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A) Introduction :

Le handicap est défini par la loi 2005-102 du 11 février 2005 comme « toute limitation
d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par
une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou

d'un trouble de santé invalidant ».

En France, environ 2,3 %o enfants présentent un handicap moteur (InVS Santé Publique
France, 2017) et celui-ci va affecter tous les domaines de leur vie : les soins personnels, la

productivité (scolarité) et les loisirs.

Les activités de loisirs regroupent I’expression créative, les activités de plein air, les activités
ludiques, les activités sportives et les activités impliquant des interactions sociales. La
pratique de loisirs permet a I’enfant de développer ses capacités et de forger son identité et

est donc essentielle a son développement et son bien-étre.

La loi n°2005-102, du 11 février 2005, pour 1’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées reconnait 1’acces aux loisirs et a la
culture comme faisant partie des besoins essentiels a 1’existence pour les personnes en
situation de handicap et leur permet d’ouvrir droit & compensation en aide humaine,

technique et/ou financiére.

Pourtant, la participation des enfants en situation de handicap moteur a des activités de loisirs
est restreinte, leurs activités de loisirs moins variées, notamment du fait d’une mauvaise
accessibilité des lieux de loisirs, des transports en commun ou encore de matériel non adapté

a leur déficience motrice.

Les parents des enfants en situation de handicap moteur sont souvent livrés a eux-mémes
pour trouver des activités adaptées ou des aides techniques permettant a leur enfant de
participer a des activités de loisirs. Les enfants ont peu d’opportunités pour pratiquer un
loisir hors du cadre familial. De plus, la prise en charge de ces enfants se focalise souvent
sur les activités de la vie quotidienne et la scolarité, ce qui leur laisse peu de possibilités pour

aborder leurs activités de loisirs.

L’ergothérapeute est un professionnel de santé qui a pour objectif de prévenir, réduire ou

supprimer des situations de handicap en tenant compte des habitudes de vie et de



I’environnement de la personne par le biais d’activités, d’apprentissages, de mises en

situation (Association Nationale Francaise des Ergothérapeutes).

Mon mémoire d’initiation a la recherche sera de ce fait orienté sur la problématique

suivante :

De quelle maniére I’ergothérapeute peut-il favoriser la participation des enfants en

situation de handicap moteur a des activités de loisirs ?

Pour y répondre, je vais tout d’abord présenter mes différents concepts dans un cadre
théorique. J’expliciterai dans un premier temps la déficience motrice et son impact dans la
vie d’un enfant. J’exposerai ensuite la notion de loisirs et la participation des enfants en
situation de handicap moteur dans ce domaine. Enfin, je développerai la place de

I’environnement au cceur de la pratique ergothérapique.

Au sein d’un cadre pratique, je présenterai la méthodologie de mon enquéte, les résultats
obtenus et leur analyse ainsi qu’une discussion sur ce travail qui me menera a une conclusion.

Cette derniére validera ou non I’hypothése formulée ultéricurement.



B) Méthodologie :

La thématique des loisirs dans le milieu du handicap m’intéresse depuis de nombreuses
années. J’ai decouvert le handisport en participant a une journée de rencontre entre enfants
valides et enfants en situation de handicap pratiquant le judo a 1’école primaire et je me suis
depuis souvent interrogée sur 1’accessibilité des licux de loisirs et I’accompagnement dont

ces personnes bénéficient face a leur souhait de pratiquer le loisir de leur choix.

En outre, lors de mon stage du semestre 4, dans un Institut d’Education Motrice, j’ai pu
observer un réel engouement chez les jeunes lors de leur participation a diverses activités au
sein de la structure (sarbacane, chorale ou encore boccia). Je me suis cependant interrogée
sur le r6le que peuvent jouer les ergothérapeutes aupres des enfants en situation de handicap
moteur pour qu’ils participent a des activités de loisirs a I’extérieur de la structure. Le
domaine des loisirs était peu voire pas du tout abordé avec les jeunes lors des évaluations ou
pris en compte dans leur prise en charge alors que les loisirs ont une grande importance dans

la construction personnelle, le développement moteur et psychique des enfants.

Je me suis alors posée différentes questions : Comment 1’ergothérapeute peut-il mettre ses
compétences professionnelles au profit d’un meilleur accés a des activités de loisirs ?
Comment inclure le domaine des loisirs dans sa prise en charge ? L’ergothérapeute peut-il
permettre aux enfants en situation de handicap de pratiquer des loisirs signifiants de maniére

réguliére ?

Suite a des premiéres lectures, j’ai réalisé une pré-enquéte consistant a m’entretenir au
téléphone avec plusieurs ergothérapeutes dans différents types de structure (Institut
d’Education Motrice (IEM), Structure d’Education Spéciale et de Soins a Domicile
(SESSAD), rééducation pédiatrique). Mon objectif était de voir quelle place les
ergothérapeutes donnent aux loisirs dans leurs prises en charge et quels types d’interventions
ils proposent. Au début, je souhaitais cibler une population plus précise (paralysie cérébrale)
mais face & la rareté des actions dans ces structures, j’ai décidé d’élargir ma population aux

enfants en situation de handicap moteur.

Tous ces éléments m’ont permis de formuler ma problématique :
De quelle maniere I’ergothérapeute peut-il favoriser la participation des enfants en

situation de handicap moteur a des activités de loisirs ?



En parallele de ces échanges, mes lectures secondaires sur le domaine des loisirs, leur place
en ergothérapie et les facteurs influencant la participation des enfants en situation de
handicap moteur aux activités de loisirs, m’ont permis de formuler I’hypothése suivante :
L’ergothérapeute favorise leur participation dans ce domaine en modifiant leur

environnement physique.



C) Cadre théorique :
) La déficience motrice chez I’enfant :

a. Définition, épidémiologie et étiologie :

« Une déficience motrice est une atteinte (perte de substance ou altération d’une structure ou
fonction, physiologique ou anatomique) de la motricité, c’est-a-dire de la capacité du corps
ou d’une partie du corps a se mouvoir ou a se maintenir dans une position donnée de fagcon
ordinaire, quels que soient le but et la fonction du mouvement produit ou du positionnement
obtenu » (Delcey, 2002, page 113).

Une déficience motrice est la conséquence d’une atteinte du systeéme nerveux central et/ou
périphérique ; et/ou des muscles ; et/ou du squelette ; et/ou des liaisons entre ces structures

(voir annexe 1). Les causes d’une déficience motrice sont donc trés diverses.

Une déficience motrice s’accompagne souvent de troubles associés. Les plus courants sont
les suivants : troubles sphinctériens (urinaux et intestinaux), escarres et complications de
I’immobilisation (amyotrophie, rétractions musculaires, ankylose articulaire...), troubles de
la déglutition, insuffisance respiratoire (due a une faiblesse des muscles respiratoires, a une
déformation du rachis ou encore a des troubles de la commande respiratoire) et dans le cadre
des lésions cérébrales, des déficiences neuropsychologiques (troubles du langage, de la

vision, praxiques ou encore mnésiques).

Ces troubles associés peuvent étre secondaires a la déficience motrice (par exemple dus a
une position assise prolongée) ou conséquence de D’atteinte entrainant également la

déficience motrice (Delcey, 2002).

Il existe en France, deux registres des handicaps de 1’enfant : le registre des handicaps de
I’enfant et observatoire périnatal de I’Isére et des deux Savoie (RHEOP), crée en 1992, et le

registre des handicaps de I’enfant de Haute-Garonne (RHE31) créé en 1999.

Ces registres sont les seuls a fournir le nombre et les caractéristiques des déficiences
motrices, sensorielles, cognitives et psychiatriques de 1’enfant en France. 1ls couvrent a eux
deux 45 000 naissances par an et chaque année, environ 1% des enfants sont porteurs d’une
déficience sévere (déficience motrice, déficience intellectuelle, déficience sensorielle ou
Troubles du Spectre Autistique). Extrapolé au territoire francais, cela représente 7000

enfants par génération ou environ 140 000 enfants agés de 0 a 20 ans (InVS, 2010).
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Entre 2005 et 2013, le nombre de handicaps séveéres est passé de 8 %o a 9,5 %o, le nombre de
personnes présentant une déficience motrice reste stable, il est d’environ 2,3 enfants pour
1000 (InVS Santé Publique France, 2017).

63,4 % des déficiences motrices ont une étiologie connue: 62,7 % d’entre elles sont
d’origine prénatale, 19 % d’origine périnatale et 18,3 % d’origine postnatale (RHEOP,
2017).

Les causes de déficiences motrices sont innombrables, elles ne peuvent donc pas étre listées
de maniére exhaustive (Delcey, 2002). La premiére cause de déficience motrice est la
paralysie cérébrale (environ 45% des enfants présentant une déficience motrice). Le
polyhandicap représente quant a lui environ 10 % des cas. On peut également citer les
maladies neuromusculaires, les traumatismes craniens, les spina bifida ou encore les

ageénesies.

80 % des déficiences severes sont isolées (dont 23 % de déficience motrice). Sur les 20 %
de déficiences associées, 41 % sont une association d’une déficience motrice et d’une

déficience intellectuelle (RHEOP, 2017).

b. Classifications de la déficience motrice :

Il existe de nombreuses maniéres de classer les déficiences motrices, mais les deux
approches les plus fréquemment utilisées sont de situer les affections selon leur mécanisme
de survenue ou par mécanismes Iésionnels, ¢’est-a-dire, selon les conséquences des atteintes

a partir des structures touchées ou des altérations biologiques ou génétiques observeées.

Au sein du classement par mécanismes de survenue, on peut opposer différentes notions : le
handicap congénital, visible ou dépisté dés la naissance ou le handicap acquis, qui apparait
au cours de la vie ; le handicap par malformation, maladie ou accident ainsi que le handicap

évolutif et non évolutif.

Au sein du classement par mécanismes lésionnels, on peut différencier les lésions cérébrales
(paralysie cérébrale, traumatismes craniens, AVC...), médullaires (spina bifida, blessés

médullaires...), neuromusculaires (myopathies...) et ostéo-articulaires (malformations,



amputations...). Ces lésions peuvent étre exclusives ou prédominantes, c¢’est-a-dire

associées a un autre type de Iésion (Delcey, 2002).

c. Impact sur la vie quotidienne et les activites de loisirs :

Une déficience motrice peut entrainer des incapacités, définies par « toute réduction
(résultant d’une déficience) partielle ou totale de la capacité d’accomplir une activité d’une

fagon, ou dans des limites considérées comme normales pour un étre humain » (OMS, 1980).

Ces incapacités apportent des désavantages a la personne que 1’on peut relier a la notion de
handicap définie par la loi 2005-102 du 11/02/2005 comme :

« Toute limitation d'activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son
environnement par une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou
définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant » (L2005-102 du
11/02/2005).

Le handicap résulte donc de I’interaction entre les facteurs personnels et les facteurs

environnementaux sociaux et physiques qui entourent la personne (Harding & al, 2009).

Le handicap moteur, selon son niveau de gravité, va entrainer des limitations d’activités et
des restrictions de participation dans les différents domaines d’occupation de I’enfant. En ce
qui concerne le domaine des soins personnels (prise des repas, habillage, toilette...), ils ont
généralement une participation réduite du fait de leurs limitations fonctionnelles, de leur
manque de force et de leurs troubles de la coordination ou de 1’équilibre (Bois, 2010).

Pour les loisirs (pratique d’un sport en club, jouer d’un instrument...), cela est généralement
dd au fait que ces personnes sont souvent isolées socialement, poussées a I’inactivité par leur

environnement et le manque d’opportunités de loisirs (Law & King, 2012).



1) Lesloisirs et leur place dans le quotidien des enfants en

situation de handicap moteur :

a. Définition et apports :

Les loisirs font partie des catégories d’activités de 1’occupation aux cotés des soins
personnels (activités de la vie quotidienne) et de la productivité (tdches ménageéres,

scolarité...).

Ce classement met en évidence que les loisirs sont une sphere essentielle de notre vie et
qu’ils ont une grande importance, aux cOtés des occupations essentielles que sont la

réalisation des soins personnels et la productivité au travail ou a 1’école (Majnemer, 2010).

