d’intervention permettant 1’établissement des objectifs et la planification des interventions
(Mohammadi et Hassani Mehraban, 2020). L’ergothérapeute fixe des objectifs individualisés
et significatifs pour son intervention, en collaboration avec 1’enfant lui-méme, mais aussi avec
ses parents (Occupational Therapy Australia, 2015 ; Tester, 2006). Tout au long de son
accompagnement, il a un impact sur la qualité de vie de I’enfant et le valorise lorsqu’il participe
a ses occupations. Le but de son intervention est de promouvoir 1’autonomie de décision de
I’enfant et sa participation a la planification des soins, de soutenir I’enfant a reconnaitre son
identité et ses valeurs et de 1’aider a donner un sens a sa vie. Tout cela en étant vigilant a
respecter les besoins culturels, linguistiques et spirituels de la famille (Gail, 2006 ; Guarebaghy,

Mirbagheri et Khazaeli, 2018 ; Occupational Therapy Australia, 2015).

L’intervention de I’ergothérapeute vise a optimiser I’indépendance dans les activités de
la vie quotidienne de 1’enfant et promouvoir I’engagement dans des activités valorisées telles
que la scolarité (Occupational Therapy Australia, 2015). Pour guider son intervention
I’ergothérapeute peut, par exemple, se servir du jeu. En effet, cette activité peut étre utilisée
comme finalit¢ de son intervention puisque le jeu représente une des activités les plus
importantes pour I’enfant (Mohammadi et Hassani Mehraban, 2020). Cependant, 1’utilisation
du jeu est aussi un moyen thérapeutique pouvant aider I’enfant a atteindre les principaux
objectifs du traitement (Mohammadi, Hassani Mehraban et Damavandi 2017). Grace au jeu,
I’ergothérapeute peut diminuer certains effets secondaires tels que la fatigue, la douleur et

I’anxiété de I’enfant mais aussi faciliter son autonomie dans les activités de la vie quotidienne,
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améliorer sa qualité de vie et I’aider a accepter I’environnement hospitalier. Etant donné que le
choix du jeu dépend de I’histoire de ’enfant, de ses expériences passées et de ses préférences,
cela rend I’activité ciblée, significative et intéressante pour ce dernier (Mohammadi et Hassani

Mehraban, 2020).

2.3.3. La réévaluation

Enfin, la réévaluation se fait continuellement tout au long de I’intervention afin de
I’améliorer (Tester, 2006). Elle permet aussi d’évaluer les changements d’engagement de
I’enfant dans ses activités quotidiennes et le taux de réalisation des objectifs obtenus au fur et
a mesure (Mohammadi et Hassani Mehraban, 2020). Cette réévaluation réguliére et
I’identification de ce qui est significatif pour I’enfant sont importantes puisque les objectifs
changeront tout au long de son parcours en fonction des différents stades de son cancer, son

niveau de compréhension et son stade émotionnel et de développement (Tester, 2006).

Pendant, entre et apres les traitements, I’ergothérapeute joue un role dans I’évaluation,
I’intervention et le soutien aupres de la famille (Occupational Therapy Australia, 2015). Pour
structurer son accompagnement, il utilise des modeles conceptuels tels que le MOH (Modéle
de l'occupation humaine), le MCREO (Mode¢le canadien du rendement et de I'engagement
occupationnels), ou encore la CIF (Classification internationale du Fonctionnement) (Dedding,
Cardol, Eyssen, Dekker et Beelen, 2004). Dans ce mémoire, nous nous centrerons davantage
sur le MCREO car il fait ressortir le lien entre la personne, son environnement, ses occupations

puis des outils d’évaluation des problémes occupationnels existent en lien avec ce modele.

2.4.Le Mode¢le Canadien du Rendement et de I’Engagement

Occupationnel et ses outils

Le Mode¢le Canadien du Rendement et de I’Engagement Occupationnels (MCREO), en
anglais « Canadian Model of Occupational Performance and Engagement » (CMOP-E), a été
développé par 1’Association Canadienne des Ergothérapeutes (ACE) suite a la demande des
politiques canadiennes de justifier I’'impact des actions des ergothérapeutes sur la santé des

citoyens (Caire et Schabaille, 2018). Le modele met en évidence les liens existant entre la
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personne, son environnement, ses occupations, le sens qu’elle donne a sa vie et a sa santé, en
privilégiant 1’approche centrée sur le client ou le groupe de personnes, en particulier
lorsqu’elles sont confrontées a des problemes de santé ou situations de handicap (Caire et

Schabaille, 2018).

Dans ce modele, la pratique centrée sur le client est fondamentale et s’intéresse aux
dimensions affective, cognitive, physique et spirituelle dans un environnement particulier,
culturel et social. On y retrouve trois grands domaines d’occupations : les soins personnels, la
productivité et les loisirs (Caire et Schabaille, 2018 ; Caire et Rouault, 2017). De plus, des
2013, la notion de repos a été ajouté comme une autre occupation alors qu’elle était avant
incluse dans la catégorie des soins personnels. (Caire et Rouault, 2017). Concernant la
personne, on retrouve quatre dimensions de celle-ci, étant les dimensions affective, cognitive,
physique et spirituelle. Puis, la personne se situe dans un environnement physique,

institutionnel, culturel et social. (Caire et Rouault, 2017).

Lenvironnement

....... - Domaine

de

Physique

I'ergothérapie

Loisirs

A : ' Désigné sous le nom de MCRO dans Promouvoir I'occupation (1997, 2002) et MCREO depuis
cette édition.
B : Vue de profil

Figure 1 : Schéma du Modéle Canadien du Rendement et de I'Engagement Occupationnels (MCREO) (Townsend et Polatajko
2013)
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Du fait de I’'importance des occupations dans la vie de chaque individu, I’ergothérapeute
va chercher a faciliter I’engagement des personnes dans les activités signifiantes et
significatives qui leur sont nécessaires et qu’elles désirent. De ce fait, le modele est utile pour
les ergothérapeutes afin de percevoir rapidement quelles sont les occupations importantes pour
leurs clients. Ainsi, I’occupation sera soit considérée comme un moyen, soit comme un objectif

de I’intervention ergothérapique. (Caire et Schabaille, 2018)

Dans le MCREO on retrouve la notion de performance occupationnelle, définie comme
la capacité de choisir, d’organiser et d’exercer de fagon satisfaisante des activités importantes
pour le client. Ces derniéres sont définies culturellement et adaptées a I’age de la personne afin
de s’occuper de soi ou de participer a la vie social et économique d une communauté. (Dedding,
Cardol, Eyssen, Dekker et Beelen, 2004). De plus, le modele s’est enrichi de deux termes
importants : I’engagement dans I’activité et I’habilitation. La premicre notion prend en compte
la participation psychologique et physique du client. Quant a I’habilitation, elle est définie « par
la création de possibilités et par le renforcement du pouvoir et de la capacité d’étre ou d’agir ».
Ainsi, I’habilitation est sensible a I’environnement, il est donc primordial de permettre a la

personne de tirer le maximum de potentiel qu’il lui reste (Caire et Rouault, 2017).

Afin d’évaluer les problématiques occupationnelles, plusieurs outils existent tels que la
Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO) ou 1’Outil Thérapeutique pour
l'autodétermination d'objectifs pédiatriques en ergothérapie (OT hope). Ils sont en accord avec
le MCREO puisque ce sont des outils d’évaluation client-centré, fondés sur 1’occupation,
donnant le pouvoir a la personne et s’appuyant sur sa propre évaluation subjective de son
rendement occupationnel (Dedding, Cardol, Eyssen, Dekker et Beelen, 2004 ; Caire et
Schabaille, 2018).

La MCRO découle directement du MCREO. C’est un entretien semi-structuré
permettant au client et a sa famille d’identifier les problémes de performances, leurs
préoccupations ainsi que leurs questions importantes (Cusick, Mclntyre, Novak, Lannin, et
Lowe, 2006). Ainsi, le client cote I’'importance, le rendement et la satisfaction qu’il percoit
relativement a ses occupations dans les domaines des soins personnels (hygiéne, mobilité
fonctionnelle, gestion de la communauté), de la productivité (travail rémunéré ou non, gestion

de ’entretien, jeu / école) et des loisirs (loisirs tranquilles et actifs et la socialisation) (Cusick,
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Mclntyre, Novak, Lannin, et Lowe, 2006 ; Caire et Schabaille, 2018). Les résultats sont
influencés par 1’environnement physique, culturel et social de la personne, ainsi les résultats
seront différents pour chaque bénéficiaire (Dedding, Cardol, Eyssen, Dekker et Beelen, 2004).
L’utilisation de la MCRO en rééducation pédiatrique comme en cancérologie permet
d’identifier les problémes de performances, les préoccupations ainsi que les questions
importantes 1’enfant et sa famille. Elle permet aussi de fournir des mesures souples, cohérentes
et individualisées prenant en compte des objectifs de 1’enfant, de sa famille, des prestataires et
des programmes (Dedding, Cardol, Eyssen, Dekker et Beelen, 2004 ; Cusick, McIntyre, Novak,
Lannin, et Lowe, 2006).

L’Outil Thérapeutique pour l'autodétermination d'objectifs pédiatriques en ergothérapie
(OT’hope) est la version étoffée de 1’outil pilote TOUCS. Il s’agit d’un bilan présenté de facon
ludique permettant a 1’enfant de s’autoévaluer sur ses capacités afin qu’il puisse établir des
objectifs d’intervention. Cette démarche d’autonomie lui permet d’étre acteur de son
accompagnement en ergothérapie et de favoriser sa motivation, ce qui est essentiel pour la
réussite de I’intervention (Perrault, 2017). Un échange avec Alexandra Perrault, qui a congu
I’OT’hope a confirmé que la classification des items est une déclinaison de la MCRO. Trois
domaines sont donc représentés : activités de vie quotidienne (soins personnels), scolaires
(productivité) et de loisirs. Ces derniers sont répartis en 13 sous-domaines comprenant au total
135 items (ANFE, s.d.). Lorsque I’ergothérapeute fait passer ce bilan, I’enfant classe lui-méme
les items en fonction de ses propres critéres de performance dans les catégories suivantes : « oui,
je sais faire », « oui avec aide », « pas trés bien », « non ». (ANFE, s.d. ; OT hope, s.d.). Par la
suite, 1’ergothérapeute accompagne 1’enfant afin de déterminer les items qu’il aimerait faire
passer dans la catégorie « oui je sais faire ». Ainsi, grace a cet outil, ’enfant sélectionne lui-

méme les objectifs qui seront travaillés avec 1’ergothérapeute (OT hope, s.d.).

En résumé, nous avons vu que I’accompagnement de 1’ergothérapeute aupres de I’enfant
atteint de cancer est varié. En général, I’intervention du professionnel peut inclure un
accompagnement occupation — centrée. Pour cela il a la possibilité d’utiliser des outils

d’évaluations des problémes occupationnels tels que la MCRO ou I’OT hope.
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Problématisation

Le travail de recherche s’est déroulé depuis plusieurs mois autour de I’intervention de
I’ergothérapeute dans 1’évaluation des problématiques occupationnelles, ainsi que la méthode
utilisée pour les identifier aupres des enfants atteint de cancer. Effectivement, il existe quelques
écrits décrivant I’intervention ergothérapique en oncologie pédiatrique, en revanche trés peu
d’articles mentionnent ’intérét de l’intervention occupation — centrée dans ce domaine
d’activité, ce qui est pourtant le coeur de notre profession. De plus, il nous semble important
d’identifier les moyens utilisés afin d’évaluer les problématiques occupationnelles que
ressentent les enfants. Nous nous sommes donc intéressés a une population de niveau scolaire
primaire, ¢’est-a-dire entre 6 et 11 ans afin que les activités ne divergent pas beaucoup d’un age

a ’autre.

La problématique est donc la suivante:

En quoi le cancer et ses traitements peuvent-ils impacter le

rendement et la satisfaction occupationnelle des enfants 4gés de 6 a 11 ans ?

» Les hypothéses qui en découlent
Afin de guider ce travail de recherche et de répondre a notre problématique, nous
pouvons proposer une hypotheése. Celle-ci découle directement des questionnements qui ont

induit la problématique de recherche :

Hypothése : Les enfants atteints de cancer ressentent des difficultés dans la
productivité, les loisirs et les soins personnels, avec une prédominance pour ce

dernier domaine.

Cette hypothése doit nous guider dans notre recherche, le travail d’investigation que

nous allons mener va donc tenter de la valider ou de I’invalider.
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Phase exploratoire

3. Recueil de données

3.1.0bjectifs

Les objectifs de cette enquéte sont les suivants:
Obijectif 1 : Analyser les problématiques occupationnelles des enfants de 6 a 11 ans atteints de
cancer

Sous objectif 1 : Déterminer la nature des problématiques occupationnelles

(productivité, soins personnels, loisirs)

Sous objectif 2 : Etablir la part de problématiques occupationnelles dans chaque

domaine d’occupation

Sous objectif 3 : Evaluer la satisfaction de 1’enfant (composante de la participation)

Objectif 2 : Déterminer les évaluations utilisées par les ergothérapeutes permettant de faire
ressortir les problémes occupationnels aupres de cette population
Objectif 3 : Décrire I’intervention en ergothérapie aupres des enfants de 6 a 11 ans atteints de

cancer

3.2.Sélection des participants aux entretiens

La sélection des ergothérapeutes pour 1’enquéte exploratoire s’est déroulée en plusieurs
¢tapes. Tout d’abord, nous avons établi des critéres d’inclusion :
- Travailler avec des enfants entre 6 et 11 ans atteints de cancer

- Utiliser un / des outil(s) d’évaluation des problémes occupationnels

La démarche pour réunir les ergothérapeutes a été d’en contacter un maximum. Pour
cela, j’ai commencé par joindre les ergothérapeutes rencontrés durant la formation ou exergant
dans une structure proche de Toulouse et accueillant des stagiaires de I’Institut de formation de
Toulouse. Cette démarche a abouti a deux entretiens. Ensuite, j’ai envoyé des mails a sept
structures ayant des services d’oncologie pédiatrique en France auxquels aucune réponse n’a
été donnée malgré des relances. Enfin, je me suis aidée des réseaux sociaux pour communiquer

cette demande a un grand nombre de professionnels permettant d’aboutir a deux entretiens.
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3.3.Méthodologie d’investigation

La méthodologie d’investigation choisie va nous aider a orienter et cadrer nos
recherches, puis a recueillir les données nécessaires de maniére organisée. Dans le cas
présent, les objectifs du mémoire sont d’analyser les problématiques occupationnelles des
enfants entre 6 et 11 ans atteints de cancer, puis de déterminer les évaluations permettant de
faire ressortir ces problématiques aupres de la population. Ainsi, le choix de partir sur une

méthode appelée qualitative me semble en adéquation avec la finalité de la recherche.

3.3.1. Méthode qualitative

La méthode qualitative se définit par Pope et Maye comme : « 'objectif de la recherche
qualitative est de développer des concepts qui nous aident & comprendre les phénomeénes
sociaux dans des contextes naturels, en accordant I'importance nécessaire a la signification, aux
expériences et aux opinions de tous les participants. » (1995). Cette approche dite qualitative a
pour objectif de découvrir un processus ou un phénomene social. « La recherche qualitative
cherche a comprendre, elle ne cherche pas a mesurer » (Morel Bracq, 2016). Ainsi, elle permet
de s’intéresser aux expériences que les personnes ont vécues ou vivent en ce moment, dans leur
contexte professionnel. Cette méthode nous aidera a saisir la diversité mais aussi les différences
dans le discours des personnes interviewées, car elles possedent chacune leur perception du
terrain. De plus, cette méthode nous permettra de croiser les regards entre les différents

ergothérapeutes puisqu’ils n’auront pas tous le méme domaine d’intervention.

3.4.L.’entretien

3.4.1. Des entretiens semi-directifs

Afin de répondre a la problématique déterminée précédemment, pour la phase
exploratoire nous avons choisi d’effectuer des entretiens dits « semi-directifs ». Selon Sylvie
Tétreault, ’entretien se définit comme « une méthode qui donne un acces direct a la personne,
a ses idées ou représentations. Celle-ci peut décrire ses expériences et son contexte de vie »
(Tétreault et Guillez, 2014). Ce type d’entretien permet le recueil d’informations qualitatives

en centrant le discours des personnes interrogées autour de sujets définis en amont mais il
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permet tout de méme une certaine flexibilité dans les réponses de la personne interrogée. De
plus, cet entretien laisse des possibilités de relances et d’interactions plus importantes qu’avec
un autre type d’entretien tel que l’entretien directif. (Imbert, 2010). En 2014, Kohn &
Christiaens ont démontré que « I’utilisation d’un tel procédé dans le contexte de la recherche
en soin de santé est justifié lorsque I’objectif est d’identifier les points de vue, les croyances,
les attitudes, 1’expérience de patient, praticien, divers intervenants... » (2014). Dans ce
mémoire, le but des entretiens est de déterminer les problématiques occupationnelles ainsi que
la méthode utilisée pour les identifier auprés des enfants atteints de cancer. Pour chaque
participant, il a ét¢ convenu d’un jour et d’une heure pour I’entretien. En prévision de
I’enregistrement des entretiens, un formulaire de consentement a I’enregistrement (Annexe II)
leur a été envoyé. Celui-ci doit nous étre retourné signé pour 1’entretien. L’enregistrement des
entretiens nous permet de pouvoir faire une retranscription fidéle de leur propos afin d’éviter

toute analyse ou interprétation de notre part.

3.4.2. Construction de I’outil

Pour structurer le déroulement de 1’échange avec I’ergothérapeute, des matrices
(Annexe IIT) ont été réalisée. Puis, un guide d’entretien (Annexe IV) reprenant toutes les
questions a été transmis aux participants. Il se compose de plusieurs parties qui approfondissent

chacune les grandes thématiques de I’étude exploratoire.

Dans un premier temps, il y a une partie d’introduction qui permet a la personne
interrogée de se présenter et d’expliquer son parcours professionnel. Pour I’investigateur, ces

informations vont lui donner des renseignements sur la pertinence et la valeur des réponses.

Pour continuer, la deuxiéme partie a pour thématique la nature des problématiques
occupationnelles que rencontre la population concernée. Elle permet de définir quelle est
I’origine de ces problématiques, en se basant sur le MCREO, qu’ils soient du domaine de la
productivité, des loisirs ou des soins personnels. Cette partie permet aussi de déterminer la part

de chaque domaine selon la perception des ergothérapeutes interrogés.
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Ensuite, la troisieme partie a pour sujet une des composantes de la participation, la
satisfaction telle que définie par « un sentiment de bien-étre, plaisir qui résulte de
l'accomplissement de ce qu'on juge souhaitable. » (Dictionnaire Le Robert, s.d.). Pour
rapprocher cette définition a notre pratique en ergothérapie, la satisfaction dans les occupations
est le résultat d’une participation et d’un engagement occupationnels satisfaisants. Ici, I’objectif
est de savoir si le bénéficiaire exprime sa satisfaction ou non, et si oui, de quelle fagon le

professionnel la mesure t-elle.

La quatriéme partie de cet entretien aborde les outils d’évaluation que 1’ergothérapeute
utilise dans ses accompagnements pour déterminer les problémes occupationnels. L’intérét de
cette thématique est de pouvoir identifier les différents outils dont se sert le professionnel avec

les avantages ainsi que les limites qu’il trouve a chacun.

Apres, la cinquieme partie aborde I’intervention « idéale » de 1’ergothérapeute aupres
d’enfants atteints de cancer. Elle permet d’illustrer la réalité du terrain sur I’accompagnement
que propose le professionnel aupres de cette population, puis elle met en avant les spécificités
de la prise en charge. Dans le cas ou le professionnel n’exerce pas aupres de cette population,

I’objectif sera d’imaginer comment pourrait étre cet accompagnement.

Cet échange se termine avec une partie d’ouverture ou I’interviewé a la possibilité de
parler de ce qui lui semble pertinent a rajouter. Elle permet a I’investigateur d’obtenir des

informations qu’il n’aurait potentiellement pas eues avec les questions posées précédemment.

3.4.3. Phase test de I’entretien

La construction de la trame d’entretien a permis de poser un cadre autour des ¢léments
recherchés. Apres ’élaboration de cette derniére, une phase de test de I’outil a permis de
réajuster les questions et le déroulé avant la réalisation des entretiens. Cette étape s’est réalisée
aupres d’une ergothérapeute exercant en pédiatrie. Apres lui avoir présenté le guide d’entretien,
nous avons €tabli ensemble quelques modifications de tournures de phrases afin de faciliter la

compréhension et d’éviter les contresens.
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4. Résultats et analyse des entretiens

Dans cette derniére section nous commencerons par détailler 1’échantillon de nos
participants. Puis nous parlerons de 1’analyse de contenu des entretiens a 1’aide des matrices

présentées en amont.

4.1.Description de I’échantillon

Au fur et a mesure de la recherche de contacts, j’ai réussi a prendre contact avec :
Deux ergothérapeutes réunissant tous les critéres : travaillant en cancérologie pédiatrique et

utilisant un outil d’évaluation des problémes occupationnels.

Malgré mes relances aupres des ergothérapeutes intervenant en cancérologie pédiatrique
je n’ai pu réunir que deux ergothérapeutes dans ce domaine. J’ai donc choisi d’¢largir mes
recherches et d’inclure deux autres ergothérapeutes réunissant chacun deux de mes trois critéres
afin de faire une triangulation entre mes entretiens. J’ai donc réussi a réunir :

Un ergothérapeute exercant auprés d’une population pédiatrique et utilisant un outil
d’évaluation des problémes occupationnels

Un ergothérapeute travaillant en cancérologie adulte et utilisant un outil d’évaluation des

problémes occupationnels

Un tableau a été dressé afin de résumer les informations définissant le profil de chaque

ergothérapeute interrogé :

Monsieur A Madame B Madame C Madame D
(Mr A) (Mme B) (Mme C) (Mme D)
E1l E2 E3 E4
Année 2019 2011 2011 2014
d’obtention
du diplome
d’Etat (DE)
Lieu Cabinet libéral aupres de SSR, aupres de SSR pédiatrique | SSR pédiatrique
d’exercice | population population d’adultes et | dont des enfants | dont des enfants
pédiatrique (principalement | jeunes adultes atteint de atteint de cancer
troubles du développement cancer
et de la coordination et
troubles des
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apprentissages); avec
I’utilisation d’outils
d’évaluation des problemes
occupationnels

Durée de 38 minutes 55 minutes 39 minutes 50 minutes
I’entretien

4.2.Analyse des entretiens

4.2.1. Les problemes occupationnels des enfants

Pour I’ergothérapeute exercant en cancérologie adulte, il était impossible d’estimer la
part de chaque catégorie de problémes occupationnels. La présentation de cette partie des

résultats se fait donc sur les trois ergothérapeutes exercant en pédiatrie.