Le terme « loisirs » est souvent associé a la notion de « divertissement », qui regroupe la
socialisation, 1’expression créative (peinture, dessin...), les activités de plein air (jeux dans

la cour de récréation...), les activités ludiques (jeux de société...) et les activités sportives.

Les loisirs regroupent donc des activités formelles, structurées, nécessitant une planification
et I’implication de pairs (sport en club, lecon de musique...) et des activités informelles,

spontanees, choisies par 1’enfant ou avec son entourage, pour se divertir a un moment donné.
(King & al., 2003 cité par Shikako-Thomas & al, 2008).

L’activit¢ de loisirs peut étre considérée comme une activité observable, du temps
quantifiable et comme une expérience subjective. L’activité observable renvoie au fait que
I’on peut identifier pour un individu ses activités de loisirs favorites, sa fréquence de
participation a ces activités ou encore les personnes impliquées pour la réalisation de celles-
ci. Le temps quantifiable fait quant a lui réference au temps dédié a ces activités par la
personne, distinguées de ces autres occupations par une absence de contrainte et un cadre
privé. L’activité de loisirs est aussi une expérience subjective car la personne choisit
I’activité, éprouve du plaisir et de la satisfaction en la reéalisant et cette activité lui permet
d’acquérir de nouvelles compétences et de développer sa spontanéité (Suto, 1998).

Cette subjectivité tend vers une notion « d’état d’esprit ». En effet, les activités de loisirs
sont trés variées et dépendantes de ce que la personne considere comme activité de loisirs
(Métral, Wassmer & Bertrand, 2008).



Les loisirs peuvent également étre définis comme des activités non professionnelles ou en
ce qui concerne les enfants, des activités hors temps scolaire, auxquelles on est libre ou non
de participer. Ces activités prennent place au cours de notre temps libre et ¢’est I’individu

qui choisit son degré d’investissement (Beard & Ragheb 1980 cité par Di Bona, 2000).

Ce qui différencie souvent le travail des loisirs est 1’attitude adoptée par la personne et la
récompense apportée par 1’activité. Celle-ci n’est pas monétaire comme pour le travail, ou
évaluable par des notes, mais reléve uniquement du gain d’expérience, ce qui est intrinseéque
a la personne (Reid, 1995 cité par Suto, 1998).

Le choix est aussi une caractéristique importante de la définition des activités de loisirs
(Majnemer, 2010). En effet, les loisirs impliquent une liberté de choix et sont
majoritairement réalisés pour le plaisir. On note que les caractéristiques des loisirs sont
variables en fonction des capacités de la personne et des conditions de réalisation (Meyer,
2013).

Les activités de loisirs se doivent d’apporter, a la personne qui y prend part, de la satisfaction,
de la motivation et de 1’auto-efficacité (définie comme la croyance qu’a un individu en sa
capacité a réaliser une tache, (Bandura)) qui entrainera un investissement a cette activité
(Jacobs & Jacobs, 2001 cité par Shikako-Thomas & al, 2008).

Les activités de loisirs sont multiples et répondent a des besoins tres différents. Ces besoins
n’ont pas été listés de maniére exhaustive dans la littérature mais peuvent étre classés en
différentes catégories : besoins psychologiques, éducatifs, sociaux, de relaxation,
physiologiques et esthétiques (Beard et Ragheb, 1980). Les activités de loisirs répondent
avec plus ou moins d’efficacité a ces besoins, des études ont demontré que de regarder la
télévision est de loin, I’activité de loisirs la moins satisfaisante et que les activités de loisirs
dites « actives » et nécessitant des capacités physiques et mentales particulieres sont celles

qui satisfont le plus les individus (Di Bona, 2000).

Les deux premiers milieux de développement de I’enfant sont la famille et 1’école, s’y
ajoutent les activites de loisirs. En effet, ce domaine permet a I’enfant de faire des choix et
révele ainsi ses intéréts et ses besoins psychologiques. L’identité de I’enfant se développe et
se révele par les activités de loisirs qui constituent un domaine d’exploration pour celui-Ci.
Les activités collectives permettent, par exemple, a I’enfant de développer ses compétences
sociales et sa solidarité ainsi que ses capacités attentionnelles (Kindelberger, Le Floc’h &

Clarisse, 2007). Leur pratique permet de maintenir ou améliorer de nombreuses capacités
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comme la motricité globale ou fine, la force musculaire, I’équilibre ou encore la coordination
oculo-manuelle ainsi que les capacités cognitives (résolution de problémes, attention...).
Elle a également un impact positif sur I’estime de soi, réduit le stress et I’anxiété et permet
d’accroitre la motivation et la créativité (Harrison & Narayan, 2003 cité par Majnemer,
2010). Les activités de loisirs sont d’ailleurs le facteur principal de prédiction du bien-étre
(Métral, Wassmer & Bertrand, 2008).

Les bienfaits des activités de loisirs pour la santé physique et psychologique des personnes
en situation de handicap ont d’ailleurs également été établis (Thorpe, 2009). En effet, les
activités de loisirs dites «actives », comme la pratique d’un sport, sont connues pour
améliorer la santé cardio-vasculaire et émotionnelle et avoir un impact sur la motivation du
jeune en situation de handicap a rester actif. Cela leur permet également de nouer des liens
d’amitié et de recevoir un soutien au niveau social, ce qui joue sur leur bien-étre (Shikako-
Thomas & al, 2012).

Les activités de loisirs nécessitent des capacités, des conditions environnementales et
matérielles particuliéres ainsi que des ressources financiéres. Le choix des activités est
souvent influencé par des facteurs culturels, sociaux et des groupes d’appartenance (genre,

age, niveau d’études...) (Meyer, 2013).

Ainsi, pour les enfants en situation de handicap moteur, la pratique d’une activité de loisirs

n’est pas toujours aisée.

b. La participation des enfants en situation de handicap moteur aux

activités de loisirs :

La participation a été définie par I’Organisation Mondiale de la Santé comme 1’implication
d’une personne a une situation de vie reelle (OMS, 2001). Cette notion inclut les activités de
soins personnels, de mobilité, de relations sociales, d’éducation, de spiritualité, de vie
communautaire et de loisirs. En ce qui concerne les enfants et les adolescents, on retrouve
donc dans cette définition les activités scolaires et les activités extra-scolaires (comme les

activités de loisirs) (Pierce, 2012).
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Selon la littérature, les 5 dimensions les plus importantes de la participation d’une personne
sont : sa diversité (nombre d’activités réalisées au cours d une période donnée), sa fréquence,

le lieu, la compagnie et le plaisir procuré (Pierce, 2012).

La participation peut étre initiée par la personne elle-méme mais également par sa famille
ou d’autres acteurs (organisations communautaires comme une association de quartier par
exemple). L’intensité et la nature de cette participation sont donc variables (Wilcock, 2006
cité par Meyer, 2013) et n’impliquent pas une pleine performance (choix, organisation et
réalisation). La personne peut participer a une activité sans, par exemple, avoir réfléchi a la

logistique qui entoure la réalisation de celle-ci (Meyer, 2013).

La Convention Internationale relative aux droits des personnes handicapées de 2006, relate
dans son premier article que « par personnes handicapées, on entend des personnes qui
présentent des incapacités physiques (...) durables dont I’interaction avec diverses barrieres
peuvent faire obstacle a leur pleine et effective participation a la société sur la base de
I’égalité avec les autres ». La participation des enfants en situation de handicap moteur est

donc restreinte par rapport aux enfants qui ne présentent pas de déficience motrice.

Des études ont été reéalisées avec la « Children’s Assessment of Participation and
Enjoyment » (CAPE) pour comparer la variété et la fréquence de participation entre des
enfants paralysés cerébraux et des enfants sans handicap. Cette évaluation est destinée a tous
les enfants de 6 a 21 ans et permet d’évaluer leur participation aux activités de la vie
quotidienne, loisirs inclus. Celle-ci a mis en évidence que les enfants paralysés cérébraux
participent a une moins grande variété d’activités que les autres enfants (16,8 contre 26,2,
sur 49 activités répertoriées) et a une fréquence inférieure (environ 2 fois dans les 4 derniers
mois contre 1 fois par mois) mais que le niveau de satisfaction est le méme pour les deux

populations (Engel-Yenger, Jarus, Anaby, & Law, 2009).

Il est important de noter que la participation des enfants ayant une déficience motrice tend a

décliner a leur arrivée dans 1’adolescence puis a I’age adulte (King & al, 2005).

Les recherches effectuées ont démontré que les enfants en situation de handicap moteur
participent davantage a des activités informelles a la maison et délaissent les activités dites
« structurées », au sein de leur communauté car les barriéres environnementales sont trop
nombreuses (accessibilité des lieux de loisirs, soutien de la communauté, disponibilité de la
famille...) (Law & al, 2015).
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Ces enfants ont donc des activités de loisirs moins diversifiées et ont un engagement social
tres limité car ils consacrent davantage de leur temps a des activités en solitaire comme
regarder la télévision ou jouer a des jeux vidéo. Ils partagent souvent la réalisation de leurs
activités avec leurs parents et moins avec leurs amis, ce qui peut favoriser un sentiment

d’ennui et un mode de vie passif (Aitchison, 2003, cité par Shikako-Thomas & al, 2008).

Il a été établi que les enfants en situation de handicap moteur préferent les activités
récréatives (jeux de société, jeux de cartes, jeux vidéo, activités manuelles...) et
sociales (voir des amis, de la famille) ; les activités de développement personnel (écrire une
histoire, aller a la bibliotheque, lire, faire du shopping...) sont moins appréciées. De plus,
les études suggerent que les facteurs personnels et les habiletés motrices influencent les
préférences en matiere de loisirs. Cependant, une préférence a une activité donnée n’est pas

forcément associée a une participation a cette activité (Majnemer, 2010, [2]).

Pour finir, en ce qui concerne les enfants paralysés cérébraux, une étude a démontré que le
niveau du Systéeme de Classification de la Fonction Motrice Globale (GMFCS) (voir annexe
n°2) n’est pas corrélé a la diversité des activités et a I’intensité de leur pratique. En effet, la
participation des enfants ayant un GMFCS de | a IV est comparable. Cela suggere que les
habiletés motrices ne sont pas forcément un facteur limitant, jusqu’a un certain niveau
d’incapacités (GMFCS a V) et que 'importance des déficiences motrices n’est pas
inversement proportionnelle a ’intensité de la participation aux activités de loisirs (Imms &
al, 2008).

Il existe cependant de nombreux facteurs influengant cette participation qui faciliteront ou
feront obstacles a la pratique des activités de loisirs.

c. Les facteurs influencant la participation aux activités de loisirs :

Les différents facteurs influencant la participation des enfants ayant une déficience motrice
aux activités de loisirs peuvent étre séparés en trois catégories : I’enfant, le cercle familial et

I’environnement.

Les différents facteurs intrinséques a 1’enfant sont les habiletés motrices, la motivation, les
traits de personnalité, les préférences, 1’age, le genre. Plus I’enfant grandit, moins sa

participation aux activités de loisirs est importante, surtout concernant les loisirs dits
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« informels ». Le genre influence quant a lui le choix de I’activité (que 1’enfant soit en
situation de handicap ou non). Les filles préferent généralement les activités sociales et
artistiques, les garcons eux, participent davantage a des activités en groupe, physiques et
sportives (Law & al (2006) cité par Shikako-Thomas & al, 2008).

En ce qui concerne le cercle familial, les facteurs pouvant avoir un impact sur la participation
sont les attentes de la famille, les préférences en terme d’activités de loisirs, la cohésion et
I’organisation familiale, les revenus, I’acceptation du handicap par la famille et le niveau de

stress des membres de celle-ci.

Enfin, en ce qui concerne les facteurs environnementaux, on retrouve tous les éléments
concernant I’environnement physique, I’environnement culturel et 1’environnement social,
qui peuvent constituer de réelles barriéres en limitant I’accés aux activités et aux espaces ou

celles-ci prennent place (Shikako-Thomas & al, 2008).