» Soins personnels

Pour I’'une des deux ergothérapeutes travaillant en cancérologie pédiatrique, les soins
personnels représentent la plus grande part de problémes occupationnels. Tandis que pour la
deuxieéme, ce domaine pose le plus de problémes seulement lorsque le cancer impacte la
motricité. Dans le cas inverse, elle estime que les soins personnels engendrent le moins de
difficultés : « les tumeurs cérébrales méme s’il y a des répercussions motrices parfois, elles sont
quand méme beaucoup plus cognitives. (...). A I’inverse, les tumeurs osseuses cognitivement
ils vont bien parce que le cerveau n’est pas impacté, mais il y a des répercussions motrices et
ils vont mettre plus de temps pour récupérer. » (1.117 — 124 / E4).

En revanche, concernant 1’ergothérapeute intervenant en pédiatrie non oncologique,
aupres d’enfants souffrant majoritairement de troubles du développement et de la coordination
et de troubles des apprentissages, il n’accompagne pas les enfants dans ce domaine parce que
« c’est des enfants qui ne sont pas lourdement handicapés » (1.99 / E4). Il a donc classé les soins

personnels comme le domaine engendrant le moins de difficultés.

A propos des activités impactées dans le domaine des soins personnels, la premiére
ergothérapeute travaillant auprés d’enfants atteints de cancer évoque le fait de « rentrer dans la
douche, rentrer dans la baignoire » (1.97 — 98 / E4). Les deux ergothérapeutes travaillant dans

ce domaine parlent de difficultés majeures lors de la toilette et de 1’habillage, principalement
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du bas du corps : « pour se laver ¢a va étre plus compliqué » (1.97 / E4) ; « il y a souvent des

problématiques d’habillage du bas du corps » (1.65 — 66 / E3).

> Productivité

Selon les trois ergothérapeutes interrogés, leurs bénéficiaires ressentent des difficultés
dans le domaine de la productivité.

Pour une des ergothérapeutes exercant en cancérologie pédiatrique, ce domaine pose le
plus de problémes lorsqu’il s’agit d’un cancer engendrant des troubles cognitifs : « si je prends
les tumeurs cérébrales, je dirais la productivité en premier puisqu’ils ont un impact cognitif »
(1.109 — 110 / E4). Dans le cas inverse, elle estime que la productivité est le deuxiéme domaine
engendrant des problémes occupationnels : « a ’inverse, les tumeurs osseuses cognitivement
ils vont bien, parce que le cerveau n’est pas impacté. » (1.122 — 123 / E4). Pour la deuxiéme
ergothérapeute travaillant aupres de cette population, le domaine de la productivité engendre le
moins de difficultés dans le quotidien des enfants : « quand on classe par importance les
objectifs (...) ’école c’est plutot les parents » (1.102 — 104 / E3).

Pour comparer avec ces derniéres, selon I’ergothérapeute travaillant en pédiatrie, la
productivité représente la plus grande part de problémes occupationnels : « je mettrais
forcément la productivité en premier puisque c’est ce qui est le plus souvent. » (1.108 — 109 /

El).

Concernant les activités impactées dans ce domaine, les trois ergothérapeutes travaillant
aupres d’enfants (en cancérologie ou non) évoquent que la scolarité est 1’activité productive
engendrant le plus de difficultés. Les activités scolaires posant problémes aux enfants
revenaient souvent lors des discours, elles ont donc été détaillées dans le tableau ci-dessous

(pour rappel, les ergothérapeutes exergant en cancérologie pédiatrique sont E3 et E4) :
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Activités scolaire Ergothérapeutes évoquant Exemple de taches pour
cette activité cette activité évoquées par

les ergothérapeutes

Ecriture E1/E3 Tenir et déboucher son stylo,
endurance pour €crire, ouvrir
la trousse, faire du coloriage
(taches nécessitant force et

endurance)

Géométrie El/E3 Gérer les outils scolaires

régle, compas, ciseaux

Capacités d’apprentissage E3/E4 Fatigue, attention, travailler
en situation de bruit, lecture,
repérage spatial (di aux

troubles visuels)

Déplacements E4 Porter le cartable, se déplacer

en fauteuil roulant a 1’école

Les capacités d’apprentissage plus spécifiquement, ont été évoquées comme

problématiques par les deux ergothérapeutes exercant en cancérologie pédiatrique.

> Loisirs

Selon tous les ergothérapeutes interrogés, leurs bénéficiaires ressentent des difficultés
dans le domaine des loisirs.

Pour les ergothérapeutes intervenant aupreés des enfants, les loisirs représentent le
deuxieme domaine engendrant le plus de problémes occupationnels : « ¢a reste des enfants (...)
ce qu’ils veulent c’est recourir, refaire des jeux avec leurs freres et sceurs » (1.101 — 104 / E3).

L’une des deux ergothérapeutes travaillant en cancérologie pédiatrique estime que les
loisirs engendrent autant de difficultés que la productivité lorsque la maladie provoque une
atteinte motrice : « pour les tumeurs osseuses (...) je mettrais loisirs et productivité sur le méme

niveau » (1.113 — 115/ E4).
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Concernant les activités impactées dans le domaine des loisirs, les trois ergothérapeutes
travaillant en pédiatrie évoquent des difficultés pour la pratique sportive surtout lorsqu’elle
demande de la force, de I’endurance et de la coordination dans les mouvements (activités
familiales, sorties, balades, faire du vélo, etc.) : « dans le sport, c’est tout ce qui va demander
soit de I’endurance, soit des capacités qu’ils avaient avant et qu’ils n’ont plus » (.76 — 77/ E3) ;
«j’al eu un petit gargon par exemple qui avait vraiment du mal a lancer un ballon avec les mains
car les mouvements n’étaient pas coordonnés. » (1.71 — 73 / E4). Une des ergothérapeutes
travaillant en cancérologie pédiatrique parle aussi d’activités nécessitant moins de force

physique comme « jouer aux jeux de société s’ils avaient 1’habitude de jouer » (1.60 — 61 / E4).

> Mesure de la satisfaction

Les quatre ergothérapeutes mesurent la satisfaction de leurs bénéficiaires. Deux
ergothérapeutes dont une de celles intervenant aupres des enfants atteints de cancer, expliquent
qu’aupres de la population pédiatrique cette mesure est compliquée et nécessite I’aide d’un
tiers : « c’est un peu compliqué a formuler mais en général on essaie d’utiliser le mot « content »
plutdt que « satisfaction » (1.175 — 176 / E1) ; « pour les petits on a vraiment besoin du parent
qui nous guide, mais c’est toujours un peu compliqué » (1. 134 — 135 / E4). A contrario, 1’autre
ergothérapeute travaillant en cancérologie pédiatrique n’exprime aucune difficulté pour
I’évaluer : « ils n’ont pas de mal a dire si ¢a leur va ou si ¢a leur va pas » (1. 127 — 128 / E3).
Parmi les quatre ergothérapeutes, deux évoquent leur moyen d’évaluer la satisfaction grace a
I’utilisation « d’un systéme avec des smileys, pour les aider a visualiser » (1.130 — 131 / E4) et

« d’un escalier avec cette notion de graduation qui reprend les chiffres » (1.144 — 145/ El).

4.2.2. Les évaluations utilisées pour déterminer les problématiques

occupationnelles

Les quatre ergothérapeutes interrogés utilisent majoritairement la MCRO pour évaluer
les problématiques occupationnelles de leurs bénéficiaires. Parmi eux, les trois ergothérapeutes
travaillant aupreés d’enfants se servent aussi de I’OT hope. En complément de ces deux outils,
ces trois ergothérapeutes utilisent d’autres évaluations : « pour les enfants qui ont vraiment des
gros troubles de langage ou qui ne peuvent pas vraiment s’exprimer on fait plutét une MIF

MOME avec les parents » (1.173 — 175 / E3) ; « je fais aussi ’entretien semi-dirigé sans
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forcément faire de MCRO » (1.168 — 169 / E4). Ces derniers complétent aussi leur évaluation
réalisée aupres de 1’enfant par un entretien avec les parents : « Chez les petits, je le (1I’entretien)
fais tout le temps avec les parents (...) environ jusqu’a 8 ans » (1. 184 — 185/ E4) ; « ga m’arrive
de faire une MCRO avec les parents » (1.182 / E3) ; « la premicére fois que je vois les parents,
je fais un entretien semi-dirigé pour cibler un peu les problémes » (1.196 — 197 / E1). De plus,
deux ergothérapeutes donc 1’une de celles exergant en cancérologie pédiatrique évoquent des
bilans qu’ils connaissent mais qu’ils n’utilisent pas : « je me suis intéressée a des questionnaires
de I’équilibre occupationnel ; mais je ne les utilise pas » (1.177 — 178 / E2) ; « Le PACS je ne

I’utilise pas tellement car c’est trop anglo-saxon et vieillot » (1.175- 176 / E3).

Concernant les avantages et les inconvénients cités par les ergothérapeutes, ils ont été

répertoriés dans le tableau ci-dessous :

Avantages Inconvénients
MCRO - Mesurable, permettant de voir - Compréhension des termes et
1‘évolution du bénéficiaire (E1) cotations complexes
/ (E2)/(E3) (principalement de la satisfaction
- Les médecins et soignants et du rendement) (E1) / (E3) / (E4)
comprennent bien (E2) / (E4) - Notion de graduation non intégrée
- Patient centré (partir des pour certaines personnes (E1)
préoccupations du bénéficiaire - Peu de réglette adaptées (et pas
sans I’influence du compréhensibles) (E1)
professionnel, I’intégrer a la - Temps de passation (E2)
prise en soins, le rendre acteur, - Trop précis pour des personnes
le remotiver en lui rappelant que avec parcours médical complexe
ce sont ses objectifs, le et histoire dure qui portent peu
valoriser) (E3) / (E4) d’intérét a I’outil (E4)
- Pas de barriere cognitives (E2)
- Réévaluation claire et facile
(E4)
- Integre toutes les activités (E4)
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Cotation de I’importance
permettant de se centrer sur les
objectifs les plus importants

(E4)

OT’hope

Patient centré (partir des
préoccupations du bénéficiaire,
I’intégrer a la prise en soins, le
rendre acteur, le remotiver en lui
rappelant que ce sont ses
objectifs, le valoriser) (E3) /
(E4)

Imagé (E1) / (E4)

Intégre beaucoup de domaines
(EL)

Mesurable, permettant de voir
I’évolution (E3)

Plateau grand et épuré, facile a

voir (E4)

Beaucoup d’items (compliqué ou
impossible de faire une pré-
sélection avant sans l’avis de
I’enfant) (E3) / (E4)
Compréhension  verbale  pour
enfant non communiquant (surtout
pour coter apres) (E1)

Temps de préparation (quand
nécessité de présélectionner) et de
passation (E1)

Moins intégré par les médecins
(E4)

Compliqué a retenir pour le
professionnel (outil qu’imagé)
(E4)

Formulaires compliqué a remplir

(E4)

On en retient principalement que la MCRO est un outil permettant de voir 1’évolution
du bénéficiaire, de proposer un accompagnement client-centré et d’avoir un outil
compréhensible pour les médecins grace aux cotations. Cependant, la compréhension complexe

de certains termes comme « rendement » et « satisfaction » rend compliqué la cotation pour les

enfants.

Quant a I’OT hope, le fait que ce soit aussi un outil client-centré et qu’il soit imagé
facilite son utilisation aupres des enfants. Cependant, la quantité importante d’items reste un

frein pour son utilisation, méme si certains ergothérapeutes estiment que cette diversité est un

avantage afin de balayer le maximum d’activités.
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4.2.3. L’intervention de ’ergothérapeute

Dans cette partie, il a ét¢ demandé a tous les ergothérapeutes de s’imaginer

I’intervention idéale aupres des enfants atteints de cancer.

A propos de I’intervention en ergothérapie, 1’une des ergothérapeutes exergant auprés
d’enfants atteints de cancer exprime que selon elle, I’intervention idéale serait que 1’enfant
« soit a la maison, dans ses habitudes, avec les gens de sa famille » (1.215 — 216 / E3).
Cependant, cela est souvent impossible dii a I’¢loignement géographique entre le domicile et le

lieu de soin.

L’autre ergothérapeute intervenant auprés de cette population aborde le fait que
I’intervention dépendra du stade et du type de cancer : « Il va y avoir plusieurs situations. Il va
y avoir la tumeur cérébrale et la tumeur osseuse et il va y avoir le patient qui s’en est sortie dans
le sens ou médicalement le cancer est stable, la tumeur est totalement enlevée, (...) Apres il y
a D’autre situation, c’est les enfants qui ont eu leur exérése, ou la ¢a va beaucoup moins bien
parce que on a enlevé une partie mais qui existe encore un peu, ils sont encore sous traitement
» (1.260 — 300 / E4). Ainsi, lorsque le cancer est stable, elle parle d’un accompagnement sur le
long terme grace a I’évaluation du rendement sur les activités de la vie quotidienne et des mises
en situations réguliéres. La premicre ergothérapeute rejoint ce point de vue, en commengant
I’intervention par une « phase d’évaluation avec 1’établissement d’un plan d’intervention en
fonction des objectifs que I’enfant a, et puis apreés passer par des mises en situation, des
réentrainements a 1’exercice, a 1’activité et des propositions ou des découvertes de

compensation quand il y a besoin » (1.215 — 217 / E3).

L’ergothérapeute travaillant en cancérologie adulte évoque I’'importance
« d’accompagner pour éviter qu’il y ait un déséquilibre trop marqué a un moment donné et
qu’en apres cancer on se retrouve, ou 1I’enfant souffre trop de déséquilibre » (1.217 — 218 / E2).
Ainsi, une des ergothérapeutes intervenant aupreés des enfants atteints de cancer évoque le fait
d’étre vigilent aux conséquences sur un moyen terme : « on se doit aussi d’anticiper le retour a
I’école, le retour au lycée pour les plus grands, ou le retour aux activités de loisir » (1.277 — 278
/ E4) lorsque I’enfant sera confronté a des situations de bruits avec la nécessité de se concentrer.

Puis, I’ergothérapeute travaillant en pédiatrie parle aussi la nécessité d’intégrer la scolarité a la
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prise en charge : « pour des enfants qui ont la possibilité de retrouver une scolarité je pense que
c’est le point important » (1.295 — 296 / E1). Pour pallier a cela, il parle de « trouver des outils

pour réussir a se gérer seul et garder de I’autonomie » (1.288 / E1).

Aussi, une des ergothérapeutes travaillant en cancérologie pédiatrique aborde
I’intervention de 1’ergothérapeute lorsque la tumeur est instable et que I’enfant est encore sous
traitements. Dans ce cas 13, elle évoque un accompagnement « vraiment a leur rythme et au
rythme des parents » (1.310 — 311 / E4). Ainsi, la prise en compte de la fatigue est d’autant plus
nécessaire : « il va y avoir une prise en compte de la fatigabilité trés importante, et s’ils nous

expriment de difficultés on va étre moins rentre dedans j’ai envie de dire » (1.305 — 307 / E4).

De plus, selon I’ergothérapeute exercant en cancérologie adulte, un travail d’éducation
doit étre réalisé : « il y a aussi beaucoup d’actions éducatives a faire auprés de 1’entourage, de
I’enfant, pour comprendre ce qu’il va se passer, permettre de diminuer 1’anxiété » (1.232 — 234

/ E2)

Durant tout I’accompagnement et quel que soit le cancer « intégrer les parents bien sir »
(1. 212 / E2) est une action indispensable selon un des professionnels. Puis, les deux
ergothérapeutes travaillant en cancérologie pédiatrique évoquent la nécessité de travailler en
équipe pour une prise en charge globale : « on travaille en équipe pluridisciplinaire

constamment pour ces enfants 1a » (1.292 / E4).

5. Discussion

5.1.Interprétation des résultats

La discussion de ce mémoire d’initiation a la recherche va permettre de mettre en lien
la partie théorique, notre hypothese et I’analyse des entretiens. Rappelons que pour I’analyse
des entretiens nous nous sommes appuyés sur la matrice créée a I’aide des recherches
bibliographiques. Cela nous permettra de faire des corrélations entre auteurs, hypothéses de

réponse et les ergothérapeutes interrogés.
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Concernant les problématiques occupationnelles des enfants agés de 6 a 11 ans atteints
d’un cancer, les écrits sur le sujet évoquent que ces enfants ont des problématiques entrainant
des restrictions dans les trois domaines d’occupation : la productivité, les soins personnels et
les loisirs (Ness et al., 2015). Ce sont en effet les retours des deux ergothérapeutes exercant
avec cette population inclus dans les entretiens, alors que I’ergothérapeute exercant aupres
d’enfants ayant des troubles du développement et de la coordination n’exprime pas de

restrictions dans le cadre des soins personnels.

Les deux ergothérapeutes travaillant en cancérologie pédiatrique rejoignent également
les résultats de la littérature (sous réserve du type de cancer et de 1’atteinte motrice) en
rapportant que I’enfant éprouve principalement des difficultés dans ses soins personnels, puis
dans sa productivité et a moindre importance dans ses loisirs (Guarebaghy, Mirbagheri et
Khazaeli, 2018). L’ergothérapeute exercant en pédiatrie non oncologique rapporte que le
domaine des soins personnels engendre le moins de difficultés. A I’inverse, la productivité
représente la plus grande part de problémes occupationnels. Cela peut s’expliquer par le fait
qu’en libéral, les parents sont davantage en demande d’un suivi scolaire, plutdt que sur les

activités quotidiennes au domicile.

Au niveau de la satisfaction, selon les écrits il est nécessaire de 1’évaluer pour que
I’enfant cote ce qu’il percoit de ses occupations car une participation réussie dans les activités
quotidiennes est indispensable pour la croissance et le développement (Guarebaghy,
Mirbagheri et Khazaeli, 2018 ; Caire et Schabaille, 2018). D’apres les entretiens, la satisfaction
est évaluée, cependant il est parfois compliqué pour les enfants de la coter. Cela peut s’expliquer
par la compréhension compliquée du terme qui est évoquée par plusieurs ergothérapeutes.
Ainsi, pour réussir a 1’évaluer, les ergothérapeutes travaillant en pédiatrie utilisent des outils
adaptés et font intervenir les parents. Or, 1’utilisation d’outils adaptés est peu explicitée dans la
littérature, cela peut se justifier parce que ce processus d’évaluation de la satisfaction n’est pas
ancré dans la pratique des ergothérapeutes en pédiatrie : il y a donc peu de moyens adaptés a

I’4ge ou aux troubles cognitifs.

A propos des outils d’évaluation utilisés par les ergothérapeutes pour déterminer les

problématiques occupationnelles, ceux qui ressortent majoritairement dans les écrits sont la
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MCRO suivie de ’OT’hope. Cela correle avec I’analyse des entretiens, puisque les quatre

ergothérapeutes utilisent la MCRO et les trois exergant en pédiatrie utilisent aussi I’OT hope.

Le principal apport de 1’utilisation de la MCRO en pédiatrie évoqué dans les écrits est
la détermination des objectifs en collaboration avec I’entourage de I’enfant, en fonction de leurs
besoins, leurs problémes de performance et leurs préoccupations (Dedding, Cardol, Eyssen,
Dekker et Beelen, 2004 ; Cusick, McIntyre, Novak, Lannin, et Lowe, 2006). D’apres les
entretiens, on voit que cet apport fait parti des principaux avantages de 1’outil, en plus de
permettre de voir 1°évolution de I’enfant. Cependant, la compréhension des termes et les
cotations complexes restent les principaux inconvénients relevés dans I’analyse des entretiens,
ce qu’on ne retrouve pas dans les écrits. Cela peut s’expliquer par I'utilisation de I’outil qui
n’est pas encore répandue dans ce domaine, qui pourrait justifier le fait qu’il n’y a pas encore

eu d’écrit sur ce sujet.

Quant a ’OT’hope, le peu d’écrits existant sur cet outil relévent ’avantage de
I’autoévaluation de I’enfant sur ses capacités pour qu’il détermine ses objectifs d’intervention.
Cela lui permet d’étre acteur de son accompagnement et de favoriser sa motivation (Perrault,
2017). Ceci est également mis en avant dans I’analyse des entretiens, puisque le premier
avantage qui en ressort est I’évaluation client-centré (en partant des préoccupations de l‘enfant,
de ’intégrer a la prise en soin, de le rendre acteur, de le valoriser et de le remotiver en lui

rappelant que ce sont ses objectifs).

Enfin, concernant I’intervention en ergothérapie, on lit dans plusieurs écrits que
I’ergothérapeute intervient aupres des enfants atteints de cancer dans la prise en charge de la
douleur, dans les capacités de ’enfant a vivre en société (interactions, communication) et sur
la reprise de confiance en soi. Il travaille aussi sur la mise en place d’aides techniques, le
positionnement et sur la conservation ou la reprise des activités quotidiennes (INCa-SFCE,
2014 ; Tester, 2006 ; Guarebaghy, Mirbagheri et Khazaeli, 2018 ; Pacciulio et al., 2015). Dans
les analyses d’entretiens, on remarque que la prise en soin de 1’enfant est généralement centrée
sur les activités de la vie quotidienne, ce qui correspond aux écrits. En revanche dans ces
analyses, on ne retrouve pas le reste de la prise en soins évoquée dans la littérature. Cela peut
s’expliquer par le fait que les ergothérapeutes intégrent leurs différents objectifs (diminuer la

douleur, reprendre confiance en soi, réapprendre a interagir en société, etc.) dans un
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accompagnement occupation — centré grace a une prise en soin dites Top Down (en intervenant
directement sur l'occupation qui pose probleme plutét que sur les capacités qui pourraient
l'impacter) (Bernatchez, Tétreault, et Nadeau, 2010). De plus, dans 1’analyse des entretiens on
retrouve des accompagnements différents selon le cancer et le stade de la maladie. On ne voit
pas cela dans la littérature, ce qui peut s’expliquer par le manque de pratique professionnelle

dans ce domaine, engendrant trés peu d’écrits sur la spécificité de I’intervention.