Face a ces nombreux facteurs, il est trés important d’essayer de connaitre le point de vue de
I’enfant, qui peut différer de celui de sa famille et de lui demander le sens qu’il donne a
I’activité a laquelle il participe. Cela permet a la personne de s’interroger sur tous les aspects
entourant 1’activité en question, aussi bien positifs que négatifs et non seulement sur leurs
déficiences et incapacités. Ils peuvent ainsi identifier leur capacité a faire des choix, a
exprimer leurs opinions et leurs sentiments (satisfaction, peur, ennui...) face a cette activité.
Cette analyse globale peut par la suite leur permettre d’identifier des moyens pour agir sur
les barriéres environnementales relatives par exemple a leurs sentiments négatifs
(frustration, tristesse...) (Harding & al, 2009). Différents outils peuvent étre utilisés par
I’ergothérapeute pour permettre a I’enfant de s’exprimer comme la Children’s Assessment
of Participation and Enjoyment (CAPE) et la Preferences for Activities of Children (PAC)
(King & al, 2005) ou la Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO) (Law
& al, 1990). Les parents, éducateurs et rééducateurs peuvent aussi échanger avec I’enfant au
cours d’entretiens ou identifier des problématiques en observant 1’enfant, si celui-ci n’a pas

les capacités ou la maturité suffisante pour faire cette analyse.

Une meilleure connaissance et prise en compte de ces facteurs (notamment les préférences
et intéréts de I’enfant et les barriéres auxquelles il est confronté) semblent donc importantes
pour que les ergothérapeutes puissent cibler leur intervention et agir au mieux lorsqu’ils
rencontrent un enfant confronté a des restrictions de participation dans le domaine des loisirs
(Shikako-Thomas & al, 2008).
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d. La place des loisirs en ergothérapie :

L’occupation et I’activité sont au centre de la pratique ergothérapique (Di Bona, 2000) et on
retrouve les loisirs au sein des différents modéles conceptuels utilisés par les ergothérapeutes
dans leur pratique. Pourtant, il existe encore trés peu de recherches scientifiques sur ce
domaine, ce qui pourrait s’expliquer par une prise en compte tardive de 1I’importance des
loisirs dans une société essentiellement tournée vers une éthique du travail et de la
productivité et des définitions multiples du terme « loisirs ». De plus, en ce qui concerne la
pédiatrie, la prise en charge paramédicale est souvent axée sur la scolarité et les activités de

la vie quotidienne ce qui laisse peu de place aux loisirs (Suto, 1998).

Les ergothérapeutes doivent déterminer si 1’équilibre occupationnel de leurs patients est
satisfaisant pour ceux-ci en fonction de leurs priorités, leurs valeurs et de leurs besoins. Ils
doivent également évaluer si cet équilibre occupationnel leur permettent de répondre a leurs
responsabilités, leurs devoirs, leurs intéréts et leurs attentes ; les loisirs ont, d’une maniére
théorique, obligatoirement une place dans 1’équation (Whalley-Hammell, 2009).

Les évaluations des ergothérapeutes sont souvent centrées sur les soins personnels, la
mobilité et les troubles moteurs et mettent peu 1’accent sur les activités de loisirs (Saleh &
al, 2008 cité par Majnemer, 2010). Ce domaine est souvent évalué de maniére informelle
sous forme d’entretiens car les évaluations spécifiques liées aux loisirs sont peu nombreuses

et peu répandues (Métral, Wassmer & Bertrand, 2008).

Pour favoriser la prise en compte des loisirs dans la prise en charge de l’enfant,
I’ergothérapeute doit interroger le patient sur les activités auxquelles ils aimeraient participer
en mettant 1’accent sur ses capacites. Le fait de prendre en compte le domaine des loisirs lors
de la prise en charge permet de renforcer I’investissement de 1’enfant et lui permet de
participer a des activités qui ont du sens pour lui (Majnemer, 2010). Les loisirs permettent,
en effet, de développer 1’auto-détermination en apportant a la personne des sentiments de
compétence, de maitrise et d’estime de soi (Lloyd & al, 2007).

L’activité de loisirs peut également &tre utilisée comme un moyen thérapeutique si elle
s’inscrit dans un contexte précis (rééducation du membre supérieur par exemple). L aspect
ludique de ’activité de loisirs choisie va permettre a I’enfant de développer ses capacités

tout en restant investi dans la prise en charge.
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Ce moyen peut aussi permettre d’identifier des problématiques actuelles ou potentielles de
participation et aider les patients a reconnaitre les loisirs comme une occupation donnant du
sens a leur vie. 1l faut identifier les caractéristiques relatives a cette activité qui plaisent a
I’enfant pour qu’il puisse participer a des activités de loisirs ayant des caractéristiques

similaires, hors de la structure ou il est pris en charge (Suto, 1998).

Les facteurs environnementaux ont été identifiés comme déterminants majeurs de la
participation et différents aspects sont reconnus comme étant des barriéres ou facilitateurs
potentiels : I’aspect physique, social ou encore culturel.

L’ergothérapeute peut grace a ses compétences professionnelles, agir sur ces obstacles

environnementaux.

1) L’environnement au cceur de la pratique ergothérapique :

a. Le métier d’ergothérapeute et ses compétences en matiére

d’environnement :

L’ergothérapeute est un professionnel de santé paramédical qui a pour objectif de
« maintenir, de restaurer et de permettre les activités humaines de maniere sécurisée,
autonome et efficace. [L’ergothérapeute] prévient, réduit ou supprime les situations de
handicap en tenant compte des habitudes de vie des personnes et de leur environnement »*.
Le métier d’ergothérapeute est réglementé par le code de santé publique (L4331-1 et R4331)

et le diplome d’état répond a un référentiel de compétences et d’activités,

La prise en charge de I’ergothérapeute débute par une phase d’évaluations, au cours de
laquelle celui-ci évalue les capacités et incapacités de 1’enfant ainsi que son autonomie et
son indépendance dans ses activités de la vie quotidienne. Il peut utiliser des outils
spécifiques (bilans et évaluations standardisées) mais aussi recueillir des informations en
s’entretenant avec ’enfant ainsi qu’avec sa famille.

La collaboration avec la famille dés la phase d’évaluations, permet de recueillir les plaintes

de I’enfant mais aussi de sa famille, dans le but de mettre en évidence des demandes et sera

L http://anfe.fr/l-ergotherapie/la-profession (consulté le 25/01/2018).
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une base d’échanges et de support pour une ¢élaboration concertée des objectifs. En effet,
cette collaboration a pour but de formuler des objectifs communs avec des attentes réalistes,
en fonction de 1’age de I’enfant, de son niveau de maturité psychomotrice, de ses habiletés,
de ses attentes, et significatives dans le contexte de vie de 1’enfant (Bois, 2010).
L’ergothérapeute va aider I’enfant et sa famille a identifier les différents facteurs influencant
la participation de cet enfant a ses différentes activités. Il pourra ainsi, au sein de son projet
d’intervention, agir sur les facteurs jouant sur cette participation et sur les différents
obstacles environnementaux (Pierce, 2012).

Il existe de nombreux moyens d’interventions : conseil, éducation et prévention, travail
analytique ciblé sur la déficience motrice, travail global afin de transférer les acquis dans les
activités de la vie quotidienne, mise en place de stratégies adaptées et de méthodes
alternatives et des interventions axées sur I’environnement comme la restructuration de

I’environnement ou encore la préconisation d’aides techniques.

Les deux compétences de 1’ergothérapeute directement en lien avec I’environnement sont 1a
compétence 2: « Concevoir et conduire un projet d’intervention en ergothérapie et
d’aménagement de I’environnement » et la compétence 4 : «Concevoir, réaliser, adapter les
orthéses provisoires, extemporanées, a visée fonctionnelle ou a visée d’aide technique,
adapter et préconiser les ortheses de série, les aides techniques ou animalieres et les
assistances technologiques »?.

Au sein d’un projet de réadaptation, centré sur I’environnement de ’enfant, les actions de
I’ergothérapeute peuvent porter sur un objet problématique, celui-ci sera modifié pour
simplifier son utilisation, le support d’une activité ou I’environnement méme de cette activité
(mises en situations, mise en place de compensations, entrainements...) (Bois, 2010).

Les actions de 1’ergothérapeute sur I’environnement physique de I’enfant sont tres variées :
aménagement de 1’environnement, préconisation d’aides techniques et animaliéres ou
d’assistances techniques et technologiques, adaptations d’objets (stylo a manche grossi, selle
de cheval adaptée)...

L’aménagement de I’environnement, au domicile ou sur les différents lieux de vie de I’enfant
(école, centre de loisirs...), va permettre a celui-ci d’accéder a ces lieux suite aux mesures

et compensations mises en place (Hercberg, 2010).

2 Arrété du 5 juillet 2010 relatif au diplome d’Etat d’ergothérapeute, Annexe II, Référentiel de compétences,
Ministére du travail, de la solidarité et de la fonction publique, ministére de la santé et des sports, 15 aot
2010, p.178 et p.180.
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Une aide technique est quant a elle definie, selon la classification iso 9999, comme « tout
produit, instrument, équipement ou systéme technique utilisé par une personne atteinte d’un
handicap (...) fabriqué spécialement ou existant sur le marché, destiné a prévenir,
compenser, soulager ou neutraliser la déficience, 1’incapacité ou le handicap ». Ces aides
techniques sont classées en 11 catégories dont par exemple, la catégorie « loisirs » ou «
aménagements et adaptations des logements et autres lieux ». Les aides techniques peuvent
étre des produits spécialises mais aussi des produits grand public et des produits non
commerciaux (adaptation par I’ergothérapeute d’un produit du commerce).

Lorsque I’ergothérapeute préconise une aide technique, il doit prendre en compte son prix,
sa prise en charge sociale et le reste a charge pour la famille, puis par la suite assurer le suivi
de I’aide technique (entretien, réparation...). Les aides techniques sont des facteurs
facilitateurs environnementaux si celles-ci sont adaptées a I’enfant, que des essais et un suivi
sont mis en place et que les contraintes ne sont pas trop importantes pour I’enfant et sa

famille (Charriére, 2010).

Il est important de prendre en considération 1’enfant dans sa globalité ainsi que son

environnement. L’ergothérapeute peut guider sa pratique en utilisant un modele conceptuel.

b. Ergothérapie et environnement a travers un modeéle :

Le modele Personne-Environnement-Occupation-Performance (PEOP), congu par
Christiansen et Baum en 1991, puis réédité en 2005 et 2015, repose sur le concept suivant :
la personne et son environnement rentrent en interaction et influencent la performance
occupationnelle et la participation de la personne.

L’objectif de ce modeéle est d’améliorer la performance occupationnelle des individus et leur
participation dans le monde qui les entoure. Les quatre composantes du modeéle sont donc
la personne, I’environnement, I’occupation et la performance.

On trouve a la base du modele la personne, qui représente les facteurs intrinséques
(physiologiques, cognitifs, spirituels, neurocomportementaux et psychologiques) et
I’environnement, qui représente les éléments extrinséques (le soutien social, les systémes

socio-economiques, la culture, I’environnement physique et I’environnement naturel).
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La personne et I’environnement se rejoignent a travers 1’occupation (réles, tiches et activités
signifiants pour la personne) et la performance (le fait de réaliser cette activité). Enfin,
I’interaction de ces éléments influence la performance occupationnelle et la participation
(réalisation de 1’activité dans un contexte, un environnement donné). En effet, les facteurs
intrinséques et extrinséques peuvent favoriser ou inhiber la performance occupationnelle et
la participation en fonction de leur interaction et de leur relation avec 1’occupation et la

performance de I’individu (Margot-Cattin, 2017).

L’environnement est divisé dans ce modéle en 5 catégories différentes : Le soutien social
(informatif, émotionnel et pratique), le systeme économique et social (ressources de
I’individu, législation...), la culture (valeurs, croyances, coutumes et comportements hérités
de génération en génération), I’environnement naturel (terrain, climat, qualité de I’air...) et
I’environnement physique (espaces publiques et privés, outils, appareils et aides techniques)
(Turpin & Iwana, 2001).