De maniére générale, le fait d’avoir interrogé des ergothérapeutes ne répondant qu’a
deux critéres sur trois permet d’imaginer 1’origine des notions évoquées. En effet, les entretiens
avec des ergothérapeutes accompagnant des enfants font ressortir certains points qui semblent
étre davantage li€s au caractere pédiatrique (comme 1’utilisation de la MCRO auprées des parents
ou les loisirs signifiants pour les enfants). A contrario, les entretiens réalisés auprés
d’ergothérapeutes travaillant en cancérologie permettent de supposer que d’autres notions sont
plutot liées a la spécificité de la pathologie (comme I’importance des soins personnels,
I’accompagnement dans la gestion de la fatigue, I’instabilité¢ de I’état de 1’enfant lié¢ aux

traitement).

5.2.Limites et biais de la recherche

Plusieurs limites a cette enquéte doivent étre prises en compte dans I’analyse des
résultats. Tout d’abord, le fait de n’avoir pu interroger que deux ergothérapeutes exercant en
cancérologie pédiatrique nous fait questionner sur la possibilité de généraliser les résultats
obtenus. Puis, ces deux ergothérapeutes exercent au sein de la méme structure ce qui peut causer
un effet institutionnel pour leurs réponses. Ces témoignages ne représentent donc qu’une
minorité d’ergothérapeutes travaillant auprés d’enfants atteints de cancer, ils ne symbolisent
pas forcément la réalité du terrain. Ce petit échantillon s’explique par le fait que beaucoup de
centres spécialisés en oncologie pédiatrique n’accueillent pas d’ergothérapeutes au sein de leur
structure, compliquant la recherche de contacts. Cherchant a compenser cette limite, nous avons
fait le choix d’interroger deux ergothérapeutes complémentaires répondant a deux des trois
criteres d’inclusion, afin de pouvoir réaliser une triangulation dans I’analyse — tout en étant

conscients 1a aussi de la faible possibilité d’élargir les résultats obtenus au-dela de ce travail.
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De plus, un des objectifs de cette recherche était d’analyser les problématiques
occupationnelles des enfants de 6 a 11 ans atteints d’un cancer. Il aurait donc été intéressant
d’avoir la vision des enfants et de leurs parents car ils sont les premiers concernés par cette
intervention. La loi Jardé nous limitant dans la possibilité de questionner des patients, ceci n’a

pas pu étre réalisé dans le cadre de ce travail.
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Conclusion

Pour la réalisation de ce mémoire, nous nous sommes intéressés a 1’intervention que
pouvaient proposer I’ergothérapeute dans les problématiques occupationnelles des enfants entre

6 et 11 ans atteints de cancer.

Malgré le fait que I’intervention en ergothérapie ne soit pas automatiquement intégrée
au parcours de soins des enfants atteints de cancer, la recension des écrits ainsi que 1’étude
exploratoire réalisée ont permis de souligner I’intérét de cet accompagnement. En effet, les
enfants atteints de cancer ressentent de nombreuses difficultés dans leurs occupations
quotidiennes, en particulier dans leurs soins personnels. L’intervention de I’ergothérapeute peut
donc avoir un impact dans la reprise et / ou la conservation des activités importantes pour
I’enfant durant tout son parcours de soins. Son intervention favoriserait I’amélioration des
performances occupationnelles et la satisfaction a réaliser ces activités quotidiennes. De plus,
I’utilisation d’outils d’évaluation comme la MCRO ou I’OT’hope serait nécessaire pour
déterminer les problémes occupationnels en supplément d’un entretien avec ’entourage de
I’enfant. Ainsi, ce travail de recherche a permis de montrer I’intérét d’un accompagnement
occupation — centré en ergothérapie, grace a un accompagnement axé sur les activités et a

I’utilisation d’outils comme ceux cités précédemment.

Cependant, cette étude ne repose que sur un faible échantillon d’ergothérapeutes. Les
résultats de cette enquéte et la rareté de la littérature sur ce sujet, en particulier dans un contexte
francais, mériteraient un travail de réflexion vers une étude expérimentale supplémentaire plus
poussée. Il y aurait donc un fort intérét a pouvoir continuer cette recherche en élargissant la
population, avec la prise en considération du témoignage de I’enfant atteint de cancer et de son
entourage dans la récolte de données. Cette étude expérimentale permettrait de comparer leurs

réponses a celles des ergothérapeutes.
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Annexe I : Les étapes du parcours de soins

LES ETAPES DE VOTRE
PARCOURS DE SO0INS

() DIAGNOSTIC

. RECHERCHE DE LA MALADIE
. DISCUSSION AVEC UN MEDECIN

-
.-fiz

@ Avvonce

. CONSULTATION AVEC UN MEDECIN_
. CONSULTATION AVEC UNE INFIRMIERE

, i © TRAITEMENT

- S0INS SPECIFIQUES DU CANCER
. $0/NS DE SUPPORT

1 APRES-CANCER
. SUIVI DES TRAITEMENTS
. RETQUR A LA MAISON *

APRES L'HOSPITALISATION
. RETOUR AU TRAVAIL

Figure 2 : Schéma représentant le parcours oncogénétique (INCa, 2020)
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Annexe II : Formulaire de consentement a 1’enregistrement

= Az =
Hopitaux de Toulouse

| N -
Péle régional d'enseignement | - S e
P R E F M et de formation aux métiers de |a santé

Formulaire de consentement

Pour films, enregistrements sonores, Magnétoscopiques et
autres

Je soussigné(e) :

Accepte que la rencontre soit enregistrée sur bande audio ou vidéo.

Je comprends que cette modalité est un outil de travail et de formation pour I’étudiant Doriane HORVILLE
en formation a I’Institut de Formation en Ergothérapie de Toulouse.

Je comprends que les enregistrements seront utilisés a des fins de travail et d’analyse par I’étudiant dans le

cadrede son mémoire de fin d’études.
Seul I’étudiant, pourra avoir acces a I’enregistrement pour aider a ’analyse de ce dernier.

Le support audio, vidéo ou numérique ne doit pas sortir du cadre de I’Institut de Formation en Ergothérapie
de Toulouse. Je comprends que tous les enregistrements seront conservés de fagon a ce qu’ils ne soient pas

divulgués sur internet ou utilisés a d’autre fins que pour le travail de recherche du mémoire.

I1 est entendu qu’il m’est possible de demander toutes explications que je désire sur I’usage qui sera fait

de ces enregistrements.

Signatures :

mﬁg{'ff —

Personne Consentante Etudiant réalisant I’enregistrement

Faita : le :
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Annexe III : Matrices d’entretiens

Objectif 1 : Analyser les problématiques occupationnelles des enfants de 6 a 11 ans
atteints de cancer.

Théorie / Indicateurs

Critéres que je
souhaite regarder

Questions

Nature des
problémes
occupationnels
(productivités,
soins
personnels,
loisirs)

L’enfant éprouve des
restrictions de participations
dans 3 domaines : les soins
personnels (s habiller, se
laver, manger), les loisirs
(qualité de vie et interactions
sociales) et la productivité
(scolarité, taches de routine)
(Ness et al., 2015)

Tous les domaines
d’occupations de
I’enfant sont
impactés par le
cancer et ses
traitements

Durant vos suivis, les
enfants ont-ils évoqués
des problémes
occupationnels dans le
domaine des loisirs ?
De la productivité ?
Des soins personnels ?

Pour chaque domaine
évoqué précédemment,
pouvez vous me donner
des exemples
d’activités ou I’enfant
éprouve des

difficultés ?

Pourcentage de

L’enfant éprouve

La plus grande part

Selon vous, quel

problémes principalement des difficultés | de problémes domaine d’occupation
occupationnels | dans ses soins personnels, occupationnels de a la plus grande part de
dans chaque puis dans sa productivité eta | I’enfant est présente | problémes
domaine moindre importance dans ses | dans les soins occupationnels ?
d’occupation loisirs (Guarebaghy, personnels Serait-il possible que
Mirbagheri et Khazaeli, vous les classiez par
2018). ordre d’importance ?
Satisfaction L’enfant cote le rendement et | L’ergothérapeute Pendant votre
(composantes la satisfaction qu’il pergoit de | évalue la satisfaction | accompagnement,
dela ses occupations dans les soins | de I’enfant, mesurez vous la
participation) | personnels, la productivité et | il n’est pas satisfait satisfaction de I’enfant

les loisirs (Caire et
Schabaille, 2018), car une
participation réussie dans les
activités de la vie quotidienne
(maison ou école) est
nécessaire pour la croissance
et le développement (
Guarebaghy, Mirbagheri et
Khazaeli, 2018).

de ce rendement
puisque cela
I’empéche de grandir
au méme rythme que
les enfant sain

concernant ses
activités ? Si oui,
pourriez vous me
donner un exemple de
cas concret ou 1’enfant
arrive a exprimer sa
satisfaction, ou au
contraire une absence
de satisfaction ?
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Objectif 2 : Déterminer les évaluations permettant de faire ressortir les problématiques
occupationnelles aupreés de cette population.

Théorie Critéres que je Questions
souhaite regarder
Détermination des La MCRO est utilisée | L’ergothérapeute Aupres de cette
outils d’évaluation en rééducation utilise majoritairement | population, quels
utilisés pédiatrique pour la MCRO ou outils utilisez-vous
permettre a ’enfant | ’OT hope pour pour évaluer les

et sa famille
d’identifier les
problémes de
performances, les
préoccupations ainsi
que les i importantes
pour eux (Cusick,
Mclntyre, Novak,
Lannin, et Lowe,
2006).

L’OT’hope permet a
I’enfant
d’autoévaluer ses
capacités afin qu’il
puisse établir lui-
méme des objectifs
d’intervention
(Perrault, 2017).

¢valuer les problémes
occupationnels du
client

problémes
occupationnels ?
Pouvez vous citez les
avantages et les
inconvénients de
chacun ?

e ou reprographie intégrale ou partielle de ce document, sans
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Objectif 3 : Identifier ’intervention en ergothérapie auprés des enfants de 6 a 11 ans

atteints de cancer.

Théorie Critéres que je Questions
souhaite regarder
Identification de L’ergothérapeute L’ergothérapeute Comment imaginez vous

P’intervention de
I’ergothérapeute
aupres de cette
population

intervient dans la
prise en charge de la
douleur, sur les
interactions, les
compétences et le
comportement en
communication, sur
la reprise de
confiance en soi. Il
travaille aussi sur la
mise en place d’aides
techniques, le
positionnement et sur
les activités
quotidiennes afin que
I’enfant retrouve un
bien étre dans son
quotidien (INCa-
SFCE, 2014 ;

Tester, 2006 ;
Guarebaghy,
Mirbagheri et
Khazaeli, 2018 ;
Pacciulio et al.,
2015)

accompagne ’enfant
dans la prise en soin
de la douleur, dans
ses capacités a vivre
en société
(interactions,
communication) et
dans les activités
quotidienne afin que
ce dernier retrouve
un équilibre
occupationnel

I’accompagnement idéal
en ergothérapie aupres de
cette population ? Quels
seraient les actions
indispensables selon
vous ?
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Annexe IV : Guide d’entretien

3¢ année

Bonjour, je m’appelle Doriane HORVILLE et je suis étudiant en
d’ergothérapie a Toulouse. Je vous propose cet entretien dans le cadre de mon mémoire de fin
d’étude qui porte sur les problémes occupationnels des enfants entre 6 et 11 ans atteint d’un

cancer et I’intervention en ergothérapie.

L’entretien sera un échange qui sera construit autour de huit questions, qui traiteront
votre parcours professionnel, les problémes occupationnels de la population dont nous allons
parler ainsi que des outils d’évaluation, puis de I’intervention en ergothérapie. Cet entretien

durera environ 45 minutes.

Si certaines questions ne sont pas claires, n’hésitez pas a me demander.

Question d’introduction :
1. Pouvez vous me parler de votre parcours professionnel ?

Nature et part des problémes occupationnels (productivités, soins personnels, loisirs) :
2. Durant vos suivis, le(s) bénéficiaire(s) a/ont-il(s) évoqués des problémes occupationnels
dans le domaine des loisirs ? De la productivité (travail, école) ? Des soins personnels ?

3. Pour chaque domaine évoqué précédemment, pouvez vous me donner des exemples
d’activités ou le(s) bénéficiaire(s) éprouve(nt) des difficultés ?
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4. Selon vous, quel domaine d’occupation engendre le plus de difficultés dans le
quotidien du/des bénéficiaire(s) ? Serait-il possible que vous les classiez par ordre
d’importance ?

La satisfaction (composante de la participation) :

5. Pendant votre accompagnement, mesurez vous la satisfaction du/des bénéficiaire(s)
concernant les activités ? Si oui, pourriez vous me donner un exemple de cas concret ou
ce(s) dernier(s) arrive(nt) a exprimer sa satisfaction, ou au contraire une absence de
satisfaction ?

Détermination des outils d’évaluation utilisés :
6. Aupres de cette population, quels outils utilisez-vous pour évaluer les problémes
occupationnels ? Pouvez vous citez les avantages et les inconvénients de chacun ?

Identification de I’intervention de 1’ergothérapeute aupres d’enfant atteints de cancer :
7. Comment imaginez vous I’accompagnement idéal en ergothérapie aupres d’un enfant
atteint de cancer ? Quels seraient les actions indispensables selon vous ?
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Ouverture :
8. Auriez-vous d’autres informations a ajouter, que nous n’avons pas abordé durant cet
entretien, mais qui vous semble pertinent pour ma collecte de données ?
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Annexe V : Entretien Mr A

Doriane : « Bonjour Romain, est ce que tu acceptes que j’enregistre 1’entretien ? »
Mr A : « Oui oui. »

Doriane : « Je ne sais pas si tu as eu le temps de regarder le guide d’entretien que je t’ai

envoye ? »

Mr A : « J’ai eu le temps de regarder les premiéres questions, mais par contre je n’ai pas
réussi a remplir le formulaire de consentement donc je le fais demain au cabinet et je te

I’envoie. »

Doriane : « Oui pas de soucis, puis je savais qu’en prévoyant I’entretien au dernier moment tu

n’aurais pas forcément le temps de regarder le guide d’entretien, mais ce n’est pas grave. »
Mr A : « J’ai pu le regarder rapidement quand méme. »

Doriane : « D’accord trés bien. Donc pour t’expliquer un peu, je réalise mon mémoire sur les
problémes occupationnels des enfants entre 6 et 11 ans atteint d’un cancer, avec I’intervention
de I’ergothérapeute aupres de cette population. Je sais que tu n’as pas forcément eu de patients
atteint de cancer, mais ce n’était pas le but de cet entretien puisqu’il est trés compliqué de
trouver des ergothérapeutes qui travaillent dans ce domaine. Donc le but c’est comparé les
entretiens que j’aurai puisque toi tu utilises des outils d’évaluations des problemes

occupationnels. »
Mr A : « Ok ¢a marche. »

Doriane : « Tout d’abord pour commencer I’entretien, est ce que tu peux me parler de ton

parcours professionnel s’il te plait ? »

Mr A : « Du coup je suis sortie de I’école en 2019, pendant I’été aprés ma sortie je suis
resté en vacances, et j’ai commencé a démarrer mon installation un petit peu, donc j’ai
fais les démarches administratives pour m’installer en libéral, et apres je me suis installé
dés septembre 2019. Dés septembre j’étais quasiment plein en quelques jours puisque
Nathalie ma collaboratrice avant beaucoup de demandes au niveau du cabinet ; donc
j’étais plein direct. Et j’exerce qu’avec des enfants, ’année derniére j’ai eu une adulte que

je suivais mais aujourd’hui c’est terminé donc j’ai que des enfants a 100% et apres je
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travaille quatre jours par semaine ou quatre jours et demi. En gros j’ai le vendredi matin
ou je ne travaille pas et aprés dans la semaine j’ai des journées ou je commence un peu
plus tard. Mais voila en gros je travaille toute la semaine avec les enfants. Apres, j’ai eu
la formation MCRO que j’ai eu avec Jean-Michel CAIRE dans le cadre de mon mémoire,
donc il m’avait invité a une formation MCRO de ’ANFE ; donc j’ai ¢ca en plus sur mon

parcours. Aprés sinon depuis je n’ai pas fais d’autres formations. »
Doriane : « En méme temps ton diplome est tout récent. »

Mr A : « Oui ! Bah 1a j’en ai une formation qui a ’air sympa sur le développement des
enfants de 0 a 6 ans, sur le développement psychomoteur. Mais bon, justement comme je
ne suis pas installé depuis longtemps j’essaie de voir si je peux me faire financer une partie
de la formation puisque la formation dure quelques jours, donc annuler une semaine de
libéral et payer la formation ¢a fait perdre quand méme beaucoup d’argent. Donc j’essaie
de me faire financer par le fond de formation des libéraux mais comme je suis installé

depuis pas longtemps, et en fonction de comment tu as cotisé ils te prétent ou non. »

Doriane : « D’accord. Ensuite, c’est une partie sur la nature et la part des problémes
occupationnels. Donc durant tes suivis, les enfants ont ils évoqués des problemes

occupationnels dans le domaine des loisirs ? la productivité ? et les soins personnels ? »

Mr A : « Alors moi la plupart des enfants que j’ai, c’est beaucoup centré sur la scolarité
donc la productivité, les enfants c’est a peu prés la méme cible que tu as mise dans ta
présentation de guide d’entretien. Donc mon plus petit a 6 ans, et mon plus grand avait
20 ans mais globalement la majeure partie de mes patients c’est entre 6 et 11 ans ; ou 6 —
15 ans maximum. Du coup ce sont des patients qui sont a la fin du primaire ou au début
du collége, donc il y a beaucoup de problémes occupationnels centrés sur la scolarité. Donc
c’est arriver a gérer ses outils scolaires comme la régle ou le compas, arriver a bien tenir
son stylo, donc beaucoup de travail en lien avec I’écriture et les activités praxiques, en
gros en lien avec I’école. On est souvent sollicité pour c¢a en tant qu’ergothérapeute. Apres
au niveau des loisirs, de téte j’ai eu peut-étre 1 ou 2 patients avec qui j’ai travailler sur
des sports. Pour les soins personnels, au niveau des enfants, je n’en ai pas eu. Quand j’ai
travaillé avec la personne adulte ’année derniére, j’ai travaillé sur les soins personnels a
la maison, mais sur les enfants non ; c’est vraiment centré sur la scolarité. C’est beaucoup

rééducation de I’écriture, mises-en place de I’ordi et si ce n’est pas ¢a, c’est le travail de
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la motricité, mais en lien avec I’école. Etant donné que généralement les enfants qui
viennent de voir en libéral sont des enfants assez autonomes, donc il y a trés peu de
problémes de soins personnels. Souvent les enfants qui ont besoin d’aides techniques ou
de rééducation par rapport aux soins personnels ce sont des enfants qui sont en centre,

qui sont beaucoup plus lourdement handicapé. »
Doriane : « Oui tu n’as quand méme pas mal de mise en place de 1’ordinateur finalement ? »

Mr A : « La sur les patients en pourcentage, a peu prés 80% c’est ca. Et plus j’avance,
plus j’ai des suivis qui sont moins centrés la dessus, puisque t’es obligé un peu de passer
par ce passage la de I’ordinateur pour faire aussi le réseau. Et 1a de plus en plus souvent
j’ai des demandes comme par exemple mon tout petit de 6 ans ce n’est pas de ’ordinateur
c’est de la motricité, avec du travail centré sur I’écriture et 1a scolarité ; il n’y a pas de
mise en place d’ordinateur. Voila c’est toujours en lien avec la scolarité, soit avec la mise
en place de l’ordi parce qu’ils sont dyspraxiques ou qu’ils ont des troubles qu’ils

n’arrivent pas trop a gérer les outils scolaires et I’écriture. »

Doriane : « Ok. Ensuite, pour chaque domaine que tu as évoqué précédemment, peux-tu me

donner des exemples d’activités ou les enfants éprouvent des difficultés ? »

Mr A : « Dans ma patientele j’ai beaucoup d’enfants qui ont des dyspraxies donc les
troubles de développement de la coordination, d’ailleurs juste avant que tu m’appelles
j’étais en train de faire un bilan sur un enfant qui avait ¢a. Donc oui beaucoup de
dyspraxies, apreés beaucoup de dysgraphie aussi. Donc au niveau des exemples d’activités
c’est vraiment tout ce qui est en lien avec la praxie ; comme je disais beaucoup des soucis
au niveau de I’école donc la géométrie et I’écriture. En gros ce sont les deux activités
principales au niveau de I’école qui posent soucis. Aprés pour I’exemple de mon tout petit
de 6 ans, au niveau des activités qu’on travaille c’est beaucoup la coordination globale, il
n’a pas de suivi psychomoteur donc on travaille vraiment sur tout ce qui est coordination
et gestuelle globale et en gros gestion globale de la motricité. Donc c¢’est en lien avec par
exemple des jeux de balles, c’est des activités qui sont moins centrées sur la motricité fine.
Mais au niveau des activités principales c’est beaucoup du travail fin au niveau de

I’écriture et la gestion des outils scolaires. »

Doriane : « Oui toujours du travail de précisons. »
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89 Mr A : « Oui voila. »

90  Doriane : « D’accord. Et selon toi quel domaine d’occupation engendre le plus de difficultés

91 dans le quotidien des enfants, et serait-il possible que tu les classes par ordre d’importance ? »

92  Mr A : « Moi en tant que libéral c’est vrai que, ca te fera un regard en plus pour ton
93  mémoire aussi je pense d’avoir ce retour 1a, mais méme par rapport a Pauline ou aux
94  autres ergothérapeutes qu’il y a dans le cabinet, je pense que c’est beaucoup la scolarité
95  en premier. Puisque les parents quand ils nous contactent en tant que libéraux c’est
96  vraiment pour des problémes de scolarité en fait, ou méme quand on nous oriente les
97  enfants. Donc c’est beaucoup sur la productivité que ca pose soucis. Aprés par ordre
98  d’importance, la productivité en premier. Puis sur les enfants ou je fais un peu de scolarité
99 et un peu de quotidien ; comme c’est des enfants qui ne sont pas lourdement handicapés,
100  ils n’ont pas beaucoup de difficultés au niveau du quotidien ; donc c’est le quotidien qui
101  passe en second. Donc en tout cas chez les enfants que j’ai moi c’est la scolarité, les attentes
102  principales des parents c’est I’écriture ; puisque pour les parents c’est super important
103 que leurs enfants sachent bien écrire pour qu’il ne soit pas en difficultés pour la suite de

104  ses études. »

105  Doriane : « Et du coup apres au niveau des loisirs et des soins personnels ; tu arriverais a les

106  classer ou pas ? »

107  Mr A : « Alors au niveau du classement, je mettrais forcément la productivité en premier
108  puisque c’est ce qui est le plus souvent, les loisirs en deuxiéme, et les soins personnels en
109  dernier. Mais ¢a c’est en rapport surtout avec ma patientele je pense puisque j’ai
110  beaucoup d’enfants qui sont autonomes. Mais tu vas surement avoir des résultats
111  différents par rapport a tes entretiens. Mais par rapport a ma patientele je le classerais

112 comme ca. »

113 Doriane : « Oui. Apres peut étre qu’au niveau des loisirs tu en as qui se rapprochent de 1’écriture

114  aussi ?»