L’ergothérapeute peut a travers ce modele et les détails exposés concernant les facteurs
intrinseques et extrinséques, analyser les compétences, les capacités et les intéréts du patient
ainsi que les exigences de I’environnement. Il pourra ainsi mettre en évidence comment ces
facteurs interagissent entre eux pour faciliter ou restreindre la performance occupationnelle
et la participation et mettre en place son projet d’intervention pour diminuer les obstacles.

Il n’existe pas d’outils spécifiques a ce modele, mais il est important de choisir des
évaluations portant sur la performance occupationnelle et permettant de récolter des

informations sur la personne et son environnement (Margot-Cattin, 2017).

L’originalité de ce modele est que ’intervention de 1’ergothérapeute peut se centrer sur le
contexte et les différents facteurs de 1’environnement ou encore les occupations. De plus,
I’approche est centrée sur la personne et intégre les objectifs du patient, ses souhaits ou

encore ses valeurs dans la résolution des problémes occupationnels (Turpin & Iwana, 2011).
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Facteurs extrinséques :

OCCUPATION - Soutien social

- Physiologique ) .
- Systémes socio-économiques

- Cognitif
- Spirituel - Culttf rel
- Psychologique PERFORMANCE - PhVSIQITE
- Neuro-comportemental OCCUPATIONNELLE - Nature
ET PARTICIPATION
LOISIRS INTERVENTION

DEFICIENCE MOTRICE ERGOTHERAPIQUE

PERFORMANCE

[Figure n°1 : Schéma du modele PEOP, d’aprés Turpin & Iwana, 2011, p. 91, complété en

bleu par mes soins]

D’aprés ce modéle, I’interaction entre la personne en situation de handicap moteur et son
environnement va donc avoir un impact sur la pratique des loisirs de cette personne.
L’ergothérapeute va, selon les objectifs déterminés avec la personne, mettre en place
différents moyens pour améliorer cette pratique. L’ergothérapeute peut agir sur les facteurs
personnels (physiologique, cognitif...) mais aussi sur les facteurs environnementaux
(soutien social, physique...).

Cette approche met en avant que les réponses apportées face au handicap moteur d’un enfant
dépendent de trois facteurs : les capacités de I’enfant, les paramétres spécifiques de ’activité

et I’influence de I’environnement (Law & Darrah, 2014).

c. Agir sur I’environnement pour favoriser la performance

occupationnelle et la participation ? :
Les définitions récentes du handicap le décrivent comme le produit des habiletés de la
personne (physique, cognitive et émotionnelle) et des barrieres et facilitateurs apportés par

différents environnements. Les interactions de ces facteurs déterminent 1’ampleur de ce
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handicap. La personne peut donc étre plus ou moins « handicapée » par les différents
facteurs environnementaux (Law & Darrah, 2014).

Une étude menée aupres d’enfants en situation de handicap moteur a mis en évidence que
ceux-ci ne consideérent pas leurs incapacités comme barriéres a leur participation mais
considérent comme tels les facteurs environnementaux (Harding & al, 2009).

De plus, différentes études mettent en avant le lien entre I’environnement et la participation,
il est donc important de comprendre comment le modifier pour impacter positivement cette
participation et comment développer les capacités des enfants a identifier leurs besoins et
trouver des moyens de modifier leur environnement. Ceux-ci doivent avoir des objectifs
précis et motivés.

L’identification des facteurs environnementaux ayant un impact sur les activités de I’enfant
et les stratégies a mettre en place sont les résultats d’un travail commun entre
I’ergothérapeute, I’enfant et sa famille. Cette intervention a pour but de changer un ou
plusieurs aspects de I’environnement de 1’enfant. Des évaluations doivent venir déterminer
la faisabilité de celle-ci. Au cours de cette phase d’évaluation, il est important de reconnaitre
I’influence de la culture et des valeurs de chaque famille, de considérer I’environnement
autant comme un espace d’évaluation que d’un espace a modifier au cours de I’intervention,
de prendre en compte la complexité de I’interaction entre la personne, son environnement et

son occupation et de mettre en évidence ce qui a du sens pour 1’enfant (Pihlar, 2012).

Cette approche qui met I’accent sur le fait de changer I’environnement plut6t que la personne
en situation de handicap fait partie des interventions centrées sur I’environnement comme la
« Context therapy » qui rejoint les approches dites « fonctionnelles », « orientées sur la
tdche » ou encore «top down ». L’intervention de I’ergothérapeute est centrée sur
I’environnement ; car si des ¢éléments de I’environnement peuvent soutenir la
participation (attitude positive de la famille et des amis, accessibilité des transports et des
locaux...), d’autres représentent des barrieres (manque de connaissances et d’informations,
isolement social...) ; ou alors centrée sur 1’activité. En effet, si les capacités physiques ou
cognitives de I’enfant empéchent sa pratique d’une activité, ¢’est I’activité elle-méme qui
doit étre adaptée a I’enfant (Darrah & al, 2011).

On retrouve donc de multiples types d’interventions focalisées sur I’environnement de
I’enfant : la promotion de ’activité et de la qualité de I’environnement, 1’évaluation et le

conseil, les actions directes sur 1I’environnement physique (préconisations d’aménagements,
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d’aides humaines et animalicres, d’assistances techniques et technologiques...), les
démarches éducatives ou encore 1’accompagnement au changement (mises en situation,
accompagnement, explications...). L’adaptation de I’environnement n’est pas uniquement
technique, il faut prendre en compte 1’interaction entre les différents types d’environnement
(physique, social, culturel...) et garder a I’esprit que I’aménagement de 1’environnement
n’est pas une fin en soi. Le but est de favoriser la performance occupationnelle et la

participation (Trouvé & Corlay, 2016).

Cette démarche est dite « client-centrée » ou plus particuliérement en ce qui concerne la
pédiatrie, « famille-centrée », c’est-a-dire qu’elle est basée sur le fait que les parents sont
ceux qui connaissent le mieux leur enfant, ses habiletés et ses besoins et que chaque famille
est unique (Stewart & Cameron, 2006). Le terme « client-centré » est un terme anglo-saxon
qui peut interpeller, car en France, ce terme a une résonnance négative et renvoie a une vision
commerciale, on parle de « patient » et non de «client ». Il faut donc ici comprendre ce
terme comme un terme de référence de la littérature.

Les parents ont de ce fait un role majeur a jouer, aux cotés de leur enfant pour formuler les
objectifs de I’intervention (Pihlar, 2012). Il faut encourager I’enfant et ses parents a analyser
sa participation aux différentes activités et a essayer de trouver des solutions pour faire face
aux obstacles rencontrés (Law & al, 2015). 1l se créera alors un partenariat entre 1’enfant, sa
famille et le thérapeute dans un objectif commun, celui de favoriser la participation de
I’enfant en situation de handicap moteur.

Lorsque l’enfant présente un handicap moteur ou des troubles associés importants,
I’ergothérapeute et ’enfant peuvent avoir plus de difficultés a identifier des objectifs dits
fonctionnels, il faut ainsi rester vigilant pour que les souhaits et les besoins des parents ne
prennent pas le pas sur les besoins propres a I’enfant (Darrah & al, 2011).

Les bénéfices d’une approche « client-centrée » ou « famille-centrée » sont multiples :
développement des capacités de 1’enfant, ameélioration de son état psychologique,
augmentation des connaissances et compétences des parents, réduction du stress chez les
parents et augmentation de la satisfaction des parents quant a la prise en charge de leur enfant
(Law & Darrah, 2014).

Pour finir, I’intervention de 1’ergothérapeute sur 1’environnement de 1’enfant s’inscrit bien
sr au sein d’une équipe pluridisciplinaire, aux c6tés notamment des professionnels de santé

(kinésithérapeutes, orthophonistes, enseignants en activité physique adaptée...) et dans
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certaines situations, des acteurs publics, des experts techniques et sociaux (au sein par
exemple de la Maison Départementale des Personnes Handicapées) ou des aidants qui
peuvent également étre des acteurs clés du projet.

Ce travail interdisciplinaire favorise la cohérence dans la prise en charge de 1’enfant au sein
d’un projet commun et personnalisé par le biais d’un partage et d’un échange d’informations
de maniere coordonnée (Yanez & Joseph, 2010). Ce projet personnalisé, également appelé
projet individualisé, consiste en un programme pluridisciplinaire (médical, rééducatif,
éducatif) adapté a I’enfant en question et coordonné par un médecin. L’ergothérapeute a un
champ de compétences et d’activités trés important, il est donc primordial qu’il travaille en
lien avec les autres professionnels, intervenants auprés de I’enfant, afin d’assurer une
complémentarité des prises en charge et des échanges d’informations enrichissants.

Le fonctionnement transdisciplinaire, qui consiste a construire le projet de soin en tenant
compte exclusivement du projet de I’enfant et de sa famille, de leurs habitudes de vie, de
leur environnement est plus difficile & mettre en place au sein des structures de soin car il
implique que les professionnels modifient leur organisation et travaillent en utilisant des

méthodes communes (Babot & Cornet, 2010).
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D) Cadre pratique :

)] Problématique et hypothese :

Ma problematique était la suivante :
De quelle maniére I’ergothérapeute peut-il favoriser la participation des enfants en

situation de handicap moteur a des activités de loisirs ?

Pour répondre a cette problématique, j’ai émis I’hypothése suivante :
L’ergothérapeute favorise leur participation dans ce domaine en modifiant leur

environnement physique.

I1) Méthodologie de I’enquéte :

a. Les objectifs de I’enquéte :

Les deux objectifs de mon enquéte sont d’identifier la place des loisirs dans la pratique des
ergothérapeutes travaillant en pédiatrie, auprés d’enfants en situation de handicap moteur, et
de connaitre 1’avis des ergothérapeutes sur I’impact de leurs actions sur la participation des

enfants en situation de handicap moteur a des activités de loisirs.

Le premier objectif m’apportera des éléments de compréhension sur la place des loisirs au
sein de la prise en charge ergothérapique et me permettra de mettre en évidence la fréquence
des demandes concernant les loisirs, de la part des enfants en situation de handicap moteur
et de leur famille.

Enfin le second objectif me permettra de répondre a mon hypothese en analysant les
différentes actions mises en place par les ergothérapeutes, notamment sur I’environnement
physique, et I’impact de celles-ci sur la participation des enfants a des activités de loisirs. Il
permettra également de discerner si ces modifications de 1’environnement physique ont un

impact ou non a plus long terme.
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b. La population :

Pour répondre a cet objectif, j’ai décidé d’interroger des ergothérapeutes.

Ceux-ci travaillent auprés d’enfants de 6 & 12 ans en situation de handicap moteur et sont
intervenus, au cours de leur prise en charge, sur I’environnement physique de 1’enfant,
faisant obstacle a leur pratique d’activités de loisirs.

J’ai choisi de me focaliser sur des enfants dans cette tranche d’age pour différentes raisons :
Tout d’abord cette phase de la vie de 1’enfant, entre la petite enfance et 1’adolescence, est
une phase durant laquelle les éléments fondamentaux de la personnalit¢ de 1’enfant se
mettent en place. De plus, c’est une période de découvertes, d’apprentissages (scolaires mais
aussi ludiques, artistiques...) et de socialisation durant laquelle 1I’enfant va sortir peu a peu
d’un cercle uniquement familial. I va commencer a prendre conscience de son
environnement, remettre en question ce qui 1’entoure et va éprouver le désir d’accroitre ses
libertés et la variété de ses activités (Valet, 2011).

Les enfants peuvent présenter des troubles associés mais pour ne pas biaiser les résultats, ils
ne doivent pas présenter un handicap associé au handicap moteur (comme un handicap

sensoriel ou psychique).

J’ai choisi d’interroger des ergothérapeutes travaillant dans différents types de structures
pour avoir une vision plus large du sujet grace a la complémentarité des prises en charge
dans ces structures (Service d’Education Spéciale et de Soins a Domicile, Institut
d’Education Motrice, Etablissement Régionale d’Education Adaptée). J’ai essayé de
m’entretenir également avec des ergothérapeutes travaillant en Soins de Suite et
Réadaptation pédiatriques, mais ceux-ci n’ont pas donné suite a mes demandes d’entretien,
le justifiant par le fait qu’ils n’ont pas assez de demandes relatives aux loisirs ou que ce

domaine n’est pas abordé dans leur service.