115 Mr A : « Oui, j’en ai qui font du dessin et qui aime bien dessiner, donc quand on va faire
116  du dessin on va pas vraiment faire de I’écriture pure et dure en recopiant des textes. On
117  va travailler au travers du dessin, en général quand je fais travailler I’écriture j’essaie

118  d’utiliser des choses que les enfants apprécient. Avec les enfants c’est important de tout
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119  passer par le ludique sinon ¢a ne passe pas ; si tu ne fais pas passer par le ludique en fait
120 tout ce que tu leur apprends la semaine d’aprés ils ’auront oublié. Donc il faut faire sous
121  forme de jeux et choses rigolotes en lien avec ce qu’ils apprécient, donc en général on fait
122 en lien avec les loisirs. Je sais qu’avec les enfants avec qui je travaille I’écriture on va
123 travailler sur des coloriages, des points a relier, des exercices qui sont centrés, je ne sais
124 pas moi si ’enfant aime bien le foot, on va faire un coloriage sur le foot, ou s’il aime bien
125  un autre type de sport ou de jeux, par exemple j’ai beaucoup de garcons et avec eux je
126  travaille beaucoup au travers de support sur les jeux vidéos puisqu’ils aiment les jeux
127  vidéos, malheureusement c’est la génération d’aujourd’hui. Mais voila on travaille sur
128  Fortnite et on se centre sur des coloriages ou des jeux de graphismes qui sont sur ce truc

129  la. Il faut inventer pour arriver a les captiver. »

130 Doriane : « Oui il faut étre a fond dans la technologie ! Ensuite, on passe sur une partie portant
131  sur la satisfaction. Pendant I’accompagnement, est ce que tu mesures la satisfaction des enfants
132 concernant leurs activités, et si oui peut tu me donner des exemples ou I’enfant arrive a exprimer

133 sasatisfaction ou au contraire son manque de satisfaction ? »

134  Mr A : « Alors pas sur tous les suivis, la satisfaction je ne la cote pas a chaque fois, sur les
135  suivis ou je fais réellement de I’ordinateur je ne la cote pas spécialement puisqu’au niveau
136  de l’ordinateur il n’y a pas beaucoup d’utilité de se baser sur la satisfaction ; on fait
137  beaucoup d’activité en lien avec la scolarité mais tout ce qui est suivi occupationnel
138 vraiment centré sur les loisirs comme avec mon tout petit par exemple, j’utilise ’OT’hope
139  généralement. Avec ’OT’hope du coup j’ai recueilli les activités qu’il veut travailler ; on
140 créer les objectifs du coup en lien avec ces activités et j’utilise les cotations de la MCRO,
141  donc j’utilise la cotation de la satisfaction de la MCRO. Généralement ils n’arrivent pas
142 trop a cerner les notions de graduations, du coup j’utilise I’échelle que j’ai créer moi dans
143 mon mémoire ; tu sais j’ai créer un escalier avec cette notion de graduation qui reprend
144 les chiffres en méme temps, du coup j’utilise ¢a avec les enfants et ¢ca marche assez bien.
145  Sinon si tu leur ne donnes pas c¢a, généralement ils te disent 1 ou 10, donc pour éviter
146  d’avoir ce palier 1a, cette notion de graduation marche assez bien. Ceux avec qui je I’ai
147  utilisé on voit quand méme assez bien I’évolution au niveau de la satisfaction. Je n’ai plus
148  les chiffres en téte 1a, mais sur mon petit de 6 ans on avait des notes comme 2/3 et 1a on a
149  avancé depuis quelques mois que je le suis maintenant, et on est monté a 5/6, donc ca a

150 quand méme augmenté ; cette notion de graduation a quand méme marché. »
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151  Doriane : « Et tu réévalues a peu pres quand ? »

152  Mr A : « Tous les 3-6 mois a peu pres. J’essaie de ne pas faire plus de 6 mois pour ne pas

153  avoir un trop gros écart ; donc tous les 3 a 6 mois environ. »
154  Doriane : « Oui ¢’est un long suivi avec cet enfant du coup ? »

155 Mr A : « Oui ! C’est un enfant qui a plusieurs troubles associés : il a un trouble de
156  Dattention, il a un trouble de la coordination donc il a une dyspracxie, et il a un trouble du
157  spectre autistique associé aussi ; donc il a 1a totale. Du coup il a beaucoup de difficultés, il
158  y abesoin de travailler beaucoup de choses différentes, donc on essaie d’axer petit a petit,
159  on a ciblé pleins de choses a travailler et on a fait des petits pactes : en gros on a dit pour
160  Pinstant on travaille ces deux points 1a, et on fait petit a petit. Et aprés, pour les autres

161  suivis, je n’ai pas d’exemples concrets pour la satisfaction. »

162  Doriane : « D’accord pas de soucis. Déja un exemple c’est trés bien. Puis ¢’est vrai que la notion
163  de satisfaction peut étre complexe a expliquer pour certains adultes, alors avec des enfants je

164  pense il faut étre tres visuel ? »

165 Mr A : « On a besoin d’avoir des supports. J’ai fais un cours il n’y a pas trés longtemps
166  avec Jean-Michel CAIRE sur la MCRO et son application en pédiatrie, et justement on a
167  repris tous les supports. L’OT’hope c’est quelque chose que moi en tant
168  qu’ergothérapeute en pédiatrie j’utilise souvent, tout ce qui est réglettes adaptées c’est
169  vrai que ¢a aide beaucoup. La notion de satisfaction au début ils ne comprennent pas trop
170  donc il faut réussir a leur expliquer de quelle satisfaction on parle, qu’est ce qu’on entend
171  par satisfaction, et c’est assez dur a leur faire comprendre. Moi en général je leur dis « 1a
172 sur cette activité tu la réalises comme ¢a, a quel point tu es content de la réaliser comme
173 ¢a ? », c’est un petit peu compliqué a formuler mais en général on essaie d’utiliser le mot
174  « content » plutét que « satisfaction » puisqu’ils ne comprennent pas forcément le mot
175  satisfaction. T’essaies de jouer sur les mots, et puis apres la notion de graduation il faut

176  lareprésenter avec des échelles sinon ils te donnent des notes au hasard. »

177  Doriane : « Oui c’est sur, déja il faut leur reformuler. Puis je pense qu’il ne faut pas des enfants

178  avec de trop gros troubles non plus sinon ¢a devient plus complexe ? »

179  Mr A : « Bah moi les limites que je peux mettre a I’OT’hope et a ce genre d’outil c’est

180  vraiment au niveau de la compréhension verbale justement. Parce que des enfants qui ne
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sont pas communicants, méme si tu as ’OT’hope avec la version imagée, tu peux le mettre
en place, mais pour tout ce qui est cotation derriére, comme les cotations liées a la MCRO
par exemple, ’OT’hope il va te donner les activités mais tu ne vas pas pouvoir derriére
faire la MCRO pour savoir au niveau du rendement et de la satisfaction. Tu ne vas rien
pouvoir en sortir puisqu’il faut vraiment qu’il y ait la compréhension ; méme s’il
comprend a peu prés ce qu’on lui dit, les concepts de satisfaction et rendement sont assez
compliqué a cernés méme pour des adultes, donc c’est vrai que pour des enfants c’est pas

simple. »

Doriane : « Oui c¢’est sur. Du coup, la question suivante tu I’as un petit peu anticipée, aupres
des enfants, quels outils utilise-tu pour évaluer les problémes occupationnels, et si tu peux citer

les avantages et inconvénients de chacun ? »

Mr A : « Alors au niveau de la base que j’utilise, en gros quand je fais les entretiens pour
les bilans la premiére fois que je vois les parents, je fais un entretien semi-dirigé pour
cibler un peu les problémes qu’il peut y avoir. Apres en plus, si je vois qu’il y a des points
a creuser j’utilise ’OT’hope directement avec I’enfant, je ne le fais jamais avec les parents
généralement, donc I’OT’hope avec I’enfant, souvent en plusieurs fois parce que, au
niveau des avantages de I’OT’hope c’est que c’est un super outil parce que tout est imagé,
ca reprend beaucoup de domaines, il y a des ergothérapeutes qui disent qu’il n’y a pas
tout qui est représenté, mais moi je trouve qu’il y a quand méme beaucoup de cartes et
que si tu fais une pré-sélection tu as quand méme une bonne zones qui est balayée au
niveau des trois domaines. Par contre les inconvénients c’est que ¢a prend beaucoup de
temps. La avec mon petit qui a un trouble de I’attention, je I’ai fait en trois fois. J’ai fait
une séance sur les loisirs, celle d’aprés je I’ai fait sur les soins personnels et la fois d’apres
je I’ai fait sur I’école. Sinon a la fin il prenait les cartes et il me disait « alors celui la je le
mets 1a » et ¢ca se voyait a sa téte qu’il en avait juste marre des cartes et qu’il les balancait
n’importe ou. Donc on s’est dis qu’on allait le faire en plusieurs fois sinon ¢a n’allait pas
du tout étre représentatif. C’est ca I’inconvénient, c’est que c’est vraiment long, déja c’est
long a préparer puisqu’il faut réussir avec I’entretien des parents a cibler les trucs qui
sont importants et qui peuvent étre re-coté par I’enfant et il y a des choses ou on sait qu’on
ne va pas lui demander car ¢a sert a rien puisqu’il ne le fait pas. Donc c¢’est bien d’avoir

ce pré-entretien pour voir un petit peu quelles cartes tu prends dans I’OT’hope. »

Doriane : « Oui ¢a permet déja de faire une sélection. »
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213 Mr A : « Oui de toute facon ils le disent dans I’OT’hope qu’il ne faut pas prendre toutes
214  les cartes puisqu’il y en a trop et qu’il faut cibler les activés que ’enfant réalise. Par
215  exemple, « me coiffer » ou les trucs comme ¢a, quand c’est des garcons aux cheveux courts
216  tu les enléves. Tu enléves vraiment les activités qui sont en dehors de tout ca. Aprés
217  j’utilise la MCRO. Donc la MCRO en deuxiéme outil, c’est intéressant par rapport au
218  rendement et a la satisfaction, ca permet d’avoir des outils un peu chiffrer pour voir un
219  peu I’évolution des enfants. Et les inconvénients c’est la notion de graduation de 1 a 10
220  quin’est pas du tout intégrée chez certains enfants. Moi je sais qu’il y a beaucoup d’écoles
221  avec qui je travaille qui fonctionnent encore avec les lettres, donc les notes de 1 a 10 en
222 général ils te regardent bizarrement, eux ils ont des A, B ou des points verts et rouges,
223 donc pour les enfants c’est par forcément direct de comprendre ce que c’est que de mettre
224  une note. Je leur fais souvent, quand ils sont en bilan, s’ils ont des douleurs au moment de
225  Décriture, je leur fais coter de 1 a 10 leur douleur. Pareil ¢a parfois ils ne comprennent
226  pas donc je suis obligé de leur sortir une réglette pour leur expliquer « la tu n’as pas mal
227  du tout », « l1a tu as moyennement mal », « 1a tu as trés mal » ; « donc ou est-ce que tu
228  serais sur cette réglette la ? ». C’est bien d’avoir des choses imagées pour illustrer les
229  outils. Donc les inconvénients de la MCRO c’est qu’il n’y a pas de réglettes adaptées, et
230  celles qui sont proposées ne sont pas super claires et elles ne permettent pas vraiment
231  d’avoir cette notion de graduation. Aprés je n’utilise pas d’autres outils. Le reste ce ne

232 sont pas pour cibler les problemes occupationnels en tout cas. »

233 Doriane : « Du coup 14 je reviens sur le moment ou tu disais que tu avais fais passer I’OT hope
234  en 3 séances ; découpais quand méme ta séance pour que tu aies une partie d’évaluation et autre

235  chose ? »

236 Mr A : « Oui oui, mes séances durent 45 minutes, donc je ne faisais pas 45 minutes
237  d’OT’hope. En 45 minutes j’aurais pu faire tout ’OT’hope par exemple, mais je faisais
238  15/20 minutes ou on était sur I’OT hope et apres on faisait des activités en général, quand
239  on fait ’OT’ hope I’enfant reste sur place et bouge pas, donc en généralement apreés on
240  fait des activités ou ¢a part un petit peu dans tous les sens et ou I’enfant peut étre debout,
241  on fait des activités plus de motricité globale. Rester assis en général pour des enfants
242 hyperactifs ou avec trouble de I’attention c’est hyper compliqué au niveau attentionnel de
243 rester sur une chaise. Donc oui en général j’essaie de scinder les trois domaines. J’ai réussi

244  une fois a le faire passer en entier avec un autre enfant, mais c’était un enfant qui n’avait
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245  pas de soucis au niveau attentionnel donc il arrivait a rester poser. Par contre ¢a a prit
246  quasiment toute la séance avec les cotations MCRO et tout ¢a. En général j’allie toujours

247  les deux outils. »

248  Doriane : « Oui tu prends ce qu’il te plait dans chaque outil pour avoir quelque chose de

249  satisfaisant pour toi qui englobe tout. »

250  Mr A : « Oui en général ce que je fais, c’est que je fais I’OT hope, et sur les activités ou
251  Denfant dit qu’il ne sait pas faire et qu’il aimerait mieux faire, cette colonne la on prend
252 les activités et on les met sur la table, on prend la premiére activité et je lui dis « voila sur
253  celle 1a, comment je suis capable de faire cette activité, a combien ? » donc pour coter le
254 rendement, et apreés la satisfaction sur chaque activité. J’essaie de ne pas trop en garder
255 non plus sinon aprés c¢a fait beaucoup d’axes de travail. La avec mon petit de 6 ans, je
256  savais qu’on n’allait sur pas beaucoup d’objectifs a la fois, j’essayais de cibler une dizaine
257  d’activités. Normalement Jean-Michel CAIRE te dit 5 activités maximums, mais moi j’ai
258  pris 10 activités puisque je savais qu’il y en avait 2 qui étaient différentes mais qu’en
259  ergothérapie, j’allais pouvoir les regrouper par leurs axes de travail. Tu as des activités
260  qui posent problémes, mais telle activité et telle activité peuvent étre travaillée grace au
261 méme moyen de prise en charge, donc on va les travailler ensemble pour faire progresser

262  D’enfant dans ses 2 activités. »
263  Doriane : « Oui pour vraiment globaliser et ne pas prendre de temps en les faisant une par une. »

264  Mr A : « Oui, en fait avec les enfants tu es obligé de passer par le jeu, donc moi je travaille
265  beaucoup sur le jeu, mais rarement sur I’activité en elle méme avec des mises en situations.
266  Ca c’est le truc que je fais avec les personnes dgées quand je vais a domicile, ou si je veux
267  voir comment elle se débrouille pour rentrer dans sa douche pour voir s’il y a une
268  adaptation a faire. La tu es obligé de faire des mises en situations. Mais avec les enfants,
269  c’est beaucoup de travail centré sur le jeu, et a chaque fois qu’on le fait, je lui explique
270  pourquoi on le fait, pour qu’il comprenne qu’on ne fait pas ¢a juste pour s’amuser, en lui
271  disant « voila aujourd’hui on a fait ce jeu parce que ¢a va te permettre de mieux tenir ton
272 stylo, on a beaucoup travaillé sur ¢a donc ¢a va te permettre de mieux tenir ton stylo et de
273  mieux écrire ». Donc voila j’essaie de verbaliser a chaque fois pour faire le lien avec le

274  jeu.»

XVII

Ce document est protégé par des droits d'auteurs. Toute photocopie ou reprographie intégrale ou partielle de ce document, sans

autorisation par 1’auteur, est illégale et défendue par ’article L. 335-3 (2009) du Code de la propriété intellectuelle



275 Doriane : « Ensuite je sais que ce n’est pas vraiment ton domaine, mais comment imagines-tu
276  1’accompagnement idéal en ergothérapie des enfants atteint de cancer, et quelles seraient les

277  actions indispensables selon toi ? »

278  Mr A : « Je ne sais pas quelles problématiques ils peuvent avoir, je pense que c¢’est surtout

279  au niveau du quotidien, au niveau des soins personnels je pense ? »

280  Doriane : « Oui, en fait en cancérologie la plupart c’est sur les soins personnels, que ce soit
281  habillage, douche ; apres pour les repas aussi. Et la scolarité un petit peu aussi puisque selon

282  s’ils sont hospitalisés ou pas, il y a quand méme ce souci de scolarité. »

283  Mr A : « Oui moi je pense beaucoup de réadaptation, avec tout ce qui est aides techniques,
284  si jamais les enfants n’ont pas de récupération, cet accompagnement la pour qu’ils
285 arrivent a retrouver un peu d’autonomie au niveau de leurs soins personnels par exemple.
286  Un petit peu ce qu’on fait avec les personnes Agées en général : proposer des aides
287  techniques et aménagements pour qu’ils puissent rester autonomes, apres au niveau de la
288  scolarité, trouver des outils pour réussir a se gérer seul et garder de I’autonomie. Aprés
289  en terme de rééducation, je ne sais pas ce qu’on peut travailler avec ce type de patientéle,
290  mais ¢a peut étre des objectifs comme moi je travaille aujourd’hui avec les enfants que
291  j’ai, tout ce qui est écriture, ce qui est centré sur les praxies. Ce n’est pas des troubles
292  dyspraxiques mais si au niveau du cancer il y a une atteinte au niveau de la motricité,
293  essayer de rééduquer pour gagner en autonomie. Les axes de travail je pense qu’ils
294  peuvent se regrouper avec ce que je te disais au dessus. Les actions indispensables je pense,
295  pour des enfants qui ont la possibilité de retrouver une scolarité je pense que c’est le point
296  important, les parents doivent aussi le retourner beaucoup. Apres tout ce qui est soins
297  personnels aussi, pour qu’ils gardent de I’autonomie dans leur quotidien. Donc tout ce qui
298  est réadaptation et outils de compensation si jamais les enfants ne peuvent pas récupérer.

299  Voila je ne sais pas si ¢ca répond a ta question ? »

300 Doriane : « Si si ! Surtout que s’est compliqué pour toi étant donné que ce n’est pas ta

301  population. »

302  Mr A : « Oui puis je n’ai pas fait de stage en cancérologie ni rien donc je ne connais pas

303  ce type de patientéle. »

304  Doriane : « Oui puis ce n’est pas beaucoup développer. »
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305 Mr A : « C’est sur. Des ergothérapeutes qui utilisent les outils comme la MCRO en
306 pédiatrie tu en as beaucoup, par exemple a Paul Dottin il y en a beaucoup. Mais la MCRO

307  avec des enfants atteint de cancer c’est vrai que c’est rare. »

308 Doriane : « Oui totalement. J’ai tout de méme réussi & avoir un entretien avec une
309  ergothérapeute qui réunit ces trois critéres. Donc pour finir, si tu as d’autres informations a
310  rajouter, que I’on n’a pas forcément abordé pendant I’entretien mais qui te semblent importantes

311  pour mon avancée ? »

312  Mr A : « La comme ¢a non, mais ton super est tres intéressant, parce que moi je n’en ai
313  pas trop entendu parler, fin méme dans la formation on a pas eu beaucoup de points sur
314  laprise en charge en cancérologie a part 1 fois. Donc je pense que si t’es amené a travailler
315 la dedans tu es un peu délaissé. Mais par rapport aux axes de prise en charge, je pense
316  que tu t’y retrouve quand méme au niveau des aides techniques et de la réadaptation, et
317  situ es avec des enfants sur tout ce qui est rééducation je pense que tu dois quand méme
318  utiliser les mémes supports, passer par le jeu, des choses ludiques, pour essayer de
319  retrouver de I’autonomie dans la scolarité, ou les activités de soins personnels, du

320 quotidien. Voila, je ne sais pas si tu as d’autres questions ? »

321  Doriane : « Non non c’était clair ! Merci beaucoup d’avoir pris le temps de répondre a mes

322 questions, car je sais que ce n’est pas ton domaine donc ce n’était pas forcément facile. »

323  Mr A : « Il n’y a pas de soucis, c’est vrai que pour des enfants qui ont des problémes
324  occupationnels, la MCRO et ’OT’hope sont tout de méme les outils les plus adaptés parce
325  qu’ils te permettent vraiment de recueillir ce que I’enfant veut travailler et ses problemes

326  occupationnels. »
327  Doriane : « Oui ! En tout cas encore merci beaucoup. »

328  Mr A : « Avec plaisir, je t’envoie le formulaire de consentement demain et si tu as d’autres

329  questions n’hésites pas a me recontacter. »

330  Doriane : « Pas de soucis merci beaucoup, bonne soirée.
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Annexe VI : Entretien Mme B

Doriane : « Bonjour, c’est Doriane, 1’étudiante en 3¢me année d’ergothérapie a Toulouse. Est

ce que vous accepteriez que j’enregistre I’entretien ? »
Mme B : « Oui bien siir. »

Doriane : « Je ne sais pas si vous avez eu le temps de regarder le guide d’entretien que je vous

ai envoy¢ ? »
Mme B : « Non je n’ai pas eu le temps, désolée. »

Doriane : « Ce n’est pas grave il n’y a pas de soucis. Pour expliquer un petit peu, je réalise mon
mémoire sur les problémes occupationnels des enfants entre 6 et 11 ans atteint d’un cancer,
avec I’intervention de I’ergothérapeute dans ce domaine. Donc c¢’était compliqué d’avoir des
entretiens avec des ergothérapeutes exercant en cancérologie pédiatrie et utilisant les outils
d’évaluation des problémes occupationnels ; c’est pour cela que je cherche des ergothérapeutes
réunissant deux de mes critéres, comme vous étant donné que vous travaillé en cancérologie
adulte et que vous utilisez des outils d’évaluation des problémes occupationnels ; ce qui me

permettra apres de croiser mes différents entretiens. »
Mme B : « D’accord trés bien. »

Doriane : « Tout d’abord pour commencer I’entretien, est ce que vous pouvez me parler de ton

parcours professionnel s’il te plait ? »

Mme B : « Alors moi je suis diplomée de 2011, j’a travaillé dans plusieurs domaines avant
d’arriver en oncologie, j’ai fais du soin palliatif, de I’éveil de coma, de la gériatrie, du
polyhandicap adulte, de la maladie neurodégénérative et de la pédiatrie en IME avec
déficiences intellectuels et troubles autistiques. J’ai ouvert un poste en 2015 dans un centre
de lutte contre le cancer sur Toulouse, qu’on appelle institut universitaire du cancer qui
fait partie de ’oncopéle qui regroupe institut et d’autres services du CHU de Toulouse
en fonction du type de cancer et de spécialité de chacun. Donc ’oncopdle a ouvert en 2014 ;
et en fait en 2014 il y a eu le 3eme plan cancer qui mettait le paquet sur les soins de support
donc ’oncopdle a voulu mettre le paquet aussi. Donc ils ont structuré les soins de support

avec un département des soins de support, c’est a dire qu’il y a un médecin référent, un

cadre etc. avec une pluralité de soins proposé aux patients et aux familles, et dans ce cadre
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la il y avait I’ergothérapie. Donc c’est un poste que j’ai ouvert a mi temps, je suis toujours
a mi temps actuellement, donc c’est ma sixiéme année sur I’oncopdle. Par contre on
accueille que des adultes a partir de 15 ans. Donc je n’ai pas d’enfants. Par contre il y a
des jeunes qui sont suivis a I’oncopdle, qui ont eu leur cancer en étant enfant et qui sont
maintenant suivis a I’dge adulte. Et on voit des enfants passer mais moi je ne les
accompagne pas. Pour certains parcours de soins tres spécifiques puisqu’ici on
accompagne aussi les maladies rares et on a certaines propositions thérapeutiques qui ne

se font pas ailleurs ; donc je vois passer quelques enfants. »
Doriane : « Donc sur I’oncopdle il y a quand méme des enfants ? »

Mme B : « Il vaut mieux penser que non. En réalité oui parce que par exemple a I’Hopital
des enfants ils n’ont pas D’appareil de radiothérapie. Donc s’il faut faire de la
radiothérapie il faut qu’ils viennent a I’oncopéle pour la faire. Mais apres, leurs soins de
support et médicaux sont a ’Hoépital des enfants. Ils viennent ici que pour faire un soin

particulier. »

Doriane : « D’accord ils ne sont pas vraiment suivis au sein de I’oncopdle. »
Mme B : « Non non, il n’y a pas vraiment de prise en charge enfant ici. »
Doriane : « Et du coup en deuxiéme mi-temps vous travaillez ou ? »

Mme B : « Je travaille en pédiatrie sur un IME. »

Doriane : « D’accord super. Ensuite, on va aborder une partie sur la nature et la part des
problémes occupationnels. Durant vos suivis, les patients ont ils évoqués des problémes
occupationnels dans le domaine des loisirs ? dans la productivit¢ ? dans leurs soins

personnels ? »

Mme B : « La question est un peu généraliste par rapport au parcours. Ma réponse c’est
oui, sinon je n’aurais rien a faire. Mais en oncologie, il y a des parcours de soins qui sont
vraiment bien structurés, bien organisés et du coup, en fonction du type de cancer, il y
aura un parcours différent. Donc parler de plainte du patient qui a un cancer c’est
vraiment trés généraliste parce qu’il n’y a pas un cancer mais il y a des cancers. Donc
cette pluralité de profils fait qu’on ait un cancer du sein ou un cancer du sang, on ne va
pas rencontrer du tout les mémes effets indésirables et donc pas les mémes plaintes

fonctionnelles et dans les activités. Mais en ce qui concerne les activités productives, pour
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les patients qui ont par exemple des troubles cognitifs et qui souhaitent reprendre ou
maintenir une activité scolaire ou de travail, on va les accompagner dans cette démarche
14, que ce soit d’aménagement de poste de travail, d’évaluation des fonctions cognitives,
mais ¢a peut aussi étre la conduite si ca rentre dans ce domaine, la partie associative,
toutes les tiches ménagéres qui imposent un rendement sont aussi abordées donc oui. Les
soins personnels aussi, et c’est une question qui se pose souvent quand il y a par exemple
un impact fonctionnel au niveau des membres supérieurs ou une difficulté dans les
transferts, ou en soins palliatifs quand D’état général du patient se dégrade
progressivement il y a aussi cette question de comment accompagner les soins personnels
pour permettre au patient de rester autonome mais de compenser I’aide apporter par
I’entourage. Et les activités de loisirs aussi, 1a par exemple ce matin j’ai vu un patient qui
est suivi depuis longtemps en oncologie mais qui maintenant a une évolution méningée et
en fait il a une atteinte cérébelleuse, donc il a des tremblements avec des troubles de
dextérité manuelle. Et en fait c’est un monsieur qui a un doctorat, il a une quarantaine
d’année, c’est un geek, il fait de ’intelligence artificielle sur son ordinateur. Et il aime
faire du dessin, du coup on a réfléchi ensemble a comment pallier aux tremblements

quotidiens pour qu’il puisse continuer a pratiquer ses loisirs. »

Doriane : « D’accord. Ensuite, pour chaque domaine évoqué précédemment, pouvez-vous me
donner des exemples d’activités ou les patients éprouvent des difficultés ? Vous avez déja

répondu avant mais je ne sais pas si vous avez des informations complémentaires. »

Mme B : « Bah par exemple, sur la notion de fatigue et d’activités productives je trouve
que c’est un bon exemple. Un patient qui se plain de fatigue et qui doit reprendre le travail
ou sa scolarité, on peut penser a comment organiser ses activités l1a en tenant compte de
sa fatigue. Il y a beaucoup de mi temps thérapeutique, mais ce n’est pas la méme chose de
faire tous les matins d’aller au travail et d’avoir ses aprés-midis de libres ; que d’avoir un
jour sur deux par exemple. Donc en fonction du niveau de fatigue, du rythme du patient,
on va pouvoir lui dire « attention, peut étre que dans votre situation se serait plus
approprié de faire un jour sur deux ou tous les matins ». Je pense entre autre au fait que,
quand les patients travaillent tous les matins et ont les apres-midis de libres, ¢a leur
impose de se lever déja tous les matins, et souvent ils ont encore des soins de Kinés,
d’orthophonie etc., donc ¢a ils le font ’apres-midi, donc en fait ils finissent vers 12h/12h30

aprés ils vont aux soins de kinés ou d’ortho, puis apres a 16h30 ils vont chercher les
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91 enfants a I’école, donc au final ils ne se sont pas reposés. Sauf que nous ce qu’on veut, ¢’est
92  qu’ils se reposent vraiment cognitivement et physiquement ; donc on peut parfois leur
93  dire de faire un jour sur deux pour avoir vraiment de vrais jours de repos, ne pas avoir a
94  selever, prendre un temps ou il n’y a pas de rendez vous médicaux, avoir du temps pour

95  vraiment avoir du temps pour soi et se reposer. »
96  Doriane : « Oui je vois, ¢ca permet d’organiser différemment les journées. »

97  Mme B : « Oui voila, on parlait de la conduite, bah on a beaucoup de problémes de patients
98 qui ont des neuropathies périphériques longueur dépendante, suite a des

99  chimiothérapies ; et qui ne sentent pas les pédales pour conduite. »

100  Doriane : « Donc vous intervenez aussi sur 1’adaptation du véhicule avec la mise en place

101  d’autres moyens pour conduire ? »

102 Mme B : « En tout cas, on I’évoque avec le patient quand il y a le diagnostic de neuropathie
103 périphérique, avec les possibilités d’adaptation, les procédures a suivre, de rencontrer un

104  médecin agréer par la préfecture, la possibilité d’aménager avec la MDPH etc. »

105  Doriane : « D’accord tres bien. Et selon vous parmi les domaines de la productivité, des soins
106  personnels et des loisirs, quel domaine d’occupation engendre le plus de difficultés dans le

107  quotidien des enfants ? Et serait-il possible que vous les classiez par ordre d’importance ? »

108  Mme B : « Non... Enfin ca dépend vraiment. Je suis incapable de répondre parce qu’on
109  voit les patients trés génés par leur mobilité en général, mais je vois aussi des patients trés
110  génés par leurs troubles cognitifs qui vont avoir des impacts sur toutes les sphéres : le
111 travail, les relations sociales, la participation aux loisirs : et je dirais les premiéres activités
112 mises de coté sont souvent les activités de loisirs en fait parce qu’elles sont jugées pas
113 nécessaires et donc les patients se centrent sur leurs obligations en terme de roles, en tant
114  que parents et couples. Donc ce qui reste parfois c’est les obligations de leurs roles sociaux
115  donc les activités de loisirs sont souvent mises 2 mal. En plus, nous sommes dans un
116  contexte sanitaire ou c’est hyper compliqué pour eux, ils parlent de double peine ; avoir
117  un diagnostic de cancer pendant la période du COVID c’est juste I’horreur. Déja quand
118  on n’a pas de cancer on se sent isolé, 1a ¢’est encore pire. Souvent les patients disent qu’ils
119  arrivent a un point ou ils n’ont plus de loisirs. Mais bon parfois ils ne travaillent plus donc

120 les activités productives sont aussi mises a mal. C’est vraiment tres trés variable. Un
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121  patient qui a une tumeur au cerveau ne va pas avoir le méme impact dans son quotidien

122 qu’une dame qui a un cancer du sein. »
123 Doriane : « Oui puis j’imagine que cela dépend aussi de 1’age du patient ? »
124 Mme B : « Oui aussi, tout a fait ! »

125  Doriane : « D’accord. Ensuite, on passe sur une partie portant sur la satisfaction donc la
126  participation des patients. Pendant I’accompagnement, est ce que vous mesurez la satisfaction
127  des patients concernant leurs activités, et si oui pouvez vous me donner des exemples ou le

128  patient arrive a exprimer sa satisfaction ou au contraire son manque de satisfaction ? »

129  Mme B : « Alors je suis assez pro MCRO, c’est un outil qui m’a bien aidé dans la
130  construction de mon poste, apres je I’utilise rarement dans sa totalité. Mais ¢a me permet
131 quand méme de recentrer mes objectifs sur les activités du patient. Et en tout cas, c’est
132 parfois un bon outil de noté la satisfaction du patient ; parce que quand je fais un suivi
133 avec eux, ¢a leur permet vraiment de se rendre compte qu’il y a une évolution dans leur
134  situation, et qu’elle n’est pas figée dans le temps. Parfois, ils vont me dire « ¢a va toujours
135  pas, vous m’avez dit de faire ci ou de faire ¢a mais ca ne va vraiment pas » donc du coup
136  je leur dit « on avait parlé de vos difficultés sur telle activité, est ce que c’est toujours
137  présent ou pas ? » donc ils me répondent « oui oui c’est toujours présent », « et
138  aujourd’hui votre satisfaction a faire ¢a elle est de combien ? » et souvent ils me donnent
139  un score plus positif que la fois précédente, donc je leur dit « la derniére fois vous étiez a
140 2 sur 10, et aujourd’hui vous étre a 6 sur 10. Donc qu’est ce qui fait d’aprés vous que vous
141  étes passés de 2 a 6 ? » et ils me disent « ah oui c’est vrai, bon quand méme je liche moins
142 les objets, j’ai repris telle ou telle activité » donc ¢a leur permet aussi des fois d’objectiver
143 une situation qui n’est pas figée et qui évolue malgré souvent de lourdes séquelles
144  persistantes. Mais je trouve que ¢ca permet d’étre un bon outil pour le suivi patient, pour
145  étre reconnu aussi en tant que professionnel de ’occupation auprés des autres soignants,
146  médecins etc. Et puis comme je dis, ce sont des échelles numériques qui sont utilisées, et
147  c’est quelque chose que les médecins comprennent assez bien, parce que « la douleur de 0
148  a 10, vous avez mal a quel niveau ? » la c’est un peu pareil, ils comprennent que si on
149  passe de 0 a 10 c’est qu’on a a peu prét bien fait le job et du coup ils voient I’intérét pour
150  le patient dans son quotidien. Ca m’arrive d’avoir un médecin qui m’appelle pour me dire

151  «la derniére fois vous avez travaillé sur la couture avec une dame, elle était a 10 sur 10
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152  aprés, etla j’ai vu une dame, elle n’arrive plus a coudre, est ce que vous pourriez la voir ? »
153  donc voila. En plus, ¢ca permet sur les écrits de vraiment €tre reconnu et d’utiliser des

154  échelles vraiment objective. »

155  Doriane : « Oui ¢a permet de faire un retour au patient, mais aussi a I’équipe qui I’entoure et
156  d’avoir de la crédibilité. Donc la satisfaction vous 1’évaluer assez systématiquement avec les

157  patients ? »

158 Mme B : « Non je ne le systématise pas. Je ne sais pas quel profil de patient fait que je me
159  dis « bon la je vais le faire ». Peut étre des patients pour qui je sens qu’ils vont avoir du
160  mal a adhérer a la prise en charge proposée. Je me dis qu’il faut vraiment les accrocher
161 et les rendre acteur. Donc c’est peut-étre pour eux que je vais prioriser. Ceux pour qui je
162  me dis qu’ils sont déja hyper motivés, c’est vrai que je me dis qu’il n’y a pas besoin de ¢a
163  donc je ne le fais pas toujours. Mais ceux pour qui ils faut vraiment les mettre au centre
164  de la proposition thérapeutique, je pense que c’est eux pour qui je vais vraiment utiliser

165  cet outil pour vraiment qu’ils soient partenaire des objectifs proposés. »

166  Doriane : « D’accord ! Aprés on va passer sur une partie a propos des outils d’évaluation ; donc
167  auprés de cette population, quels outils utilise-tu pour évaluer les problémes occupationnels, et

168  situ peux citer les avantages et inconvénients de chacun ? »
169  Mme B : « Des outils autres que la MCRO ? »

170  Doriane : « Alors déja oui il y avait la MCRO dont vous m’avez déja parlé c’est vrai, mais je

171  ne sais pas si vous utilisez d’autres outils ou pas ? »

172 Mme B : « Alors je me suis intéressée a des questionnaires de 1I’équilibre occupationnel ;
173 mais je ne les utilise pas. Je me disais que c’était peut-étre un outil dont je me saisirais
174  sous forme d’auto questionnaire pendant que le patient attends, lui remettre le
175  questionnaire et aprés faire un débriefe avec lui, pour voir comment évolue cette équilibre
176  la. Parce que je suis quand méme convaincu que la maladie créée un déséquilibre certains
177  dans les occupations et qu’en fait beaucoup sont en recherche de remaniement et de
178  retrouver un certain équilibre, donc c’est vrai que ¢a m’intéressait bien ¢a. Mais du coup
179  je n’ai pas d’autres outils d’évaluation orientés sur les occupations. Aprés on évalue

180 DPautonomie et tout, mais c’est autre chose. »
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181  Doriane : « D’accord trés bien ! Et du coup, au niveau des avantages et inconvénients que vous

182  trouvez a la MCRO ? »

183 Mme B : « Je ne trouve pas vraiment d’inconvénients hormis le temps et mon temps de
184  consultation. J’ai un temps de consultation qui est défini et que j’ai défini comme étant
185  raisonnable. Donc une consultation pour moi c¢’est une heure. Et en une heure, il faut que
186  je fasse mon entretien, que je fasse émerger quelles sont les restrictions de participation
187  du patient, que je fasse mes bilans, qu’on pose les objectifs, bon je ne fais pas mon compte
188  rendu en une heure mais je devrais le faire. Donc voila, dans tous c¢a en fonction du profil
189  du patient, c’est quand je le rencontre que je vais décider de quels bilans faire, quels outils
190  utiliser, donc voila en fonction de comment je le sens, j’oriente. Apreés il est possible aussi
191  que j’utilise d’autres outils la fois d’apres. Par exemple, le patient J’ai ’impression qu’il
192  va étre hyper observant a domicile et sur tout ce que je lui propose, si 2 mon suivi je vois
193  que rien n’a été mis en place, c’est 1a ou peut étre je vais utiliser la MCRO pour lui

194  redonner une place qu’il n’a pas eu ou pas prise initialement. »

195  Doriane : « Donc si j’ai bien compris, vous n’utilisez pas la MCRO pas forcément par manque

196  detemps ? »

197 Mme B : « Non, mais bon je suppose que si j’avais plus de temps je I’utiliserais peut-étre
198  plus aussi. Aprés il n’y a pas d’inconvénients en soi ; il n’y a méme pas de barriére
199  cognitives, en tout cas je n’ai pas rencontré de patients qui avaient des difficultés a

200 comprendre cet outil, et je ’utilise méme en IME avec les déficients intellectuels. »
201  Doriane : « Ah oui ! Pourtant il y a des termes qui sont quand méme complexes & comprendre. »

202  Mme B : « Bah la on parlait de la satisfaction, cette notion et celle de capacité, ce sont des

203  échelles que j’utilise en IME, donc tout est possible. »

204  Doriane : « Ensuite, comment imagines-vous 1’accompagnement idéal en ergothérapie des

205 enfants atteint de cancer, et quelles seraient les actions indispensables selon vous ? »

206 Mme B : « Je n’en sais rien en fait, c’est fou mais je ne sais méme pas ce que c’est un
207  enfant avec un cancer. C’est un domaine qui m’intéresserait, mais qui en méme temps qui

208  serait dur. »

209  Doriane : « Oui c¢’est un domaine qui est trés peu développé. »
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210  Mme B : « Oui c’est ¢a. Puis il n’y a pas d’ergothérapeutes a I’Hopital des enfants, ni en
211  cancérologie pédiatrique donc bon, on en est loin. Mais qu’est ce qui serait indispensable ?
212 Bah je pense d’intégrer les parents bien siir, et j’imagine peut-étre d’essayer de garder un
213  maintien. Je fabule la, mais j’imagine que la maladie venant bouleverser toutes les
214  occupations et toutes la participation de D’enfant dans ses activités, j’imagine que
215  DPergothérapeute aurait un réle d’accompagner dans cette recherche d’équilibre, au fur
216 et a mesure des différents temps du parcours, que ce soit au moment de I’annonce, du
217  diagnostic, des traitements, de ’apres cancer, voila essayer d’accompagner pour éviter
218 qu’il y ait un déséquilibre trop marqué a2 un moment donné et qu’en aprés cancer on se
219  retrouve ou I’enfant souffre trop de déséquilibre. Je le verrais comme c¢a. Apreés, j’ai déja
220  vu une radiothérapie d’un enfant ici, et je suis tombée dans les pommes. Il y avait les
221  parents qui étaient dans le couloir, qui marchaient, qui étaient stressés, ca nous a tous mis
222 dans une tension énorme. C’était une petite fille qui avait 3 ans, et qui avait une tumeur
223 cérébrale. Donc ils lui ont fait le scanner d’IRM, c’est a dire le premier scanner ou on
224 localise bien la tumeur, et on fait ce qu’on appelle un masque : avec du plastique
225  thermoformable, on moule la zone qui va étre irradiée, donc pour elle ¢’était la téte, on
226  lui laisse la place des yeux, du nez et de la bouche et on crante le plastique thermoformable
227  ala table pour ne plus qu’elle bouge, pour que chaque jour en radiothérapie elle revienne
228  dans la méme position et qu’on irradie toujours au méme endroit. Et de voir cette petite
229  fille sans cheveux accrochée a la table, et les parents qui stressait ¢’était impressionnant.
230  Déja que c’est impressionnant pour un adulte, mais pour un enfant c’est pire. Je n’ai pas
231  compris pourquoi ses parents ne pouvaient pas rentrer avec elle pour la préparation en
232 plus, elle était perdue on avait envie d’aller avec elle. Donc il y a ¢a, mais il y a aussi
233  beaucoup d’actions éducatives a faire auprés de D’entourage, de I’enfant, pour
234  comprendre ce qu’il va se passer, permettre de diminuer I’anxiété. Nous sur I’oncopdle
235 on a un projet, ou on a eu une réponse positive a un projet « Handicap et Cancer », et ou
236  on réfléchit a des outils pour expliquer facilement les différents soins : la ponction etc.
237  avec des images et des pictogrammes. Et je me dis que ¢a, ca serait des outils qui seraient
238  vachement intéressant pour les enfants, pour leur expliquer visuellement : « voila le soin
239  c¢a va étre ca, tu vas avoir une infirmiére avec toi », pour se mettre a niveau de I’enfant

240  pour expliquer les soins. Voila, apreés je ne sais pas trop. »

241  Doriane : « C’est déja tres bien. »

XXVII

Ce document est protégé par des droits d'auteurs. Toute photocopie ou reprographie intégrale ou partielle de ce document, sans

autorisation par 1’auteur, est illégale et défendue par ’article L. 335-3 (2009) du Code de la propriété intellectuelle



242 Mme B : « J’ai eu un garcon qui était suivis il était grand je pense, je crois qu’il était en
243 MAS donc il devait avoir 18 ans déja, mais qui était handicapé aussi. Aprés j’ai eu des

244  jeunes aussi, genre 15-16 ans, et ¢’était dur car ca reste jeune. Mais des touts petits non. »
245  Doriane : « Oui aprés comme nous disions tout a I’heure ce n’est pas commun non plus. »
246  Mme B : « Mais du coup, comment toi tu es venue a t’intéresser a ce sujet ? »

247  Doriane : « Alors personnellement je n’ai pas eu de situation personnelles ou familiales qui
248  m’ont fait intéresser a ce sujet. Mais j’ai toujours été¢ davantage orientée pédiatrie, et je me suis
249  aussi toujours intéressée aux cancers, donc je me suis dis pourquoi ne pas lier les deux pour
250 mon mémoire. Au début le sujet était assez flou parce que pendant longtemps je cherchais des
251  articles sur la cancérologie en pédiatrie c’est trés compliqué, donc spécialisé en ergothérapie
252 c’était vraiment compliqué. Mais au final ¢a a été, la plupart sont des écrits anglo-saxon. Puis
253  justement, je trouve intéressant le fait que ce ne soit pas beaucoup développé, mais c’est

254  dommage.