J’exclus donc de mon enquéte les ergothérapeutes travaillant avec des enfants qui ne font
pas partis de la tranche d’age des 6-12 ans et les ergothérapeutes qui n’ont pas mené d’actions
sur I’environnement physique de 1’enfant car cela ne me permettrait pas de vérifier mon

hypothese lors de I’analyse.
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c. L’outil d’investigation :

Pour recueillir les témoignages des ergothérapeutes, j’ai décidé d’utiliser I’entretien semi-
directif.

Cet outil permet de récolter des informations en lien direct avec mon sujet, tout en permettant
aux personnes interrogées de developper leur point de vue sur le sujet.

L’entretien est « une méthode de recueil d’informations qui consiste en des entretiens oraux
(...) avec plusieurs personnes s¢lectionnées soigneusement, afin d’obtenir des informations
sur des faits ou des représentations, dont on analyse le degré de pertinence, de validité et de
fiabilité en regard des objectifs du recueil d’informations » (De Ketele & Roegiers, 2016,
n°14). Les données récoltées sont qualitatives.

Cet outil permet de récolter des informations, des données, des faits, des impressions ou
encore des avis (Constant & Lévy, 2013) et de rebondir sur des éléments apportés par la
personne interrogée qui peuvent étre pertinents et importants pour 1’enquéte. Celle-ci peut
partager son expérience vécue qui va venir se confronter a ’hypothése de I’enquéte par la

suite (Blanchet & Gotman, 2010).

Apres avoir déterminé ma population, j’ai donc construit ma grille d’entretien en fonction
des grands concepts de ma partie théorique (voir annexe n°3).

Avant de poser la premiere question, je rappelle la thématique de mon mémoire et donne
une définition courte de mes grands concepts (comme le terme de « loisirs ») pour que toutes
les personnes interrogées utilisent un vocabulaire commun et je rappelle les critéres

d’inclusion.

La premiéere question permet a I’ergothérapeute de se présenter de maniére succincte ainsi
gue son parcours professionnel.

- Questions 2-3 : Place des loisirs dans la prise en charge

- Questions 4-6 : Actions réalisées par 1’ergothérapeute

- Question 7 : Implication de I’enfant et de la famille

- Questions 8-9 : Impact des actions réalisées sur la pratique des loisirs

La derni¢re question permet a I’ergothérapeute d’ajouter des éléments & 1’entretien s’il le

souhaite.
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Au cours de mon enquéte, j’ai interrogé 4 ergothérapeutes, une travaillant au sein d’un
Etablissement Régional d’Enseignement Adapté (EREA) [ergo 1], deux travaillent au sein
d’un Institut d’Education Motrice (IEM) [ergo 2 et ergo 3], et la derniére au sein d’un Service
d’Education Spéciale et de Soins a Domicile (SESSAD) [ergo 4]. Les entretiens en IEM ont
été réalises en face a face, les deux autres par téléphone.

J’ai préalablement aux différents entretiens obtenu 1’accord de chaque ergothérapeute
d’enregistrer I’échange. Cela m’a permis de retranscrire les entretiens (Voir annexe 4) et de

les analyser par la suite.

I11) Résultats et analyse :

a. Constitution de I’échantillon :

Nombres
d'ergothérapeutes
sollicités :

19

Nombre
d'ergothérapeutes
ayant répondu

favorablement :

6
d'le\lnot;g?ireens - Deux
2alisés ergothérapeutes ne
realises . respectaient pas les
4 critéres d'inclusion

[Figure n°2 : Constitution de 1’échantillon de I’enquéte]

J’ai contacté 19 ergothérapeutes par téléphone et par mail pour constituer 1’échantillon de
mon enquéte mais peu de réponses ont été favorables. En effet, environ 25 % des
ergothérapeutes sollicités ont répondu & ma demande. Différentes raisons ont été avancées
par les ergothérapeutes pour justifier leur refus : manque de disponibilité, interventions trop

rares dans ce domaine pour répondre aux questions de I’entretien, trop peu d’années
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d’expériences en pédiatrie... Sur les six réponses favorables, quatre entretiens ont été

réalisés, car les deux autres ergothérapeutes ne répondaient pas a tous les critéres d’inclusion.

b. Présentation des résultats bruts :

Suite & la retranscription de mes entretiens, j’ai organisé dans le tableau ci-dessous, les

réponses des ergothérapeutes pour chaque question, en résumant les éléments clés.

puis 8 ans dans
un hépital dans
différents
services
pédiatriques.
Travaille
actuellement
dans un EREA
depuis
septembre
2017.

Ergo 1 Ergo 2 Ergo 3 Ergo 4
Pouvez-vous Diplémée en Diplémée en A travaillé toute | Diplémée en
présenter 2007. A 2008 et sa carriere dans | 2014. Travaille
rapidement travaillé 2 ans | travaille depuis | le méme IEM. depuis en
votre parcours | ami-tempsen | dansun IEM. | Elle partala SESSAD
professionnel et | SESSAD retraite dans un | (déficience
depuis combien | (déficience an. motrice et troubles
de temps motrice et de
travaillez-vous | troubles I’apprentissage).
en pédiatrie associes) et a
avec des enfants | mi-temps en
en situation de | Maison
handicap d’Accueil
moteur ? Spécialisée,
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A quelle

fréquence étes-
vous confronté
a une demande
concernant les

Fréquent, la
plupart des
enfants ont des
demandes,
encore

Fréquent. La
demande vient
des parents,
des instituteurs
ou parfois des

Ponctuelle en
fonction des
observations de
I’ergothérapeute
et des demandes

Assez rare car
I’accompagnement
au sein du
SESSAD est
davantage axé sur

activités de davantage a enfants. des enfants. la scolarité et la
loisirs de partir de 10-11 vie quotidienne.
I’enfant ? De ans. Les demandes

qui vient La demande viennent des
généralement la | vient des enfants de maniére
demande enfants ou de spontanée ou sont
concernant la la famille. identifiées par
pratique de ces I’ergothérapeute.
loisirs ?

Prenez-vous en | Oui, utilise la | Oui, lors Oui en observant | Oui en début de
compte le MCRO, le d’entretiens I’enfant. Utilise | prise en charge
domaine des domaine des avec I’enfant et | aussi les grilles | lors d’un entretien

loisirs dans vos
évaluations en
debut de prise
en charge et/ou
au cours de
celle-ci ?

loisirs est donc
évoque avec
chaque enfant
lors de la
passation de
cette
évaluation.

les parents en
début de prise
en charge lors
de la phase
d’évaluation.

du modele
ludique et
échange avec les
parents.

dirige sur les
loisirs.

Quelles actions
avez-vous mis
en place pour
permettre a un
enfant de
participer a des
activites de
loisirs ?

Environnement
physique :

Mises en
situation,
adaptations et
préconisation
d’aides
techniques.

Autres : Relais
aupres
d’associations
et conseils.

Environnement
physique :

Adaptations de
jeux de
SOCiété,
d’outils, de
rénes pour
I’€équitation.

Environnement
physique :

Adaptations de
jeux,
préconisation
d’aides
techniques,
aménagements
de

I’environnement.

Environnement
physique :

Adaptations de
jeux de sociéte,
préconisation
d’aides techniques
ou de matériel
spécifique.

Autres : Lien avec
des partenaires,
apprentissages de
techniques
particuliéres pour
les activités
manuelles,
groupes au sein du
SESSAD.
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Comment avez-
VOuUs mené votre
projet ?

Collaboration
avec les
parents et les
autres
professionnels.

Dépend du
projet.
Observations,
évaluations,
adaptations,
essais.
Collaboration
avec la famille
et les autres
professionnels.

Observations,
adaptations,
échanges avec
les
professionnels,
essais et
modifications.

Identification des
besoins, travail en
seance,
collaboration avec
d’autres
professionnels,
avec les parents.

Quels éléments
avez-vous pris

L’enfant dans
sa globalité,

L’enfant dans
sa globalité, sa

L’enfant et ses
capacités.

L’enfant et ses
capacités motrices,

en compte ? ses souhaits et | famille, son Parfois prise de | ses capacités
ses attentes, lieu de vie. contact avec les | attentionnelles, ses
ses habitudes parents. troubles cogpnitifs,
de vie, son son
cadre familial. environnement
physique et
humain (famille).
Quelle place Place Place Implication de L’enfant est
I’enfant et sa primordiale. importante. I’enfant en acteur, au centre
famille ont-ils L’enfant et sa | Beaucoup fonction de ses | du projet afin qu’il
eu dans la famille doivent | d’échanges capacités, peu de | identifie des
recherche et la | étre porteurs avec les lien avec la solutions par lui-
mise en place du projet. parents. famille. méme. Ses parents
de ces actions ? sont en soutien.
Les actions sur | Oui si les Oui, s’integre | Variable mais la | Oui. Les enfants
I’environnement | actions sont dans la vie plupart du temps | apprennent a
physique ont- bien menées. quotidienne oui. trouver seuls des

elles porté leurs
fruits ? Les
enfants ont-ils
pu pratiquer
I’activité suite a
ces actions et de
quelle maniére ?

Tres variable
en fonction de
I’enfant et du
projet.

des enfants.

Variable, en
fonction des
capacités de
I’enfant mais
importance est
de pouvoir
participer a des
loisirs qu’ils
apprécient.

L’enfant ne peux
pas forcément
faire seul mais
plus de facilités
grace a ces
actions.

solutions pour
d’autres activités.
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Ces résultats Oui et surtout | Oui jusqu’a Oui si les actions | Oui mais dépend
ont-ils perduré | depuis qu’elle | I’adolescence | ont été bien de I’évolution des
dans le temps ? | utilise la tout au long de | menées et ne centres d’intéréts
MCRO car les | leur prise en sont pas et des modes dans
projets sont charge au sein | contraignantes la cour de
totalement de I'lEM. pour I’enfant. récréation.
investis par Souvent a Dépend aussi de
I’enfant et sa I’adolescence | I’évolution des
famille. les centres centres d’intéréts
d’intéréts de I’enfant.
évoluent.

[Tableau n°1 : Présentation des résultats bruts de 1’enquéte]

c. Analyse des résultats :

J’ai ensuite confronté et analysé les réponses des ergothérapeutes en suivant les différentes

thématiques de ma grille d’entretien.

J’ai pu d’abord répondre a mon premier objectif qui était d’identifier la place des loisirs dans

la pratique.

++ La place des loisirs dans la prise en charge ergothérapique :

L’ergo 1 et I’ergo 2 ont freqguemment des demandes concernant les loisirs, de la part des
enfants, des parents ou des instituteurs/éducateurs (pour celle travaillant en IEM). L’ergo 3
a des demandes ponctuelles de la part des enfants ou met en évidence des besoins concernant
les activités de loisirs au cours de ses observations en séance ou dans les lieux de vie de
I’IEM. L’ergo 4 a peu de demande, elle I’explique par le fait que 1’accompagnement du
SESSAD est davantage axé sur la scolarité et la vie quotidienne. Elle n’est pas satisfaite de
cela et essaye de modifier sa pratique et d’interroger chaque enfant sur tous leurs domaines
d’activités, loisirs compris. On note que les demandes de la part des enfants sont d’ailleurs
plus nombreuses a partir de 1’age de 10 ans car plus jeunes, ils sont souvent davantage
préoccupés par les problématiques scolaires. Les parents ont surtout des demandes au
moment des départs en vacances ou des fétes de fin d’année pour trouver des jeux adaptés a

leur enfant.
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Les quatre ergothérapeutes interrogées prennent en compte le domaine des loisirs dans leurs
évaluations en début de prise en charge. L’ergo 1 utilise un outil spécifique (Mesure
Canadienne du Rendement Occupationnel), les autres évoquent les loisirs au cours
d’entretiens dirigés. L’ergo 3 utilise les grilles du modéle ludique pour guider ses

observations, lorsqu’elle met en évidence un besoin pour un enfant concernant les loisirs.

J’ai ensuite recueilli les différents types d’actions menées par les ergothérapeutes pour
favoriser la pratique des loisirs et notamment les actions sur I’environnement physique.