255 Mme B : « D’accord ! Bah moi c’est un sujet qui m’intéresse, en plus on a un médecin qui
256  travaille aussi a ’Hopital des enfants. Je m’étais dit qu’a un moment donné, si j’avais du
257  temps j’irai faire des interventions gratuites a ’hopital des enfants, bon je n’ai pas trop
258  le temps ; mais j’avais fais la démarche. J’ai peur d’avoir peur. Je trouve que c’est quand
259 méme un domaine oul on parle d’une possible fatalité au moment du diagnostic, et d’une

260  certaine urgence. »
261  Doriane : « Puis je pense que ¢a peut étre encore plus délicat quand il s’agit d’enfants. »

262  Mme B : « Oui c’est ¢a ; ce n’est pas normal. Puis je pense que c’est le cas pour toutes les
263 maladies fatales chez les enfants ; les soins palliatifs enfants ; je ne sais pas quelle
264  ressource il faut avoir pour pouvoir tenir bon. Et heureusement tous les enfants ne sont
265  pas en soins palliatifs lorsqu’ils ont un diagnostic de cancer, mais quand méme je pense a

266  cette inquiétude la. »

267  Doriane : « Oui, et c’est vrai que la premiére idée quand on nous parle de cancer c’est le risque

268  de décés ; donc méme quand ce n’est pas des soins palliatifs il y a toujours cette idée en téte. »

269 Mme B : « Tout a fait. Il faut soi méme avoir un équilibre occupationnel super stable pour

270  pouvoir faire a mon avis de ’oncologie pédiatrie. »
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271  Doriane : « C’est sur ! Mais je pense que cela manque beaucoup qu’il n’y ait pas
272  d’ergothérapeutes a I’Hopital des enfants, ¢’est dommage, pas que pour I’oncologie mais pour

273  toutes les pathologies en général. »
274  Mme B : « Oui totalement. »

275  Doriane : « Donc voila moi j’ai presque fini, je ne sais pas si vous avez d’autres informations a
276  rajouter, que I’on n’a pas forcément abordé pendant I’entretien mais qui vous semblent

277  importantes pour ma collecte de données ? »

278  Mme B : « Déja je suis assez contente, car j’ai 'impression qu’il y a 4 ans encore ; les
279  étudiants parlaient encore beaucoup des notions de qualité de vie, cancer et tout ¢ca, mais
280  je trouve que I’on est pas les professionnels de la qualité de vie ; ce n’est pas notre cceur
281  de métier. Je trouve que parler d’équilibre occupationnel, on tend vers quelque chose qui
282  est beaucoup plus solide pour nous. Et puis pour étre reconnu aupreés du corps médical.
283  Voila je suis contente de ¢a. Et j’espére que le fait d’écrire des mémoires va permettre de

284  faire connaitre notre activité. »
285  Doriane : « Oui, et j’ai 'impression qu’il y a de plus en plus de mémoire sur la cancérologie ? »

286 Mme B : «Ouiily en a beaucoup ! La je n’arréte pas d’avoir des demandes d’entretiens,

287  donc c’est que ca intéresse ! »

288  Doriane : « Je pense que ¢a intéresse d’autant plus parce que ce n’est pas commun. Moi je sais
289  que durant ma formation j’aurais voulu faire un stage en cancérologie mais ce n’était pas
290  possible. C’est vrai que ¢’est un domaine ou nous n’avons pas forcément 1’habitude d’aller en
291  stage, on en entend pas beaucoup parler a I’école, donc je pense que c’est aussi pour ¢a que ¢a
292 intéresse beaucoup. Puis ¢’est un sujet de santé public qui est d’actualité ; le taux de cancer ne
293  diminue pas forcément au cours des années. Moi personnellement non, mais certains sont

294  touchés dans leur famille donc ¢a intéresse d’autant plus. »
295  Mme B : « Oui c’est vrai. »

296  Doriane : « Pour ma part j’ai terminé, merci beaucoup de m’avoir permis de réaliser cet

297  entretien »

298  Mme B : « Merci a toi, et surtout n’hésites pas a me transmettre ton mémoire. Bonne

299  continuation et a la prochaine. »
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Annexe VII : Entretien Mme C

Doriane : « Bonjour, c’est Doriane, 1’étudiante en 3éme année d’ergothérapie a Toulouse.
Désolée d’avoir insisté par message, mais je ne savais pas si tu étais toujours d’accord pour

faire I’entretien ce soir. Est ce que tu es d’accord pour que j’enregistre I’entretien ? »
Mme C : « Oui bien siir. »

Doriane : « Je ne sais pas si tu as eu le temps de regarder le guide d’entretien que je t’ai

envoye ? »
Mme C : « Non désolée je n’ai pas eu le temps, mais je I’ai imprimé je I’ai sous les yeux. »

Doriane : « D’accord il n’y a aucun souci. Donc pour t’expliquer, je réalise mon mémoire sur
les problémes occupationnels des enfants entre 6 et 11 ans atteint d’un cancer, avec

I’intervention de 1’ergothérapeute dans ce domaine. »
Mme C : « D’accord. »

Doriane : « Tout d’abord pour commencer I’entretien, est ce que tu peux me parler de ton

parcours professionnel s’il te plait ? »

Mme C : « Alors moi je suis diplomée de 2011 de I’école de ’ADERE dans le 20éme a
Paris, et j’ai fais un master juste aprés toujours a Paris, sur ’accessibilité. C’est un master
qui était ouvert aux paramédicaux sur D’accessibilité des lieux qui recoivent du public
suite a la loi de 2005 avec toutes les normes etc. Je I’ai fait pour ca, aprés il y avait pleins
d’autres choses. En fait, c’est un master qui s’appelle VHMA : vieillissement handicap
mouvement adaptation ; mais je I’ai vraiment fait pour I’accessibilité et ca m’a permis en
2eme année de master de faire un apprentissage. En fait j’étais en alternance dans un
bureau de diagnostic pour faire les diagnostics des établissements qui recoivent du public

pour les mettre aux normes pour les personnes en situation de handicap. »
Doriane : « D’accord. »

Mme C : « Et donc aprés c¢a, j’ai travaillé 4 ans a ’hopital de Garches dans le 92, avec les
enfants, dans le service d’hopital de jour pour les enfants qui avaient des maladies
neuromusculaires. Et avant, pendant mes études, je suis allée faire un mois de stage au

Canada, au Québec, ou évidemment ils utilisent la MCRO a fond. Et donc la je I’avais fait
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dans une unité d’évaluation gériatrique ; mais vraiment le bilan utilisé ¢’était la MCRO.
Donc c’est a partir de 12 que ¢a m’a pas mal parlé, et quand j’ai travaillé a Garches
pendant 4 ans, il y avait une association des ergothérapeutes, et on s’est tous formés a la
MCRO. On a fait venir Jean Michel CAIRE, et donc il est venu nous formé, les 30
ergothérapeutes de Garches, donc a partir de 1a on a vraiment bossé sur la MCRO. Et 14,
ca va faire bient6t 4 ans que je travaille au Centre des Massues a Lyon, donc toujours en
pédiatrie, mais cette fois c’est plus sur de I’hospitalisation complete avec une population
beaucoup plus hétéroclite puisque ca va de 0 a 18 ans, et il y a toute une partie sur les
pathologies du dos, mais il y a une partie oncologie, une partie traumatisés craniens, donc
c’est beaucoup plus hétérogene. Et j’a i été formé I’année derniére a I’approche CO-OP,
et pendant cette formation, la formatrice qui était Alexandra Perrault qui nous a présenté
I’OT’hope, donc on a acheté I’outil pour le service, donc on s’en sert depuis une petite
année environ. Donc je m’en sers de temps en temps, on en avait déja un peu entendu
parlé pendant la formation, mais ils nous parlaient surtout du PACS, je ne sais pas si tu

connais ? »
Doriane : « Oui oui, ’OT hope c’est la version étoffée du PACS. »

Mme C : « Oui c’est ¢a, c’est I’adaptation en fait, un truc un peu plus francgais, puis avec
cette histoire pour les enfants de pouvoir mettre dans des cases et colonnes pour que ce
soit plus parlant et plus visuels pour eux ; ¢’est vraiment super. Donc voila en gros mon

parcours c’est ¢a. »
Doriane : « Du coup tu as toujours travaillé en pédiatrie en fait ? »
Mme C : « Oui j’ai fais que de la pédiatrie ! »

Doriane : « Ok super ! Ensuite, on va aborder une partie sur la nature et la part des problémes
occupationnels. Durant tes suivis, les enfants ont ils évoqués des problémes occupationnels
dans le domaine des loisirs ? dans la productivit¢ comme 1’école ? et dans leurs soins

personnels ? »
Mme C : « Du coup la c’est que les enfants qui sont onco ? »
Doriane : « Oui oui ¢’est que les enfants oncos. »

Mme C : « Ok. Alors du coup j’ai imprimé ton guide. Donc les problématiques, par

rapport aux loisirs ¢a va plus étre des problématiques liées au sport. La pratique sportive
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qu’ils faisaient avant et que du coup ils ont dii arréter ou qu’ils ne pourront plus faire etc.
Donc c’est plutot ca par rapport aux loisirs parce que le reste des choses, tout ce qui est
les interphases, les ordis, les téléphones et tout, en général ceux que j’ai rencontré n’ont
pas de difficultés pour ca. Par contre tout ce qui est sport et activités familiales, les sorties,
les balades et tout ca, c’est un peu plus compliqué pour eux dans certaines phases ; mais
en gros c’est ¢ca. Pour la productivité, il n’y a pas d’histoires de travail, mais pour I’école
ca va étre beaucoup la fatigabilité, I’attention en classe, la fatigue a écrire etc. Puis pour
les soins personnels alors il y a vraiment de tout. Il y a souvent des problématiques
d’habillage du bas du corps, apreés voila c’est dans ceux que j’ai rencontré parce que
comme c¢a été beaucoup d’enfant qui ont eu des problématiques membres inférieurs, donc
du coup qui ont le genou qui plie plus ou des choses comme ¢a parce qu’ils ont été opéré,
du coup souvent c’est habillage du bas du corps et pour les jeunes filles il y a beaucoup de
problématiques autour des soins d’apparence, la coiffure, le maquillage, des choses
comme ¢a. Que ce soit des problématiques d’acceptation, comme de pouvoir faire comme

avant. »

Doriane : « Oui je vois, d’accord. Ensuite, donc pour chaque domaine évoqué précédemment,

peux-tu me donner des exemples d’activités ou les enfants éprouvent des difficultés ? »

Mme C : « Ok ! Du coup dans le sport c’est tout ce qui va étre demandé soit de
I’endurance, soit des capacités qu’ils avaient avant et qu’ils n’ont plus, par exemple
certains sont en fauteuil, y’en a qui ont été amputés, donc forcément ils ne peuvent plus
courir comme avant, sauter, escalader, des choses comme ¢a. Apres pour I’école, il y a
surtout I’écriture, mais aussi tout ce qui est travaille de finesse, le découpage, le coloriage ;
tu sais il y en a qui ont des syndromes cérébelleux, y’en a qui tremblent beaucoup, qui ont
perdu beaucoup de forces donc ils arrivent plus a déboucher les stylos comme avant, a
ouvrir leur trousse, découper longtemps, des choses comme ca. Et ¢’est des enfants hyper
fatigables, en tout cas nous on les a soit juste avant la chimio mais ils viennent de se faire
opérer, donc ils sont cassés quoi, soit on les récupere entre deux chimiothérapies, donc a
chaque fois c’est beaucoup beaucoup de fatigue, jusqu’a la chimio suivante, mais du coup
il n’y a pas beaucoup de moment ou ils sont au top. Donc il y a ces problemes d’endurance,
de fatigue dans le travail scolaire. Aprés, moi je n’en ai pas rencontré beaucoup qui
avaient des troubles de mémoire, par contre certains on des troubles attentionnels,

visuels ; donc ¢a va étre la lecture, le repérage spatial quand tu veux leur faire faire des
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90 collages, découpages, relier les points, des trucs comme ca. Et apreés, dans les soins
91 personnels, tu as tout ce qui est toilette, habillage, trés classique quoi, coiffure, maquillage,

92  méme j’avais une jeune la ¢’était compliqué pour elle de s’épiler et tout ca. »

93  Doriane : « Ok ! Et donc selon toi quel domaine d’occupation engendre le plus de difficultés
94  dans le quotidien des enfants, et est ce qu’il serait possible que tu les classes par ordre

95  d’importance ? »
96 Mme C : « Par rapport aux trois que tu m’as donné ? »
97  Doriane : « Oui, la productivité, les soins personnels, et les loisirs »

98 Mme C : « Moi, ce que je vois c’est surtout dans un premier temps les soins personnels,
99  puis aprés ca reste des enfants donc les loisirs et apreés la productivité. Pour eux I’école,
100  enfin ¢ca dépend des enfants, mais la plupart c¢’est quand méme les loisirs avant, quand on
101  classe par importance les objectifs eux ce qu’ils veulent c¢’est recourir, refaire des jeux

102 avec leurs fréres et sceurs, I’école c’est plutét les parents quoi. »
103 Doriane : « Donc les soins personnels c’est vraiment la ou il y a le plus d’impact ? »

104 Mme C : « Oui enfin c’est ce que je ressens, aprés on a eu beaucoup de jeunes filles du
105  coup il y a vraiment ce truc d’apparence et d’esthétique, souvent elles ont pris beaucoup
106  de poids donc c’est compliqué pour elles de changer tout ce qui est vestimentaire. C’est

107  tout un travail de réassurance, de réappropriation qu’on fait avec elle. »

108  Doriane : « D’accord. Ensuite, c’est une partie portant sur la satisfaction. Pendant
109  I’accompagnement, est ce que tu mesures la satisfaction des enfants concernant leurs activités,
110 et si oui peut tu me donner des exemples ou 1’enfant arrive a exprimer sa satisfaction ou au

111  contraire son manque de satisfaction ? »

112 Mme C : « Bah oui moi je mesure toujours cette satisfaction, je lui demande toujours s’il
113 est content, si ¢a lui convient, aprés il y en a certains pour qui je peux vraiment faire une
114  MCRO dans les regles avec les objectifs et on statut d’une date de réévaluation, et a ce
115 moment la on fait la capacité et la satisfaction. Apreés ils peuvent me le dire aussi, je leur
116 demande de se mettre une note « ah bah la, tu as réussi a faire ta queue de cheval toute
117  seule, tu te mets combien ? est ce que c’est S sur 10, est ce que c’est 7 sur 10 ? et si ¢’était

118 10 qu’est ce que ce serait vraiment ? », donc c’est un peu comme ¢a que je leur fais
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119  mesurer, comme je par de leurs objectifs je leur demande si c’est ¢ca qui veulent et si ¢ca

120  leur convient. »

121  Doriane : « D’accord, et en général ils arrivent a exprimer leur satisfaction, ou parfois ils sont

122 en difficultés ? »

123 Mme C : « La difficulté c’est surtout pour leur faire émerger les objectifs en fait je trouve,
124 mais une fois qu’on a travailler sur I’objectif qu’ils veulent, qu’on les a mis en situation,
125  parfois je les films pour leur montrer, la aprés ils n’ont pas de mal a dire si ¢ca leur va ou
126  si¢a leur va pas. La difficulté que j’ai moi c’est de leur faire émergé leurs objectifs a eux,

127 et pas ceux de leurs parents. »
128  Doriane : « Ok. Parce que pendant ces moments 13, les parents sont présents ou pas ? »

129  Mme C : « Pas souvent non. En fait ce que j’aime faire, quand c’est les grands, qu’ils ont
130  dépassés 12/13 ans, les objectifs je les fais qu’avec les enfants. Mais si c’est des plus petits,
131  j’ai toujours un moment avec ’enfant seul pour qu’il me dise les deux trucs qu’il est
132 capable de me dire mais bon voila ¢a va étre des choses trés basiques comme je veux jouer
133 avec mon chien. Et apres je fais une autre partie avec les parents soit avec I’enfant, soit
134 P’enfant ; pour que j’ai quand méme les objectifs des parents puisque forcément c’est eux
135  qui aident au quotidien, donc voila pour savoir ou on part. Mais aprés, pour les séances
136  la plupart du temps les parents ne sont pas 1a, sauf quand j’ai besoin de montrer telle ou
137  telle technique aux parents, que j’ai besoin de montrer que I’enfant est capable de le faire,
138  parce que parfois les gamins nous montrent des trucs puis a la maison ils font rien. Du
139  coup c’est important que les parents soient la pour voir ce que I’enfant est capable de faire

140  en ergothérapie pour qu’apreés ¢a se transfére a la maison. »
141  Doriane : « Oui je vois, comme ¢a ¢a permet d’avoir un complément de 1’évaluation. »

142 Mme C : « Oui c’est ¢a, parce que il y a des gamins qui vont te dire « oui » et en fait soit
143 c’est vrai mais ils ne le font jamais, soit c’est faux et ils te disent oui car ils avaient pas
144 compris, enfin voila. C’est sur qu’il faut valider. En général, moi quand j’ai les objectifs
145  j’appelle les parents pour leur dire « on va travailler la dessus, est ce que vous voyez

146  quelque chose d’autre » et puis apres on fait des compromis. »

XXXIV

Ce document est protégé par des droits d'auteurs. Toute photocopie ou reprographie intégrale ou partielle de ce document, sans

autorisation par 1’auteur, est illégale et défendue par ’article L. 335-3 (2009) du Code de la propriété intellectuelle



147  Doriane : « Aprés on va passer sur une partie a propos des outils d’évaluation ; donc aupres de
148  cette population, quels outils utilise-tu pour évaluer les problémes occupationnels, et si tu peux

149  citer les avantages et inconvénients de chacun ? »

150  Mme C : « Donc je fais une MCRO ; et pour les petits j’utilise ’OT’hope pour faire
151  émerger les objectifs. Pour les plus grands en général je n’ai pas besoin, j’ai une grille et
152 jeleur dis « on va parler des soins personnels, puis de la productivité, et des loisirs » et ils

153 arrivent facilement & me dire. »
154  Doriane : « Une grille en dehors de la MCRO et de I’OT hope ? »

155 Mme C : « Non non, la grille de cotation de la MCRO avec les 3 volets, je leur explique un
156  peu le truc et voila. Apres I’inconvénient de la MCRO, je n’en vois pas tellement mis a
157  part que moi j’ai les échelles a coté pour leur faire comprendre I’importance, la capacité
158 et la satisfaction, parce que c’est pas toujours évident pour eux de mettre une note, de
159  comprendre « tu te sens capable a combien ? », enfin c¢’est toujours compliqué. Y’en a qui
160  adhére completement, ais y’en a d’autres qui ne comprennent pas trop et qui vont finir
161  par mette la méme note partout. Mais du coup j’ai les échelles avec les petits smileys ou
162  c’est bien parlant. Et puis ’OT’hope c’est bien, le seul inconvénient c’est qu’il y a
163  énormément d’items, et que moi je commence toujours mes prises en charge par une
164 MCRO, mais comme je connais pas encore vraiment I’enfant, je peux pas faire de
165  classement préalable, mis a part que pour un enfant de S ans je ne vais pas lui proposer
166  épilation, rasage, aspirateur et tout ¢a. Il reste quand méme beaucoup beaucoup de choses,
167  donc parfois je suis obligée de le faire en 2 fois, donc ¢a peut étre un peu long ; c’est un
168  peu ca ’inconvénient, c’est qu’il y en a beaucoup a passer. Mais bon, ¢’est quand méme
169 indispensable ; je pense qu’on est un peu obligé de passer par la. On a eu une formation
170  avec Caroline Giraux qui a fait ’OT’ hope avec Alexandra Perrault ; et ils sont en train
171  de réfléchir a une version adulte ; et elle m’a dit on a je ne sais combien d’items, ¢ca va étre
172 le travail et tout. Apres je ne vois pas tellement d’inconvénients. Le PACS je ne 'utilise
173 pas tellement car c’est trop anglo-saxon et vieillot mais je I’ai aussi. Aprés, pour les enfants
174  qui ont vraiment des gros troubles de langage ou qui ne peuvent pas vraiment s’exprimer
175  on fait plutét une MIF MOME avec les parents, et aprés a partie de 1a j’essaie de faire
176  émerger les objectifs type MCRO et je demande plutét aux parents de mettre une

177  importance, et je ne vais pas jusqu’au bout, je ne fais pas capacité et satisfaction. »
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178  Doriane : « Et ¢a t’arrive donc de faire une MCRO avec les parents ? »

179  Mme C : « Oui oui totalement ; en fait ¢ca m’arrive de faire une MCRO avec les parents,
180 une MCRO avec les enfants et apreés je met les deux ensembles pour voir sur quoi on

181  part.»