*

¢ Les actions réalisées par I’ergothérapeute :

Les actions réalisées par les ergothérapeutes sur 1I’environnement physique de 1’enfant sont
tres diverses : adaptations de matériel (rénes d’équitation, modifications de coques moulées),
adaptations de jeux, de jeux de société, préconisations d’aides techniques (porte-cartes,
fauteuil roulant de plage « Tiralo » ou encore contacteurs pour I’ordinateur), aménagements
de I’environnement (jardin, cour de récréation).

D’autres actions sont également réalisées, deux ergothérapeutes sur 4 (ergo 1 et 4) ont un
role de relais auprés d’associations et de partenaires. L’ergo 4 aide certains enfants a mettre
en place et apprendre des techniques spécifiques leur permettant de réaliser des activités
manuelles. Elle a également au sein de sa structure des groupes permettant aux enfants de
découvrir des activités sportives, encadrés par un ergothérapeute, un kinésithérapeute et un
éducateur spécialisé.

Les ergothérapeutes sont d’accord sur le fait que chaque projet est unique et qu’aucun n’est
vraiment mené de la méme fagon mais on retrouve pour chacune d’entre elles une méme
trame : observation de 1’enfant en séance ou mise en situation, évaluations, mise en ceuvre
de I’action (adaptation, préconisation d’une aide technique...), essais et modifications ou
ajustements. Les 4 ergothérapeutes évoquent I’importance d’un travail en interdisciplinarité
et du lien avec les autres professionnels au cours de la prise en charge. Par exemple, 1I’ergo
1 a travaillé avec un kinésithérapeute et un orthoprothésiste pour fabriquer une mousse de
positionnement adaptée pour qu’un enfant joue aux playmobils par terre aux c6tés de son
petit frére, I’ergo 4 évoque quant a elle un lien permanent avec le kinésithérapeute pour
s’adapter aux capacités motrices de ’enfant au fil du projet. Les ergos 1, 2 et 3 évoquent

également un lien important avec les parents au cours du projet.
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Les facteurs pris en compte par les ergothérapeutes pour mener leur projet sont multiples
mais elles s’accordent toutes sur le fait que 1’enfant doit étre pris en compte dans sa globalité,
aussi bien ses capacités, ses habitudes de vie, ses souhaits et ses attentes que son
environnement humain et son « contexte familial » (parents et fratrie) et son environnement

physique (lieux de vie).

J’ai ensuite interrogé les ergothérapeutes sur I’implication de I’enfant et de sa famille et son

importance dans le projet d’intervention.

% L’implication de I’enfant et de la famille :

Les quatre ergothérapeutes estiment que 1’enfant a une place primordiale dans le projet et
doit étre «au centre du projet » ou « acteur » du projet, selon ses capacités. L’ergo 4 insiste
sur I’importance pour I’enfant d’identifier lui-méme des solutions, qu’il soit « au centre de
la prise de décision » et qu’il ait une « démarche de résolution de probléme » afin de savoir
adapter par la suite d’autres activités ou transférer ses acquis dans sa vie quotidienne pour
qu’il n’est pas toujours besoin de se tourner vers I’ergothérapeute et qu’il soit davantage
autonome dans la pratique de ses activités. L’ergo 1 et I’ergo 2 ont de nombreux échanges
avec la famille, pour que celle-ci investisse le projet aux cotés de leur enfant et comprenne
son importance. L’ergo 1 pense que les parents sont « porteurs du projet » aux cotés de leur
enfant. L’ergo 4 est en lien avec les parents et estime que leur role est d’étre « soutenants
auprés de ’enfant », « partenaires a part entiére », ils sont au courant de ce qui est fait en
séance mais interviennent peu. L’ergo 3 a quant a elle tres peu de lien avec les familles du
fait de I’organisation de la structure qui ne favorise pas les échanges entre les rééducateurs
et les familles. Elle envoie parfois des photos de certaines adaptations par mail aux parents
pour qu’ils puissent suivre 1’évolution du projet et qu’ils se rendent compte de ce qui est mis

en place en séance.
Pour finir, afin de répondre a mon second objectif, j’ai interrogé les ergothérapeutes sur

I’impact des actions réalisées sur D’environnement physique de I’enfant et sur la

pérennisation de leurs actions.
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¢+ L’impact des actions réalisées sur la pratique des loisirs par les enfants :

Les quatre ergothérapeutes sont unanimes, I’impact des actions menées sur 1’environnement
physique de I’enfant est variable selon 1’enfant et le projet mais globalement ces actions,
selon certaines conditions, permettent aux enfants de participer a des activités de loisirs
auxquelles ils n’avaient pas acces. Les enfants ne sont pas forcément indépendants dans la
réalisation des activités de loisirs mais peuvent participer plus facilement aux activités qu’ils
apprécient. Certains enfants vont élaborer des stratégies pour trouver des solutions
concernant d’autres activités et vont transférer leurs acquis dans leur vie quotidienne.

Les ergothérapeutes interrogées pensent que les actions permettent une pratique des loisirs
de facon pérenne jusqu’a ce que les centres d’intéréts de I’enfant changent, au cours de son
enfance puis de maniére certaine au moment de 1’adolescence. L’ergo 3 insiste sur
I’importance de mettre en place des choses qui ne sont pas contraignantes pour 1’enfant,
faciles a mettre en place ou a utiliser. L’ergo 1 souligne que ses actions concernant les loisirs
sont plus efficaces depuis qu’elle utilise la Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel

car les projets sont davantage investis par I’enfant et sa famille.

IV) Discussion :

a. Conclusion de I’enquéte et liens avec le cadre théorique :

Dans ce travail d’initiation a la recherche, j’ai pu répondre a mes deux objectifs (cf. 11a). Les
informations recueillies lors des entretiens et I’analyse de ces données, nous permettent de

déduire plusieurs points.

Tout d’abord, en ce qui concerne la place des loisirs en ergothérapie, on a pu observer que
la fréquence des demandes des enfants et de leur famille concernant des activités de loisirs
est variable. On observe notamment des disparités en fonction du lieu d’exercice aussi bien
par rapport a I’influence de I’organisation institutionnelle (contact avec les parents différent
entre un SESSAD et un IEM) qu’au type de prise en charge proposée dans chaque structure.
En effet, les SESSAD proposent des prises en charge ponctuelles sur les lieux de vie de
I’enfant, souvent au sein de 1’école, alors que les enfants suivis au sein d’un IEM bénéficient
d’une prise en charge plus globale dans une structure donnée. Au sein des IEM sont d’ailleurs

souvent proposées des activités de loisirs adaptées, dans 1I’emploi du temps des enfants.
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De plus, trois ergothérapeutes sur les quatre sont diplémées depuis moins de 10 ans. On peut
donc émettre 1I’hypothése que les ergothérapeutes sont aujourd’hui davantage sensibilisés a
I’importance des loisirs dans le cadre de leurs études qu’auparavant. Les quatre
ergothérapeutes prennent en compte les loisirs dans leurs évaluations, en début de prise en
charge alors que Majnemer (2010) avance que le domaine des loisirs est peu mis en avant
lors des évaluations. On peut certainement expliquer cela par le fait que les ergothérapeutes
ayant répondu & ma demande d’entretien sont particuliérement intéressées par ce domaine et
y accorde donc de I’importance dans leur pratique. En effet, elles expriment chacune au
cours de I’entretien leur intérét pour le sujet : « C’est un super théme » (ergo 1), « votre sujet
je le trouve trés intéressant, 1’ergothérapeute est trés nécessaire pour les loisirs » (ergo 2),
« je trouve que c’est un sujet trés intéressant » (ergo 3) ou encore « J’essaye de modifier ma
pratique et de prendre en compte tous les secteurs d’activités de I’enfant (...), d’avoir un
regard plus systématique sur les activités de loisirs » (ergo 4). On peut donc aussi émettre
I’hypothése qu’en fonction de 1’intérét personnel des ergothérapeutes, ce domaine est plus

ou moins pris en compte, cela est donc aussi subjectif.

Concernant les actions menées par les ergothérapeutes, on constate que celles-ci sont variées
eten lien avec les 5 catégories de 1’environnement du modele PEOP de Christiansen & Baum
(1991). On retrouve notamment, dans les actions citées par les ergothérapeutes, la démarche
de conseils et de lien avec les associations ou autres partenaires qui peut étre rattachée a la
catégorie du «soutien social » et la préconisation d’aides techniques, les adaptations de
matériel et de jeux et les aménagements qui eux se retrouvent dans la catégorie de

« I’environnement physique ».

Les actions des quatre ergothérapeutes, concernant les loisirs, semblent majoritairement
centrées sur I’environnement physique de 1’enfant et sur I’adaptation de I’activité elle-méme.
Les ergothérapeutes donnent en exemples la mise en place de contacteurs pour jouer sur
I’ordinateur, la création d’un code, pour un jeu de société, pour un enfant qui n’avait pas les
capacités motrices nécessaires pour attraper le dé et les pions, la fabrication de sangles pour
les mains, fixées aux rénes, pour faire du cheval, la mise en place de sangles sur le siege
d’une balangoire, ’aménagement d’un jardin pour qu’il soit accessible & un fauteuil roulant
électrique ou encore la préconisation de porte-cartes pour que I’enfant puisse jouer a des

jeux de cartes.
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Cela rejoint ce qu’avangait Darrah & al (2011) sur le fait que l'un des roles de
I’ergothérapeute est d’agir sur les barriéres environnementales qui restreignent la
participation. Il intervient sur I’environnement physique ou les éléments qui constituent
I’activité lorsque les capacités de I’enfant ne lui permettent pas d’y participer si elle n’est

pas adaptee.

Les ergothérapeutes interrogées expriment que leurs modifications de I’environnement
physique des enfants, leur permettent de pratiquer des activités de loisirs nouvelles comme
I’équitation, grace a une modification des rénes, 1’acces a des jeux de société grace a
différentes adaptations, 1’acces a une balancgoire, grace a des sangles ou la mise en place
d’une plateforme pouvant accueillir un fauteuil roulant électrique ou a la baignade, avec un

fauteuil « Tiralo ».

Elles avancent par contre que pour que le projet aboutisse et porte ses fruits, certaines
conditions doivent étre respectées concernant le projet d’intervention. Tout d’abord, elles
estiment qu’il est primordial de considérer ’enfant dans sa globalité et donc de prendre en
compte ses capacités, ses habitudes de vie, ses souhaits et ses attentes mais aussi son
environnement physique (I’endroit ou il vit, I’endroit ou il étudie, I’endroit ou il pratique une

activité sportive...) et son environnement humain et notamment familial.

En ce qui concerne la famille, ’enquéte a mis en avant que I’implication de la famille et son
investissement dans le projet va étre bénéfique pour que le projet aboutisse et que les actions
menées aient un impact dans le temps. Effectivement, si la famille est inclue dans le projet,
celle-ci va soutenir et encourager I’enfant a pratiquer I’activité de loisirs donnée au domicile
et hors d’un contexte de soins. Elle comprendra I’importance que I’enfant porte a I’activité
et saura également mettre en place I’aide technique ou connaitra les intéréts de 1’adaptation
proposée. Ceci rejoint le concept de Stewart & Cameron (2006) sur I’importance d’intégrer
les parents dans la prise en charge et le rdle majeur qu’ils jouent dans le triptyque
ergothérapeute-patient-famille. La fratrie tient aussi une place importante concernant les
loisirs car il est essentiel que ’enfant en situation de handicap moteur puisse partager des
activités ludiques ou encore sportives avec ses fréres et sceurs. Les ergothérapeutes ont donné
plusieurs exemples concernant le partage d’une activité de loisirs entre fréres et sceurs : la
fabrication d’un coussin de positionnement pour que I’enfant joue au sol, aux playmobils,
avec son petit frére ou encore une demande frequente des parents sur les jeux ou les activites

qu’ils peuvent proposer a leur enfant pour qu’il puisse jouer avec le reste de la fratrie.
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On observe que les différentes conditions apportées par les ergothérapeutes peuvent étre
classées en trois catégories, « I’enfant », « le cercle familial » et « I’environnement », qui
sont les catégories de facteurs influencant la participation des enfants en situation de

handicap moteur a des activités de loisirs présentés par Shikako-Thomas & al (2008).

Les quatre ergothérapeutes insistent spontanément sur I’importance d’un travail en
interdisciplinarité  pour, comme le présentent Yanez & Joseph (2010), permettre une
cohérence et une complémentarité de la prise en charge et un échange d’informations entre
professionnels. Elles évoquent une collaboration avec un kinésithérapeute pour suivre
I’évolution des capacités motrices de 1’enfant, avec un kinésithérapeute et un
orthoprothésiste pour la fabrication d’une mousse de positionnement, des mises en situation

avec un professeur de sport...

Tout comme Harding & al (2009), les ergothérapeutes rappellent également 1’importance
que I’enfant identifie des moyens pour agir sur les barriéres a sa participation. Cela va lui
permettre de gagner en autonomie et par la suite d’identifier les barriéres et les solutions
adaptées pour agir seul sur celles-ci. Il pourra aussi transposer les solutions trouvées avec

I’aide de I’ergothérapeute a d’autres domaines de sa Vvie.

La pérennisation des modifications de I’environnement physique est également liée a
I’évolution des centres d’intéréts de 1’enfant et son passage a 1’adolescence va forcément

entrer en jeu et avoir un impact sur ses activités de loisirs qui vont évoluer.

Pour finir, cette enquéte met aussi I’accent sur le fait que I’ergothérapeute ne peut pas rester
focalisé sur I’aspect purement technique de la modification de 1’environnement physique :
le but est, comme le présentent Trouvé & Corlay (2016) de favoriser la performance
occupationnelle et la participation. On retrouve bien un lien entre la personne (ses facteurs
intrinséques), son environnement (ses facteurs extrinséques) et sa performance
occupationnelle et sa participation. L’ergothérapeute, au cours d’une prise en charge
« famille-centrée » et en prenant en compte ces différents facteurs, va, en modifiant
I’environnement physique de I’enfant, lui permettre d’accéder a la pratique d’un loisir donné
et donc favoriser sa participation dans ce domaine. L’ergothérapeute devra pour que son
intervention soit efficace, faire en sorte que celle-ci réponde aux différentes conditions citées

précédemment.
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b. Les limites rencontrées :

Au cours de la réalisation de mon mémoire d’initiation a la recherche, j’ai rencontré trois

limites principales.

La premicére limite de 1’enquéte concerne le manque de données sur les loisirs au sein de la
pratique ergothérapique en France. Pour faire, par exemple, I’état des lieux de la
participation des enfants en situation de handicap moteur a des activités de loisirs, j’ai utilisé
de nombreuses sources anglo-saxonnes car les articles scientifiques écrits par des
ergothérapeutes francais sur ce sujet sont quasi inexistants. 1l a donc été difficile de faire un
état des lieux complet sur les loisirs dans la pratique de 1’ergothérapie en France mais j’ai
quand méme pu constater lors de mes échanges qu’ils sont conscients de cette problématique

et qu’ils souhaitent faire évoluer leur pratigque.

La deuxiéme limite de I’enquéte est relative a la taille de I’échantillon. En effet, sur les
dizaines d’ergothérapeutes sollicités par mail ou par téléphone dans différents types de
structure, le nombre de réponses a €té tres restreint. Les différents messages postés sur les
réseaux sociaux n’ont pas non plus permis d’élargir 1’échantillon. Aux diverses raisons
évoquées précédemment (manque de disponibilité, rareté des prises en charge en lien avec
les loisirs...) s’ajoute peut-étre le fait qu’en France la majorité des ergothérapeutes ont
d’autres priorités et laissent malheureusement encore trop souvent de coté le domaine des
loisirs. La phrase suivante, ajoutée par I’ergo 4 en fin d’entretien, «Les activités de loisirs ce
n’est pas toujours la priorit¢ dans 1’intervention en ergothérapie et c¢’est bien dommage»
soutient cette hypothése. Les résultats de mon enquéte ne peuvent donc pas étre généralisés

du fait de cet échantillon trés réduit.

Enfin, au cours de mon enquéte je n’ai pas pu interroger les enfants et leurs parents du fait
d’un manque de temps et de la complexité des démarches a entreprendre. Il aurait été
intéressant de pouvoir confronter le point de vue des ergothérapeutes interrogées aux
ressentis des enfants et a I’importance qu’ils accordent a 1’ergothérapie dans ce domaine de
leur vie et a celui des parents pour savoir si le suivi en ergothérapie de leur enfant les a aide
a mettre en place des aides techniques et des adaptations pour que celui-ci pratique des
activités de loisirs avec eux, leurs autres enfants ou des amis, en dehors des structures de

soins.
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c. Les intéréts de ce travail :

Ce mémoire d’initiation & la démarche de recherche m’a permis de développer ma capacité
d’analyse et de critique ainsi que mes connaissances sur le domaine des loisirs en
ergothérapie. Il m’a notamment permis d’avoir une meilleure vision de mon futur métier et
d’en découvrir de nouveaux aspects. Au cours de mes premiers stages, je n’avais pas réalisé
I’étendue possible de notre champ d’action dans ce domaine. Ce travail m’a permis de
pousser ma réflexion sur ma pratique et d’analyser mon expérience passée afin de mettre en
lumiére des points sur lesquels j’aurais pu intervenir aupres des patients. J’ai abordé mes
stages de cette année écoulée avec un autre état d’esprit, en gardant toujours en téte
I’importance des loisirs dans la vie des patients. Les échanges avec les ergothérapeutes ont
également été enrichissants aussi bien humainement que professionnellement grace au

partage d’expériences et la découverte des différentes structures.

Ce travail a egalement pu mettre en évidence la plus-value de I’ergothérapeute qui, par sa
vision globale du patient et son intervention sur les capacités de I’enfant, son environnement
ou ses activités, peut par différents moyens lui permettre de participer a des activités de
loisirs. Si toutes les activités envisagées par 1’enfant ne sont pas forcément adaptables,
I’ergothérapeute en identifiant les envies et les attentes de 1’enfant par rapport a une activité
donnée peut lui en proposer une autre qui répondra a ses besoins, en se rapprochant au

maximum de D’activité initiale souhaitée.

Pour finir, ce travail m’a aussi permis de comprendre I’importance de promouvoir
I’ergothérapie afin de partager et de développer encore davantage la diversité de notre champ
d’action. J’espére, au cours de 1’exercice de ce métier, continuer d’accroitre la prise en

compte des loisirs aussi bien en pédiatrie qu’aupres d’autres populations.
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E) Conclusion :

Ce travail avait pour but d’appréhender comment 1’ergothérapeute peut favoriser la

participation des enfants en situation de handicap moteur a des activités de loisirs.

Les enfants qui présentent une déficience motrice font face a des incapacités qui entrainent
une situation de handicap moteur et restreignent leur participation dans leurs différents
domaines d’occupation et notamment leurs soins personnels, leur scolarité et leurs activités
de loisirs. Les activités de loisirs sont trés importantes dans la vie d’un enfant, aussi bien
pour son épanouissement personnel et la formation de son identité que le développement de
ses capacités et sa socialisation. De nombreux facteurs influencent la participation aux
activités de loisirs. Ils sont relatifs a I’enfant, son cercle familial ainsi que son
environnement. L ergothérapeute a des competences professionnelles lui permettant, dans le

cadre de son projet d’intervention, d’agir sur les obstacles environnementaux de I’enfant.

J’ai donc émis I’hypothése qu’en modifiant I’environnement physique de [’enfant,

I’ergothérapeute favorise sa participation a des activites de loisirs.

Au cours de mon enquéte, j’ai pu m’entretenir avec quatre ergothérapeutes travaillant aupres
d’enfants en situation de handicap moteur et ayant mené des actions sur 1’environnement
physique de certains enfants. Suite a I’analyse de mes résultats, j’ai pu mettre en évidence
que différentes conditions doivent étre respectées par 1’ergothérapeute pour que le projet
aboutisse et se pérennise : I’enfant doit étre pris en compte dans sa globalité en considérant
ses capacités, ses habitudes de vie ou encore ses attentes, mais aussi son environnement
physique et humain. Il est important d’intégrer la famille dans le projet et I’ergothérapeute

doit travailler en interdisciplinarité pour assurer une cohérence dans le suivi de I’enfant.

Dans le cadre de ma recherche, I’hypothése est donc partiellement validée. En effet, le fait
de modifier I’environnement physique de 1’enfant par le biais d’un aménagement de son
environnement, de 1’adaptation de matériel ou de la préconisation d’aides techniques ne
suffisent pas a garantir sa participation a une activité de loisirs. La prise en charge de

I’ergothérapeute doit prendre place dans un contexte spécifique.

L’une des ergothérapeutes interrogées, a pu observer un réel changement dans sa pratique et
dans les résultats de ses interventions dans le domaine des loisirs depuis qu’elle utilise un
outil d’évaluation : la Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO). Cet outil

favorise un meilleur investissement de 1’enfant et de sa famille et une prise en charge qui a
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davantage de sens. Il serait donc intéressant de réfléchir a I’intérét de 1’utilisation d’outils

d’évaluation spécifiques dans ce domaine.
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Annexe 1: Représentation schématique des structures en jeu dans la motricité
volontaire.
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Tiré de « Déficiences motrices et situations de handicap », Delcey (2002) ; Chapitre 3 :
Physiopathologie des déficiences motrices.



Annexe 2 : Les niveaux de la Classification de la Fonction Motrice Globale (GMFCS)
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Annexe 3 : Grille d’entretien

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Pouvez-vous présenter rapidement votre parcours professionnel et depuis combien de
temps travaillez-vous en pédiatrie avec des enfants en situation de handicap moteur ?

A quelle fréquence étes-vous confronté a une demande concernant les activités de
loisirs de I’enfant ? De qui vient généralement la demande concernant la pratique de
ces loisirs ?

Prenez-vous en compte le domaine des loisirs dans vos évaluations en début de prise
en charge et/ou au cours de celle-ci ?

Quelles actions avez-vous mis en place pour permettre a un enfant de participer a des
activités de loisirs ?

Comment avez-vous mené votre projet ?

Quels éléments (capacités et incapacités de I’enfant, sa famille, sa situation sociale, sa
culture...) avez-vous pris en compte ?

Quelle place I’enfant et sa famille ont-ils eu dans la recherche et la mise en place de
ces actions ?

Les actions sur I’environnement physique ont-elles porte leurs fruits ? Les enfants ont-
ils pu pratiquer I’activité suite a ces actions et de quelle maniere (autonome,

indépendante, dépendante d’un tiers...) ?

Ces résultats ont-ils perduré dans le temps ?

10) Avez-vous quelque chose a ajouter sur le sujet ?



Annexe 4 : Retranscription de I’entretien avec I’ergo 2 :

1) Pouvez-vous présenter rapidement votre parcours professionnel et depuis combien de
temps travaillez-vous en pédiatrie avec des enfants en situation de handicap moteur ?

Je m’appelle E.R., je suis ergothérapeute depuis 2008 et je travaille ici depuis 2008. C’est
mon premier poste et je suis responsable du service depuis 1 an, mais je reste encore
ergothérapeute. J’ai juste quelques heures dans mon emploi du temps pour gérer le service
et la coordination.

2) A quelle fréquence étes-vous confronté & une demande concernant les activités de
loisirs de I’enfant ? De qui vient généralement la demande concernant la pratique de
ces loisirs ?

Quelle fréquence... Ce n’est pas facile comme question. Si on parle des loisirs en général,
je dirais que c’est fréquent, si on parle du jeu en lui-méme je dirais que c’est ponctuel, 2-3
fois dans I’année. Mais comme vous englobez d’autres activités, ¢a peut étre comment il va
dessiner, comment il va peindre... donc c’est plus fréquent.