182  Doriane : « Du coup quand tu fais I’OT hope avec les enfants, tu fais aussi une MCRO avec les

183  parents ? »

184  Mme C : « Oui c’est ¢a, sauf si les parents ne parlent pas francais ou qu’ils ont du mal a
185  comprendre le principe, mais avec les parents en général arrivent a faire émerger les

186  objectifs trés rapidement. »
187  Doriane : « Et tu arrives a retrouver les mémes choses dans un bilan et ’autre ? »

188  Mme C : « Oui oui. Et concernant les avantages, c¢’est quand méme d’étre patient-centré,
189  de partir des préoccupations de ’enfant, de pouvoir vraiment ’intégrer a sa prise en
190  charge, le motiver, lui permettre d’étre acteur et aussi parfois de le remettre a sa place en
191 disant « la tu n’as pas envie de travailler mais c¢’est quand méme toi qui m’a dit que tu
192 voulais qu’on bosse ¢a » parce que c’est vrai que des fois la motivation c’est quand méme
193  difficile ; donc ca justifie mes actions quand je propose des trucs qui ne sont pas toujours
194  trésrigolo. Puis ’avantage c’est que c’est vraiment mesurable, les progrés sont visibles en

195  travaillant sur les objectifs qu’ils veulent, c¢’est hyper valorisant et intéressant pour eux. »

196  Doriane : « Ensuite, comment imagines-tu I’accompagnement idéal en ergothérapie des enfants

197 atteint de cancer, et quelles seraient les actions indispensables selon toi ? »
198  Mme C : « L’idéal serait qu’ils ne soient pas chez nous, mais qu’on fasse ¢a chez eux. »

199  Doriane : « Est ce qu’il vous arrive de poursuivre un suivi & domicile quand I’enfant sort

200  d’hospitalisation complete ? »

201  Mme C : « Souvent ce qu’on peut faire s’ils n’habitent pas trop loin c’est qu’on propose
202  I’hopital de jour, du coup ils viennent deux / trois matinées par semaine et le reste du
203  temps ils sont a la maison ou en chimio. Mais nous on n’intervient pas a domicile mis a
204  part pour une visite 2 domicile ; donc les interventions a domicile pour faire les essais
205  dans la salle de bain par exemple, ¢a se fait une fois avec le matériel qu’on a, on leur fait

206  essayer les trucs. Mais il n’y a pas de rééducation a domicile, en tout cas nous on ne fait
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207  pas ¢a. Aprés s’ils sont pris en charge au SESSAD ou dans d’autres centres ¢a il n’y a pas
208  de soucis ; souvent c’est a la maison et a I’école. Nous on intervient pas ; mais pour moi
209  c¢a aurait tout son sens parce que ca n’a pas toujours d’intérét qu’ils soient chez nous,
210  hospitalisés si ce n’est qu’ils sont tellement loin qu’on ne peut pas faire autrement que de
211  les hospitaliser. Mais vraiment ’accompagnement idéal serait qu’ils soient a la maison,
212 dans ses habitudes, avec les gens de sa famille, ses odeurs, et tout ses trucs. Et qu’en fait
213 la rééducation et surtout la réadaptation se fassent a la maison. Donc ¢a se serait 1’idéal,
214 et puis les actions indispensables c¢’est pour moi, comme toute prise en charge, une phase
215  d’évaluation avec I’établissement d’un plan d’intervention en fonction des objectifs que
216  D’enfant a, et puis apres passer par des mises en situation, des réentrainements a I’exercice,
217  a DPactivité et des propositions ou des découvertes de compensation quand il y a besoin.
218  Donc la tu peux vraiment passer par la CO-OP c’est super intéressant, parce que du coup
219  tu lui apprends la méthode, et aprés lui méme il résoudra ses problématiques plus tard

220  quand je ne serai plus la. »

221  Doriane : « Et I’essentiel de I’accompagnement est basé sur 1’activité ou il y a quand méme de

222 larééducation fonctionnelle en ergothérapie ? »

223 Mme C : « Alors on peut faire un peu de rééducation fonctionnelle mais vraiment si c’est
224  la demande ; par exemple s’ils nous disent qu’ils sont fatigués, qu’ils ont perdu de la force,
225  qu’ils se sentent tout mous, qu’ils ne se sentent pas assez forts etc. ; la clairement oui on
226  fait de la rééducation pure que les kinés pourraient faire ; mais nous on est plus dans des
227  salles un peu plus d’ergothérapie avec du matériel quotidien. Donc oui on peut faire du
228  fonctionnel mais c’est pas du tout la majeure partie de notre travail parce qu’ils sont trés
229  fatigables donc ¢a n’a pas tellement de sens de les épuiser encore plus et il y a tellement
230  d’autres choses a faire comme le travail des transferts, installation dans la douche, dans
231  la baignoire, I’habillage, qu’on a pas toujours le temps de bosser sur des trucs purement
232 fonctionnels. Puis pour moi ce n’est absolument pas ma priorité ; surtout que dans
233 D’habillage tu travailles aussi la force, ton entretien musculaire ; donc au quotidien c’est
234  pas du sport mais c’est de ’activité physique ; donc on est pas obligé de passer par de la

235  pate de rééducation. »

236  Doriane : « C’est sur. Pour finir, si tu as d’autres informations a rajouter, que I’on n’a pas

237  forcément abordé pendant I’entretien mais qui te semblent importantes pour mon mémoire ? »
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238  Mme C : « Alors c’est super important de travailler avec les autres professionnels, c’est
239  vrai que nous la MCRO ¢a fait 5/6 ans que c’est bien en place aux Massues, et je sens que
240  mes collegues attendent vraiment ¢ca avant de commencer leur prise en charge. Donc il y
241  avraiment tout un travail de communication a faire, déja sur ce que c’est, comment ca se
242 passe, a quoi ¢a sert, de retransmission d’informations pour qu’on soit en accord sur les
243 objectifs, on passe aussi par des GAS pour certains enfants, les oncos pas trop parce qu’ils
244  n’ont pas trop besoin de chercher de la motivation, ils sont quand méme souvent
245  volontaires, mais on peut passer par des GAS quand il y a besoin, quand on sent qu’il y a
246  un blocage dans leur posture et que ca avance pas, par exemple quand le genou plie pas
247  alors qu’il devrait, ou qu’ils n’arrivent pas a se mettre debout alors qu’ils pourraient.
248  Donc oui je pense que c’est important le pluridisciplinaire, et de faire des outils faciles a

249  transmettre pour que tout le monde soit d’accord sur ce que I’enfant veut travailler. »
250  Doriane : « Et en général les enfants restent combien de temps hospitalisé ? »

251 Mme C : « Ca dépend vraiment de leur évolution, il n’y a pas de duré. En tout cas les
252  enfants oncos c’est vraiment hyper variable : il y en a qui passent trés vite en hopital de
253 jour et d’autres qui n’y passent jamais donc qui restent pendant des semaines, il n’y a
254  vraiment pas de moyenne. La on en a eu un qui est resté 4 semaines, on a juste eu le temps
255  dele bilanter, et aprés les parents nous ont dit « non mais on va faire la chimio, on restera
256  ala maison, ce sera trop difficile de revenir » donc tu vois ¢a peut étre deux trois semaines

257  comme un an. »
258  Doriane : « Oui je vois ¢a dépend de chaque famille. »

259  Mme C : « Oui ¢a dépend de la famille, et des résultats de la chimio. On en a eu pas mal
260  qui ont arréter de venir parce qu’on savait que c’était la fin et que ca allait les fatiguer
261  plus qu’autre chose. Donc on préfére qu’ils soient chez eux tranquille parce que c’est la
262  fin pour eux, donc on ne va pas s’acharner. Donc tout est bien mis en place chez eux, aprés
263 il y a I’équipe de soins palliatifs pour les enfants oncos qui prennent le relai quand les
264  résultats sont pourris et qu’on sait que ¢a va mal finir. C’est I’équipe qui prend le relai et
265  en général ¢a se passe a la maison ; ¢a sert a rien de les fatiguer et les faire venir. Aprés il
266 y en a qui veulent étre 1a a I’hopital, donc on accepte, mais c’est vrai que quand on voit
267  qu’ils ne sont plus capables, vu que notre centre est assez intensif, c’est 2 séances de kinés

268  par jours, du sport, de la balnéothérapie, de I’ergo, c’est hyper fatiguant. »
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Doriane : « D’accord ! L’entretien est terminé, merci beaucoup d’avoir pris le temps de

répondre a mes questions, ¢’était super intéressant. »

Mme C : « Je t’en pris, n’hésites pas a me recontacter si tu as d’autres questions. Et bon

courage pour la suite ! »

Doriane : « Merci beaucoup, bonne soirée. »
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Annexe VIII : Entretien Mme D

Doriane : « Bonjour Elise, est ce que je peux enregistrer I’entretien ? »
Mme D : « Oui oui aucun souci. »

Doriane : « Merci. Je ne sais pas si tu as eu le temps de regarder le guide d’entretien que je t’ai

envoye ? »

Mme D : « Non pas trop, je I’ai imprimé avec la volonté de le faire, j’ai regardé tres vite

fait mais pas trop. »

Doriane : « Ce n’est pas grave. Donc pour t’expliquer, je réalise mon mémoire sur les problémes
occupationnels des enfants entre 6 et 11 ans atteint d’un cancer, avec l’intervention de

I’ergothérapeute dans ce domaine. »
Mme D : « Ok. »

Doriane : « Donc pour commencer, est ce que tu peux me parler de ton parcours

professionnel s’il te plait ? »

Mme D : « Je suis diplomée de 2014, j’ai ensuite travaillé pendant 2 ans et demi en
SESSAD sur Paris, donc avec des enfants, peu d’enfants atteint de cancer, mais des
enfants avec paralysie cérébrale et séquelles de lésions cérébrales acquises comme les
traumatismes craniens, mais beaucoup de paralysie cérébrale. Aprés je n’ai pas travaillé
pendant 1 an pour un projet de voyage personnel. Apres je suis revenue, j’ai eu la volonté
de faire plusieurs expériences de remplacement avec I’idée que ’ergo c¢’était trés vaste et
que je n’avais pas tout de suite envie de me figée en pédiatrie, et d’explorer un petit peu
d’autres boulots. Donc j’ai des remplacements en rééducation adulte, j’ai travaillé
pendant 5 ans dans un ESAT avec des personnes a troubles psychiques et cognitifs. Du
coup je suis arrivée sur mon emploi actuel depuis 2 ans et demi, ou je travaille en SSR
pédiatrique. Il y a beaucoup d’enfants avec paralysie cérébrale, des enfants atteint de
cancer, tumeurs cérébrales, et tout ce qui est 1ésions cérébrales acquises avec des accidents

de la vie. »
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Doriane : « Trés bien. Ensuite, on va aborder une partie sur la nature et la part des problémes
occupationnels. Je ne sais pas si tu as eu 1’occasion d’en suivre depuis que tu es dans la

structure ? »

Mme D : « Si si, j’en ai suivi plusieurs. J’ai suivi des enfants avec tumeurs cérébrales et
des enfants avec des tumeurs plus osseuses mais du coup qui ont des répercussions plus
orthopédiques. Voila je suis les deux types, apreés les PEC sont complétement différentes

entre les deux. »

Doriane : « D’accord, en fait moi je ne me suis pas acces sur un type de cancer en particulier.
Durant tes suivis, les enfants ont ils évoqués des problémes occupationnels dans le domaine des

loisirs ? dans la productivité comme 1’école ? et dans leurs soins personnels ? »

Mme D : « Alors du coup je vais devoir faire 2 catégories. Les enfants qui ont plus des
troubles cognitifs donc en général suite a une tumeur cérébrale, évoquent peu de
problémes par rapport aux loisirs ou la productivité, souvent déja car les troubles
cognitifs sont difficiles a percevoir pour eux, on a beau leur demander « est ce que tu te
trouves moins concentré ? Est ce que tu trouves que t’es plus fatigué quand tu fais tes
devoirs ? » ; ils ont du mal a répondre. Ensuite, pour la deuxiéme raison, parce que nous
on les voit souvent suite a des exéréses de tumeurs cérébrales, des chirurgies, ils ne sont
pas encore rentrés chez eux, ou en tout cas ils n’ont pas repris I’école. On est vraiment en
phase aigue, donc on a peu de plaintes. Les parents par contre eux peuvent nous dire par
rapport aux loisirs et a la productivité, ils peuvent nous dire parfois « voila quand il joue
aux jeux de société, avant ils pouvaient jouer sans probléme pendant 30 minutes
maintenant il tient 5 minutes. » ou alors il joue avec les copains au centre de rééducation,
donc il y a pleins de monde, avant comme un enfant lambda ¢a allait bien, maintenant
quand il remonte il demande a aller se reposer. Ca va étre des choses plutot comme ¢a.
Apres pour les enfants qui ont plus une tumeur osseuse, nous on arrive toujours apres la
chirurgie. Soit on leur a retiré une partie, il y en a certains qui sont amputés mais c’est
vraiment trés rare. Donc eux oui, il y a plus de plainte sur faire du vélo, sur les soins
personnels, par exemple j’avais une petite qui n’avait plus de scapula, donc elle n’avait
plus d’abduction, elle n’arrivait plus a se coiffer. Sur ce point la on a plus de plaintes
parce qu’ils n’ont pas de troubles cognitifs donc c’est plus facile pour un enfant de repérer

des déficiences motrices que des troubles cognitifs qui sont déja assez subtils pour nous

professionnels, alors pour des petits de 6 ans c’est un peu compliqué. »
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Doriane : « D’accord. Ensuite, donc pour chaque domaine évoqué précédemment, peux-tu me

donner des exemples d’activités ou les enfants éprouvent des difficultés ? »

Mme D : « Oui ! Alors les tumeurs cérébrales ca va étre jouer aux jeux de société s’ils
avaient ’habitude de jouer, on va s’en rendre compte a moyen terme mais quand ils
reprennent I’école ca va étre travailler en situation de bruit, ils peuvent arriver a se
concentrer mais des qu’on retourne a la vie réelle et qu’il y a du bruits et d’autres enfants
autour d’eux ¢a devient compliqué. Ca peut étre aussi au niveau du comportement, de la
gestion des émotions. Alors ¢a ne va pas étre une plainte de leur part c’est ¢ca qui est
compliqué, ca vient plus des parents, ca va étre des enfants hypersensibles qui vont vite se
laisser déborder par leurs émotions. Apreés au niveau moteur, au niveau des loisirs, il y en

a pleins en fait : je peux dire faire du vélo, taper dans un ballon. »
Doriane : « Toujours pour les tumeurs cérébrales ? »

Mme D : « Ca dépend. Les tumeurs cérébrales parfois ils ont vraiment de la dysmétrie
donc ils ont du mal a réajuster leurs gestes, la j’ai eu un petit garcon par exemple qui avait
vraiment du mal a lancer un ballon avec les mains car les mouvements n’étaient pas
coordonnés. Apreés j’avoue que ce n’était pas trop une plainte de sa part car il sait que ¢a
va revenir. Ils sont encore dans une histoire médicale trés lourde donc ils ont du mal a se
mobiliser. C’est surtout les parents qui ont des plaintes en fait. Aprés pour la cuisine chez
des ados qui avaient I’habitude de faire la cuisine, comme pour celle a qui on lui a retirer
la scapula elle n’arrivait plus a porter de plat, ceux qui sont amputés ils ne peuvent plus
faire de vélo et tout ¢ca. C’est un peu toutes les activités de loisir qui sont impactés chez ces

enfants la. »
Doriane : « Et autre que les loisirs ? Par exemple pour la productivité tu me parlais de 1’école ? »

Mme D : « Oui I’école. On peut encore faire deux catégories. Chez les tumeurs osseuses ¢a
va aller plutét bien, ils vont avoir besoin de quelques petites aides ; par exemple pour
porter le cartable ca peut étre un peu compliqué, ils peuvent aussi avoir un fauteuil
roulant pour aller a I’école. Aprés c’est au niveau des tumeurs cérébrales que vraiment la
productivité a I’école c’est trés variable : ils peuvent étre vraiment génés et avoir des
séquelles et ils peuvent récupérer trés trés vite. Du coup sur ce point la ¢a ira bien. Mais
par exemple si on fait une MCRO ou OT’hope, ce n’est pas des choses qui vont ressortir

chez les petits, ils ne vont pas te dire « je veux étre plus concentré a I’école ». Chez les ados
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éventuellement ils peuvent dire ; je n’ai pas eu beaucoup d’ado. En général ca se passe
plutét pas trop mal a I’école, les petits n’ont pas de plaintes a ce niveau la méme s’ils ont
des troubles et les grands ils ont des troubles mais ils arrivent souvent a bien les

compenser. »
Doriane : « Et au niveau des soins personnels ils ont des difficultés ou pas ? »

Mme D : « Oui ¢a dépend. Ca dépend de I’age. Les tumeurs osseuses peuvent avoir des
difficultés, si tu ne peux plus lever le bras tu ne peux plus te coiffer, donc la on a des
conseils a leur donner. Aprés oui en phase aigue, si c’est plutot aux membres inférieurs
pour se laver ca va étre plus compliqué, pour rentrer dans la douche, rentrer dans la
baignoire, il va y avoir des VAD nécessaire, c’est vrai que chez les grands les soins
personnels ce sont vraiment des plaintes qu’ils ont puisque c’est important pour eux. Chez
les petits un peu moins, ils ont ’habitude déja de se faire aider et les parents ont I’habitude
de les aider donc les parents vont dire « oui je ’aide un peu plus mais c’est vrai que moi
¢a ne me dérange pas » et lui ¢a ne le dérange pas puisqu’il a ’habitude par exemple
d’étre tout nu devant ses parents. Alors qu’un adolescent il va dire il faut faire quelque
chose, je n’ai pas envie que mes parents m’aident. Donc oui les soins personnels sont

impactés. Pour les tumeurs cérébrales beaucoup moins. »

Doriane : « D’accord ! Et donc selon toi quel domaine d’occupation engendre le plus de
difficultés dans le quotidien des enfants, et est ce qu’il serait possible que tu les classes par

ordre d’importance ? »

Mme D : « Alors la ou ils vont avoir le plus de difficultés, si je prends les tumeurs
cérébrales, je dirais la productivité en premier puisqu’ils ont un impact cognitif, donc ¢a
va étre I’école et réussir a retrouver une prise d’initiative comme ranger sa chambre
puisqu’ils vont davantage rester comme ca sans rien faire. Donc je dirais productivité,
ensuite loisirs avec tous ce qui est jeux, puis les soins personnels. Pour les tumeurs osseuses
je dirais les soins personnels en premier et je mettrais loisirs et productivité sur le méme

niveau. »
Doriane : « C’est presque I’inverse d’une tumeur a ’autre en fait ? »

Mme D : « Oui oui parce que les tumeurs cérébrales méme s’il y a des répercussions

motrices parfois, elles sont quand méme beaucoup plus cognitives. En fait pour les
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tumeurs cérébrales, ils arrivent chez nous, ils ont peut-étre 2 ou 3 semaines ou ils vont
avoir des difficultés pour marcher, ils ont du mal a réajuster leurs pas, ils ont une
démarche chancelante, parfois ils arrivent en fauteuil roulant mais ils vont vite récupérer
et les troubles cognitifs vont perdurer plus longtemps. A I’inverse, les tumeurs osseuses
cognitivement ils vont bien parce que le cerveau n’est pas impacté, mais il y a des

répercussions motrices et ils vont mettre plus de temps pour récupérer. »

Doriane : « Ok je vois. Ensuite, c’est une partie portant sur la satisfaction. Pendant
I’accompagnement, est ce que tu mesures la satisfaction des enfants concernant leurs activités,
et si oui peut tu me donner des exemples ou 1’enfant arrive a exprimer sa satisfaction ou au

contraire son manque de satisfaction ? »

Mme D : « Oui oui je le fais. Chez les petits c’est difficile pour exprimer leur satisfaction,
c’est vraiment difficile pour eux d’élaborer sur ce point la. On se sert d’un systéme avec
des smileys, pour les aider a visualiser entre un smiley super content et un autre super
faché. Souvent ¢a reste compliqué chez les petits ¢ca reste dans les extrémes, soit je suis
super content soit je suis super fiché, mais ils ne vont pas arriver a dire je suis moyen.
Pour les petits on a vraiment besoin du parent qui nous guide, mais c’est toujours un peu
compliqué. Un médecin de notre service nous dit toujours « quand vous avez un enfant
devant vous, vous n’avez que 50% du patient » parce qu’en pédiatrie souvent on a 50%
c’est ’enfant et 50% ca va étre ses parents. Aprés un exemple concret c¢’est compliqué,
parce que les tumeurs ce n’est pas ce qu’on a le plus heureusement. Je ne pourrais pas te

dire comme ¢a un exemple, il faudrait que je reprenne. »

Doriane : « Ce n’est pas grave. Mais en général ils arrivent a exprimer leur satisfaction ou

parfois méme avec 1’aide des parents ¢’est compliqué de savoir ? »

Mme D : « Ca dépend quels parents, ¢a dépend quel enfant, la MCRO c’est valable pour
n’importe quelle personne, mais il y a des familles qui vont vraiment collaborer et
comprendre ou on veut en venir quand on leur demande de coter le rendement et la
satisfaction. Il y en a d’autres, leur enfant ne peut plus se doucher tout seul, ils vont se
demander pourquoi on leur demande, c’est siir que c’est 0. Mais franchement la plupart
du temps quand on utilise nos smileys ¢ca marche plutot bien, moi je leur dis « 2 combien

cette situation t’énerve ? » donc les enfants et les adolescents y arrivent plutot bien. Ce
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qui est plus compliqué en fait c’est le rendement, de leur demander a combien ils s’en

sentent capable, c¢’est un peu compliqué pour eux d’évoquer ca. »
Doriane : « Oui les termes sont un peu compliqués. »

Mme D : « Oui aprés nous on s’en éloigne vraiment. On ne parle méme pas de rendement,
on leur dit « a combien tu t’en sens capable ? », on prend I’activité, « si tu mets 10 c’est
slir que tu vas y arriver, si tu mets 0 c’est siir que tu ne vas pas y arriver et si tu mets 5
peut étre mais tu n’es vraiment pas sur. On s’éloigne vraiment des termes de la MCRO,
mais méme pour les adultes. Voila je n’ai pas d’exemple concret a te donner mais je vais

y réfléchir. »

Doriane : « Ce n’est pas grave. Déja tu m’as dit que tu la mesurais et la facon dont tu le faisais
fonctionne plutot bien. Ensuite aupres de cette population, quels outils utilise-tu pour évaluer

les problémes occupationnels, et si tu peux citer les avantages et inconvénients de chacun ? »

Mme D : « Ca dépend de I’age de I’enfant. On a acquis I’OT’hope récemment qui
fonctionne vraiment bien, chez les petits on va le faire. Il fonctionne vraiment bien sauf
quand les troubles cognitifs sont trop importants et la de toute facon, toutes les facons
d’évaluer c¢a ne fonctionnera pas. Parfois on y arrive, mais quand les troubles cognitifs
sont trop important je ne cherche pas a évaluer les problématiques occupationnelles
aupreés de I’enfant. Aprés quand ’enfant est un peu plus grand, je vais faire une MCRO
adaptée avec les feuilles, les smileys, que j’utilise aussi avec les adultes quand je remplace
mes collegues. Voila c’est surtout ca, aprés je fais aussi I’entretien semi-dirigé sans

forcément faire de MCRO. »
Doriane : « Et tu mets quelle limite d’age pour te dire quel outil tu vas choisir ? »

Mme D : « Il n’y en a pas, parce que ¢a dépend de I’Age mais ¢a dépend aussi des troubles
cognitifs, donc si t’as un enfant de 16 ans, mais qui est un grand enfant dans sa téte, je
peux lui faire passer ’OT’hope. Alors que la j’avais un petit qui avait 6 ans, qui captait
quasiment tout, il n’avait presque pas de répercussion de sa chirurgie de sa tumeur
cérébrale, je ne I’ai pas fait mais j’aurais pu lui faire passer la MCRO. Donc ¢a dépend
vraiment des troubles cognitifs et de I’Age, les deux vont s’entreméler pour savoir a peu
pres ce que tu vas faire passer. Et parfois j’essaie la MCRO et je vois que c¢a ne fonctionne

pas, je sors ’OT’hope avec les images. Parfois quand ’OT’hope reste trop difficile, je
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prends juste les images et je m’en sers de support pour discuter et faire dérouler mon
entretien. Et quand c’est trop difficile je demande aux parents ce qui géne leur enfant ou
ce qui les genes a la maison ; et 1a potentiellement je peux faire une MCRO avec les

parents. »
Doriane : « Est ce que tu fais automatiquement un entretien avec les parents du coup ou pas ? »

Mme D : « Chez les petits je le fais tout le temps avec les parents, pour le coup c’est une
question d’age environ jusqu'a 8 ans, parce que les parents sont trés demandeurs et les
enfants jusqu’a 8 ans sont trés dépendants de leurs parents. Donc je trouve normal
d’intégrer les parents dans ce processus la. Apres si les parents ont trop tendance a
répondre a la place de leur enfant, a ne pas laisser la place a ’enfant, je peu faire les deux
indépendamment et apreés les relier en disant « vous vous me dites que vous aimeriez qu’il
arrive a se concentrer a I’école mais lui il me dit qu’il aimerait réussir a jouer a la
PlayStation » parce qu’en général c’est ce qui se passe : les parents parlent de I’école et
les petits parlent des jeux. Donc il faut arriver a trouver un terrain d’entente et souvent
les parents arrivent a comprendre, surtout en phase aigue quand ¢a vient d’arriver, de
laisser un peu plus de place a leur enfant. Et quand on leur explique que travailler
I’objectif de leur enfant qui est de jouer a la PlayStation ¢a va forcément je faire
progresser sur le fait de rester plus concentré a 1’école ; ca ils arrivent bien a le
comprendre et ils nous laissent faire. C’est I’objectif que tu suis pour travailler qui
change. Et il a été montré puis nous on le voit bien, que quand tu travailles un objectif
tout le reste évolue en méme temps. Et chez les plus grand j’essaie de faire sans les parents,
a partir de 9 ans environ. Et pareil si les troubles cognitifs sont trop important je fais

intervenir les parents. »

Doriane : « Et au niveau des outils est ce que tu as relever des avantages et inconvénients de

chacun ou pas ? »

Mme D : « L’avantage de la MCRO c’est que ¢a permet une réévaluation trés carrée,
claire et c’est facile a réévaluer. L’autre avantage c’est que ¢a parle aux médecins, quand
on parle de satisfaction qu’il est passé de 3 sur 10 a 8 sur 10, pour nos collégues et pour
les médecins qui n’ont pas beaucoup de temps et qui voient peu les enfants ¢a leur parle
bien. Apres la trame fait qu’on arrive bien a repasser en vue toutes les activités de la

personne et moi ce que j’aime bien c’est que on ne note que ce qui gene la personne et on
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a pas tendance a mettre nous nos propres objectifs. Dans le sens ou moi je suis
ergothérapeute, je me dis un enfant qui était trés fort a I’école la il a eu sa tumeur
cérébrale ca va beaucoup moins bien. Forcément c’est subjectif on a tendance un peu a
dire « I’école est ce que ¢ca va ? » et s’il me dit que non et qu’il met son importance a 0 on
a bien compris. Et le fait de c6té importance c’est aussi un avantage car ¢a nous permet
vraiment d’en garder que 5, pour les parents et les enfants qui en ont pleins au moins on
ne part pas dans tous les sens. Et I’inconvénient, c’est les termes qui ne sont pas faciles a
expliquer. Le concept d’importance ¢a va trés bien, mais les concepts de rendement et
satisfaction ils sont vraiment difficiles a exprimer. Et le fait que ce soit si précis la MCRO
sur des patients qui ont des parcours médicaux trés complexes et qui sortent d’une histoire
trés dure, ils n’ont pas forcément envie qu’on leur prenne la téte avec des notes, alors
qu’ils sortent de chimio. Parfois ils nous disent un peu « bon je n’en sais rien liche moi

avec ton truc ».
Doriane : « Quitte a dire un peu au hasard ? »

Mme D : « Méme pas non, aprés ce sont des enfants donc s’ils ont envie de te dire que ton
truc est nul ils te le diront ! Aprés pour ’OT’hope, ’avantage c’est qu’il y a des images
c’est vraiment super, le fait que les enfants peuvent classer dans les différentes colonnes
c’est vraiment intéressant car c’est eux qui déterminent s’ils le font avec aide ou non. Par
exemple faire du vélo nous on peut dire qu’ils veulent faire sans aide juste parce que la
maman pousse le vélo pour démarrer et aprés il pédale on va dire c’est bon, alors que lui
il va trouver ¢a nul et il va dire qu’il a besoin d’aide. Donc ¢a c’est intéressant, les images
c’est intéressant, ¢ca ’est aussi car le plateau est grand, tres épuré, donc facile a voir pour
les enfants. Aprés les inconvénients c’est que ¢a parle moins aux médecins, c’est que des
images donc nous pour retenir on a le formulaire mais je t’avoue que je ne I’ai jamais fait
car je le trouve assez compliqué. Moi je prends une photo du plateau en début de prise en
charge et en fin de prise en charge pour voir ce que ¢a donne. L’inconvénient c’est aussi
que tu as toutes les images de la vie quotidienne, et que pour les enfants il faut quand
méme épurer, présenter moins d’images et je trouve ca trés subjectif parce que du coup
on a tendance a choisir, parce qu’on ne peut pas tout leur présenter sinon ca serait trop
fatiguant pour eux. Donc je ne sais pas on va choisir 15 activités mais forcément parmi ¢a

on sélectionne.

Doriane : « Oui vous étes obligés de présélectionner en amont. »
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Mme D : « Oui on est obligé parce que ca ne serait pas possible, il y a vraiment beaucoup
d’images, ce qui est super, aprés je pense dans le médico social la ou ils connaissent mieux
les enfants et ils suivent les enfants qui ont un historique de cancer sur le long terme, ils
peuvent plus sélectionner. Nous ¢a fait peut-étre 3 semaines qu’on les connait, on a
tendance a épurer un peu arbitrairement en fonction de I’age de I’enfant. Par exemple un
enfant de 6 ans on va enlever ’activité pétanque alors que ¢a se trouve c’est un enfant qui
adore jouer a la pétanque, et avec toujours cette idée de fille / garcon. Par exemple
proposer systématiquement la corde a sauter a un garcon parce que moi personnellement
je trouve qu’il faut proposer cette activité aux garcons et aux filles, mais en fait ¢a n’a
peut-étre pas du tout de sens pour ce garcon qui n’a jamais vu de corde a sauter de sa vie,
peut étre que dans sa famille on ne lui a jamais proposer. Voila c’est la partie subjective

de ’OT’hope qui est un peu compliquée a gérer je trouve. »

Doriane : « C’est vrai que c’est ce qui ressort souvent, de devoir présélectionner sans 1’avis de

I’enfant. »

Mme D : « Oui on n’a pas le choix en fait, ou alors il faudrait présélectionner avec les

parents et lui proposer, mais ¢a prend beaucoup trop de temps. »

Doriane : « Oui c’est sur. Et comment imagines-tu I’accompagnement idéal en ergothérapie des

enfants atteint de cancer, et quelles seraient les actions indispensables selon toi ? »

Mme D : « Il va y avoir plusieurs situations. Il va y avoir la tumeur cérébrale et la tumeur
osseuse, et il va y avoir le patient qui s’en est sortie dans le sens ou médicalement le cancer
est stable, la tumeur est totalement enlevée, la tumeur osseuse a totalement disparue. Donc
l1a dans ces cas la ¢a va étre un accompagnement sur le long terme. La j’ai envie de dire
on est un peu tranquille, on a Desprit libre, donc les actions indispensables ¢a va étre
d’évaluer sur les activités de la vie quotidienne son rendement occupationnel, qu’est ce
qui Pembéte et aprés faire des mises en situations réguliéres. C’est vrai que nous on
fonctionne plus sur des mises en situations que sur des exercices analytiques. Ce qui est
indispensable aussi c’est de prendre en compte la demande des parents. Ce qui va étre
important chez les tumeurs cérébrales surtout, méme s’il n’y a pas de demande, ¢a va étre
d’étre vigilent a d’éventuelle répercussion que la famille ne voudrait pas avoir. Je parle
par exemple pour un enfant qui n’a pas repris I’école, souvent on leur a annoncé que leur

enfant avait une tumeur cérébrale, donc ils croient qu’il va mourir, en fait non ¢a va il est
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opéré, il a été en réanimation donc il va peut-étre de nouveau mourir, en fait tout va bien
il est encore la. Nous on trouve des choses un peu bizarres et eux ils sont un peu sidérés.
En fait pour les parents tout va bien, leur enfant est 14, il est vivant donc pourquoi les
embéter a faire ca. Mais en fait nous on met quand méme I’enfant en situation par rapport
a ses demandes, aux demandes de ses parents, mais on se doit aussi d’anticiper le retour
a I’école, le retour au lycée pour les plus grands, ou le retour aux activités de loisir aussi
qu’ils faisaient avant et qu’ils envisagent de refaire, parce que parfois suite a une
chirurgie, une exérése, il faut éviter les contacts. Donc si on a un enfant qui faisait du
rugby pendant un moment il faut qu’ils arrétent. Du coup ce qui est indispensable pour
moi c’est d’anticiper quand méme. D’anticiper des situations d’école, de bruit, de suivi
quand ¢a va vite, d’accompagner I’enfant et les parents sur « oui la vous avez I’impression
que c¢a va, mais nous on va continuer a vous embéter, a regarder dans le quotidien
comment ¢a va, a I’école comment ¢a va, parce que c’est comme ¢a que ¢a se passe et que
parfois il y a des répercussions sur le long terme. C’est un peu contradictoire parce qu’en
ergothérapie on essaie de partir de la demande des patients, mais pour des patients comme
ca ou il y a des troubles cognitifs on ne va aussi pas trop les écouter parce qu’on sait que
pour la famille ¢’est bon tout va bien, s’il a quelques pertes de mémoire de temps en temps,
ils ne voient pas ou est le probléme s’il ne se souvient pas de ce qu’il a manger hier
soir. Donc ¢a c’est trés important. Apres évidemment de travailler avec tous les collégues,
nous on travaille en équipe pluridisciplinaire constamment pour ces enfants 1a. Pour les
tumeurs cérébrales avec l’orthophoniste et la neuropsychologue beaucoup, on va
demander si ¢a va plutét bien a les revoir ponctuellement & 6 mois ou 1 an en ergothérapie

pour les remettre en situation s’il y a besoin, souvent c’est en situation scolaire. »
Doriane : « Et vous réévaluez quand il revient en consultation ? »

Mme D : « On ne réévalue pas systématiquement mais oui. Si on a bien fait notre boulot,
si on a bien évalué au premier coup oui oui on va réévaluer. En tout cas, si on n’a pas fait
de MCRO ou d’0OT’hope on a noté les objectifs en premier lieu et on va pouvoir re
questionner les parents et ’enfant sur ¢a. Apres il y a ’autre situation, c’est les enfants
qui ont eu leur exéreése, ou la ¢a va beaucoup moins bien parce que on a enlevé une partie
mais qui existe encore un peu, ils sont encore sous traitement, sous chimiothérapie, donc
ils vont faire des cures : par exemple 3 semaines en centre de rééducation et apres ils

repartent en cure. Donc ils vont de nouveau étre complétement fatigué, ils repartent de
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chez nous ils ne peuvent plus rien faire. La il va y avoir une prise en compte de la
fatigabilité trés importante, et s’ils nous expriment de difficultés on va étre moins rentre
dedans j’ai envie de dire, s’il y a encore des difficultés on va les accompagner mais
vraiment a leur rythme parce qu’on sait que quelques semaines aprés ils vont repartir en
cure et ca va de nouveau étre affreux pour eux. Donc on ne les bouscule pas trop, méme
si on avance avec eux sur les objectifs, mais on va vraiment a leur rythme et au rythme
des parents. On ne va méme pas encore parler de répercussions sur le moyen ou long
terme puisque de toute facon il va évoluer, il va avoir ca cure, ca ira peut-étre un peu
moins bien car il est fatigué. Puis ¢a peut étre des enfants qui peuvent récidiver : on a
enlevé une partie, on sait qu’il reste encore un peu de tumeur, mais par exemple 4 ans
plus tard ils sont de nouveau opérés, ils vont rechuter, il faudra repartir. Donc c’est
vraiment la différence entre « on se dit qu’on est tranquille » et « on sait qu’il y a cette
épée Damoclés au dessus de la téte ». Ce qui fait qu’on les accompagne plus a leur rythme

que s’ils étaient tranquille. »
Doriane : « Dans ces cas 1a vous faites vraiment sur le moment ? »

Mme D : « Oui un peu. J’avoue que je fais moins évaluation / réévaluation dans ces cas la
car je trouve qu’il y a moins de sens. Evaluation certes, mais il revient 2 mois aprés, il a
eu sa cure de chimiothérapie, il est completement fatigué : la réévaluation il ne fait plus

rien. C’est logique donc ¢a ne ne nous apporte rien de le faire. »
Doriane : « Oui ¢a le met peut-&tre aussi plus en échec qu’autre chose ? »

Mme D : « Oui oui c’est sur, puis ce sont des patients qui sont vraiment dans une phase
ou le médical prend le dessus. Quand ils se prennent des cures de chimiothérapie,
radiothérapie ou autre toutes les X semaines, c’est difficile de prendre du recul et de se
dire « est ce que j’ai envie de refaire du vélo ou pas ? ». En général c’est lorsque I’histoire
meédicale s’est un peu posée, on reprend un peu les choses et on peut commencer a parler

de la vie quotidienne ; ils sont un peu dans la survie. »

Doriane : « Oui c’est sur. Pour ma part j’ai pratiquement fini, je ne sais pas si tu as d’autres
informations a rajouter, que 1’on n’a pas forcément abordé pendant I’entretien mais qui te

semblent importantes pour mon mémoire ? »
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Mme D : « Bah c’est bien de prendre en compte qu’entre une tumeur cérébrale et une
tumeur osseuse c’est complétement différent. Les personnes avec qui tu vas collaborer
sont totalement différentes : une tumeur cérébrale ¢ca va étre cognitif a fond donc
orthophonie, neuropsychologue, psychomotricien méme s’ils ont des troubles moteurs un
peu de Kinésithérapie mais trés peu. La tumeur osseuse ¢a va étre kinésithérapie a fond et
ils ne vont pas forcément avoir de suivi sur le plan cognitif. Du coup de 13, il va vraiment
découler au niveau de la participation et du rendement occupationnel ; ¢ca va vraiment
étre complétement en fait. Et pour I’évaluation, la MCRO et I’OT’hope, le fait qu’on
prend en compte vraiment souvent I’avis des parents parce qu’on est en pédiatrie. Voila

je ne sais pas si toi tu as d’autres questions en dehors de ta trame ? »

Doriane : « Pas spécialement c’était trés clair. Juste une derniére : est ce que tu as souvent

I’occasion d’en voir ou pas ? »

Mme D : « Depuis janvier, j’en ai 2 en téte donc admettons 3. En fait nous on les voit, ils
restent 3 semaines et ils partent. On intervient en phase aigue, ils ont eu leur chirurgie.
En tout cas pour les tumeurs cérébrales. Apres pour les tumeurs osseuses ils vont rester
beaucoup plus longtemps pour la rééducation vraiment motrice. Du coup oui ¢’est quand
méme régulier, ce n’est pas ponctuelle, mais ce n’est pas ce qu’on voit le plus car c’est la

paralysie cérébrale. »
Doriane : « D’accord je vois. Merci beaucoup en tout cas ¢’était super clair et trés intéressant. »

Mme D : « Il n’y a pas de quoi ! Bon courage pour ton mémoire et n’hésites pas a nous
envoyer un exemplaire, avec ma colléegue on serait contente de le lire. Tu es a quelle école

déja ? »
Doriane : « Oui avec plaisir ! Je suis a Toulouse »

Mme D : « Ah oui, je sais qu’a Toulouse c’est beaucoup MCRO, CO-OP et compagnie

non ? »
Doriane : « Oui oui tout a fait. C’est trés occupationnel. »

Mme D : « Profites en parce que c’est vraiment top. Moi je n’ai pas forcément été formé
comme ¢a, j’étais a I’école de Créteil mais c’était en 2014. Aprés ce n’est pas si vieux mais

bon, la il y a un gros boom de rendement occupationnel, de thérapie par P’activité, par
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I’objectif. Moi c’est ¢a qui me parle a fond, et je trouve que c’est ¢ca qui marche aussi.

Donc c’est top. »

Doriane : « Oui merci beaucoup en tout cas. Puis je vous envoie mon mémoire dés qu’il sera

terminé. »

Mme D : « Oui pas de soucis, puis bon courage pour la suite, bonne journée. »
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Enfants dgés de 6 a 11 ans atteints d’un cancer : identification des

problématiques occupationnelles

Résumé

Introduction : L’intervention de 1’ergothérapeute en cancérologie pédiatrique est développée dans la
littérature anglo-saxonne, avec une approche davantage fonctionnelle plutét qu’occupationnelle. Or,
depuis quelques années, la littérature sur I’accompagnement ergothérapique aupres des différentes
populations suggere davantage une approche Top Down en intervenant directement sur l'occupation.
Objectifs : Le principal objectif était d’analyser les problématiques occupationnelles des enfants atteints
de cancer. Les objectifs secondaires étaient de déterminer les évaluations utilisées par les
ergothérapeutes permettant de faire ressortir ces problématiques et de décrire ’intervention en
ergothérapie auprés de cette population. Méthode : Des entretiens ont été réalisés aupres
d’ergothérapeutes travaillant en cancérologie pédiatrique, en cancérologie adulte et en pédiatrie afin de
croiser leurs expériences et perceptions. Résultats : Grace aux entretiens (n=4), il a été mis en évidence
que I’intervention ergothérapique a un impact dans la reprise ou la conservation des activités signifiantes
pour I’enfant durant son parcours de soins. De plus, il est ressorti que cet accompagnement favoriserait
I’amélioration des performances occupationnelles et la satisfaction de I’enfant a réaliser les activités qui
rythment sa vie. Enfin, I'utilisation d’outils d’évaluation comme la MCRO ou I’OT’hope serait
bénéfique afin de déterminer les problématiques occupationnelles, en complément d’un entretien avec
la famille. Conclusion : Les résultats de cette enquéte ont permis de montrer 1’intérét d’un
accompagnement occupation — centré en ergothérapie. De par I’utilisation d’outils d’évaluation comme
la MCRO et I’OThope et grice a un accompagnement centré sur les activités, 1’intervention de
I’ergothérapeute favorise la réalisation des activités importantes pour I’enfant et son entourage.

Mots clés : Ergothérapeute — Cancérologie pédiatrique — Accompagnement — Problématiques
occupationnelles

Abstract

Introduction : Occupational therapist’s intervention in paediatric oncology is developed in the Anglo-
Saxon literature, with a functional rather than an occupational approach. However, now, the literature
on occupational therapy support by different populations has suggested a more Top Down approach by
intervening directly on occupation. Objectives : The main objective was to analyse the occupational
problems of children with cancer. The secondary objectives were to determine the assessments used by
occupational therapists to highlight these problems and to describe the occupational therapy intervention
with this population. Method : Interviews were conducted with occupational therapists working in
paediatric oncology, adult oncology and paediatrics to compare their experiences and perceptions.
Results : The interviews (n=4) showed that occupational therapy intervention has an impact on the
resumption or retention of activities that are meaningful for the child during his treatment. Furthermore,
it was found that this support would help to improve occupational performance and the child's
satisfaction in carrying out the activities that give rhythm to his life. Finally, the use of evaluation tools
such as the MCRO or the OT'hope would be beneficial in order to determine the occupational problems,
in addition to an interview with the family. Conclusion : The results of this inquiry have shown the
value of occupation-focused support in occupational therapy. Through the use of assessment tools such
as the MCRO and the OT'hope and through activity-focused support, the intervention of the
occupational therapist promotes the achievement of activities that are important for the child and his
family.

Key words : Occupational therapist — Paediatric oncology — Support — Occupational problems
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