La demande peut venir des parents pour les enfants qui ont un handicap moteur tres
important. Ils ont peu d’expérience motrice, donc les parents sont souvent démunis par
rapport aux jeux et souvent ils nous demandent a la période de Noél, « qu’est-ce que 1’on
pourrait leur offrir comme jeux ? Qu’est-ce que I’on pourrait adapter a la maison pour qu’ils
puissent jouer avec son frére, avec sa sceur ?». C’est vrai que ¢a vient souvent des parents.
Ca peut aussi venir de la classe, ici certains enfants sont intégrés dans des groupes de
I’éducation nationale, dans des classes adaptées, mais ils ont un parcours scolaire et d’autres
sont dans des groupes éducatifs, gérés par deux éducatrices et ils ont quand méme des
apprentissages mais ont pas forcément le niveau cognitif pour suivre une scolarité. Et donc
dans chaque classe, il y a une éducatrice et une enseignante et parfois la demande vient de
I’institutrice et de I’éducatrice car ils font aussi des jeux en classe par exemple, qui ne sont
pas forcément adaptés et donc elles peuvent solliciter les ergothérapeutes pour les adapter
ou pour trouver des solutions. Mais ¢a vient surtout des familles, car ce sont de jeunes
enfants quand méme, et parfois méme de I’enfant lui-méme ! Ca peut étre 1’enfant lui-méme
qui dise « j’ai eu un jeu a Noél et je n’arrive pas a jouer » OU « je veux faire du vélo, je n’y
arrive pas, j’ai vu avec la kiné, je ne comprends pas... » par exemple. Donc c’est moins
fréquent mais ¢a peut étre aussi I’enfant qui fait la demande.

3) Prenez-vous en compte le domaine des loisirs dans vos évaluations en début de prise en
charge et/ou au cours de celle-ci ?

Oui, quand on rencontre un enfant pour la premiere fois, il y a tout un moment d’évaluations
et de bilans et il y a un moment aussi ou I’on questionne beaucoup les parents « qu’est-ce
qu’il aime faire ? Quelles sont ses activités préférées ? Est-ce qu’a la maison il joue, est-ce
qu’il est plut6t dans son coin, est-ce qu’il regarde la télé ? ». Parce que maintenant c’est
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toujours la télé et I’ordinateur et certains sont méme bloqué dessus trés souvent. Moi j’aime
bien savoir ce qu’ils aiment faire. Et puis, les enfants le disent eux-mémes : « moi j’adore
les voitures, moi j’adore les animaux », donc on en prend compte évidemment.

4) Quelles actions avez-vous mis en place pour permettre & un enfant de participer a des
activités de loisirs ?

Pour ma part, j’ai beaucoup adapté des jeux de société. Parce que j’avais des enfants qui
avaient une atteinte motrice trés importante athétosique, donc avec une commande motrice
volontaire trés limitée, qui étaient capables de désigner quand méme. lls ne pouvaient pas
manipuler des pions ou manipuler des dés mais ils pouvaient désigner. Du coup j’ai
beaucoup fait de codes de jeux, pour pouvoir jouer au jeu de 7 familles par exemple. J’avais
fait un code avec toutes les familles puis je pioche, j’ai pas ou j’ai puis I’enfant devait me
pointer pour me demander dans la famille untelle je voudrais cette carte. Donc oui, beaucoup
de jeux de société. C’est ce que I’on fait le plus j’ai envie de dire, d’adapter les jeux de
société. Apres si on voit plus large, on va adapter la prise du pinceau pour la peinture par
exemple. Dans 1’établissement on fait de I’équithérapie, je pense que ¢a fait partie des loisirs
méme si ¢’est compris ici, aussi comme une rééducation, les enfants aiment beaucoup méme
si on a aussi des objectifs de travail, et on a adapté les rénes, notamment pour les enfants
qui sont hémiplégiques ou les enfants qui ont des difficultés spastiques. On a des rénes avec
des boucles ou alors on adapte et on met des petites sangles au niveau des mains. Voila on
a adapté des rénes pour qu’ils puissent quand méme conduire les poneys.

Il'y a aussi des profs de sport qui sont formés a 1’activité physique adaptée et il y a des
enfants qui font de la boccia, de la sarbacane, et ils ont mis en place des aides techniques
mais sans |’intervention des ergothérapeutes.

5) Comment avez-vous mené votre projet ?

Tout dépend de la demande et du projet, comme tout ergothérapeute d’abord on observe, on
évalue ce qu’il sait faire, ce qu’il ne peut pas faire, on essaye d’adapter soit avec des supports,
soit I’environnement. Apres on fait des essais en séance, avec eux et les parents, si besoin,
si ¢’est quelque chose pour la maison. Si ¢’est pour une activité sportive, on fait des essais
avec la prof de sport, ou les kinés aussi beaucoup. Pour ma part, je trouve que c’est vraiment
une démarche ergo en tout cas, on observe, on évalue, on choisit le matériel, on essaye, on
fait des tests, parfois 1’essai est concluant, parfois il ne 1’est pas. Et on remet a jour le
matériel. Et quand il va bien, on le transpose aussi dans la vie quotidienne.

6) Quels élements (capacités et incapacités de I’enfant, sa famille, sa situation sociale, sa
culture...) avez-vous pris en compte ?

Tout ce que vous avez dit, en ce qui concerne la famille, on prend aussi en compte la fratrie,
c¢’est une grosse demande aussi « j’ai envie de jouer avec mon petit frére ou ma sceur » donc,
au niveau de ’installation, est-ce qu’il est au niveau du sol, est-ce qu’il est dans son fauteuil,
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¢a on en prend bien compte. Donc I’environnement familial, I’environnement au niveau de
I’espace aussi, parce que si dans sa maison il n’a pas une chambre pour lui ou 1a ou il joue,
si ¢’est dans le salon, si c’est dans une chambre qu’il partage, ca peut arriver.

7) Quelle place I’enfant et sa famille ont-ils eu dans la recherche et la mise en place de ces
actions ?

Une grande place ! Parfois les parents ont cette demande pour les jeux mais parfois ils
cherchent aussi, ils pensent avoir trouvé quelque chose de super, apres ils sont parents, on
ne peut pas leur enlever ¢a, ils veulent le meilleur pour leur enfant, mais parfois ce n’est pas
toujours adapté aux réelles difficultés de I’enfant. Du coup, on les conseille, on leur dit « bah
peut-étre qu’il faut d’abord prendre ce jouet 1a pour aprés pouvoir évoluer ». Il y a des parents
qui vont tout de suite aller vers la tablette numérique par exemple, alors que I’enfant ne
désigne pas tres tres bien. Mais ils estiment que oui ¢a va étre super pour lui mais en réalité
ca sera difficile, si ¢a reste une contrainte pour I’enfant ce n’est pas du loisir, 1’idée c’est
qu’il fasse lui-méme. D’autres fois, ils nous donnent de bonnes idées ! « Hier, on a trouvé
telle chose sur internet, qu’est-ce que Vous en pensez ?» et on peut aussi avoir du matériel a
I’essai, une aide technique particuliére, on travaille avec des revendeurs régulierement, on
peut leur dire « voila on a vu ¢a, est-ce que c’est possible que tu nous le prétes ? », on
I’essaye avec ’enfant et les parents et hop on se rend compte que non ¢a ne va pas du tout
ou alors que oui, donc qu’ils peuvent I’acheter. L’essai est trés important pour la mise en
place de Dl’activité. L’idée c’est qu’il fasse tout seul, que ¢a ne demande pas beaucoup
d’effort, et aussi que ce soit reproductible dans le temps. Peut-étre qu’aujourd’hui il va y
arriver mais si I’essai se fait sur une semaine c’est bien, ce n’est pas sur une heure. Parce
que peut-étre que la il est bien mais peut étre que dans deux heures il sera moins bien.

8) Ces actions ont-elles porté leurs fruits ? Les enfants ont-ils pu pratiquer I’activité suite
a ces actions et de quelle maniére ?

Oui ! Si on prend les jeux de société et les codes, ils sont quand méme dépendants de ce code
mais ce qui est intéressant, c’est qu’il a été vu en ergo, en classe, qu’il a été transposé a la
maison et qu’il I'utilise au quotidien. Si c’est transposé dans le quotidien, c’est le but, que
ce soit utilisé tout le temps. Apres il y a des parents qui ne 1’accepte pas forcément, qui
trouve ¢a stigmatisant aussi, et je le comprends mais 1’idée c’est qu’il I'utilise un maximum
de temps et pas forcément qu’en rééducation. L’idée c’est qu’ils jouent quand méme, qu’ils
puissent avoir des activités de loisirs, il y a la scolarité, la vie quotidienne mais il y a aussi
les loisirs, pour moi ¢a a autant d’importance que de pouvoir s habiller, pouvoir manger,
pouvoir bien travailler en classe. C’est le propre de I’enfant. Quand il est capable d’avoir
une activité qui lui plait, qu’il fait de maniére autonome ou indépendante, ca dépend de la
situation, c’est gagné. Et quand il est capable, de le faire et en ergo et a la maison, en classe,
qui y pense de lui-méme tant mieux.
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9) Ces résultats ont-ils perduré dans le temps ?

Oui dans le cadre de I’IEM, ici on accueille des enfants de 3 a 15 ans, aprés quand ils
deviennent ados, qu’ils vont dans d’autres centres, je ne suis pas sure que ce soit suivi ou
alors... je ne sais pas. Il y a I’adolescence qui fait que « oh ¢a me gonfle, j’ai pu trop envie »
et ils s’orientent vers autre chose, comme 1’informatique ou des jeux vidéo. Mais dans le
cadre de I’[EM, ca perdure dans le temps je trouve. Et ¢a évolue, il y a des progres, il est
capable de faire tout seul et ¢a 1’aide. On n’arrive pas toujours a avoir des retours, apres a
nous d’aller les chercher. Au début on demande, mais les parents n’y pensent pas forcément.
Souvent on a un retour quand le mateériel ou le code ne marche plus, pour le réparer oui, la
on appelle I’ergothérapeute. Si ¢a fonctionne bien, que c’est a la maison et que tout roule...
c’est que ¢a marche bien. Parfois on demande quand on voit les parents mais ¢’est souvent
a nous d’aller chercher I’information.

10) Avez-vous quelque chose a ajouter sur le sujet ?

J’ai I'impression d’avoir dit beaucoup de choses, j’espere que j’ai bien répondu a vos
questions. L’ergothérapeute a une place importante pour les loisirs, en tout cas dans le
domaine dans lequel on travaille on parle toujours d’autonomie, d’indépendance mais pour
moi un enfant il se résume aussi a ¢a. Il est a I’école ou dans un groupe éducatif, avec ses
capacités, il y en a qui en ont peu, mais avec le peu de capacités qu’il a au niveau moteur ou
cognitif, I’idée c’est qu’il puisse tre un minimum autonome sur ses activités. Pouvoir jouer
avec un jeu €lectronique et appuyer sur on contacteur, pour moi c’est déja gagné, parce qu’il
peut jouer, voir autre chose que 1’école, pour moi il se définie sur ¢a et le jeu de manicre
globale a son importance, pouvoir jouer pour un enfant qui a peu manipulé quand il était
petit car il a des difficultés motrices, c’est beaucoup déja je trouve. Votre sujet je le trouve
tres intéressant. L ergothérapeute est trés nécessaire pour les loisirs ! Mais il n’est jamais
tout seul, si je pouvais rajouter ¢a, effectivement on travaille aussi avec des orthophonistes.
On n’a pas parlé de la communication mais le loisir, si I’enfant est sans langage, il y a
d’autres types de communication, donc parfois on réfléchit avec les orthophonistes sur
comment il peut communiquer autour de cette activité-1a, le travailler en orthophonie et en
ergo travailler I’accés. Les profs de sport aussi. Dans la cour de récréation on a des
balancoires adaptées que les enfants utilisent mais ils sont quand méme dépendants de
I’adulte, il y a une petite limite. Il y a tellement de sécurité autour que I’enfant tout seul ne
peut pas, il faut la présence d’un adulte. Mais il est quand méme hyper content de pouvoir
faire de la balangoire alors qu’il est installé dans son fauteuil. Et pour le coup, les
ergothérapeutes ont été sollicités. Le jeu n’est pas seulement un moyen, c’est aussi un
objectif. On peut aussi étre en lien avec la psychologue car il y a des enfants qui ne savent
pas jouer, qui n’ont pas envie de jouer parfois. Ca interpelle donc on essaye de comprendre.
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Résumé :

Les enfants en situation de handicap moteur ont une participation aux activités de loisirs
moins fréquente et moins diversifiée que les autres enfants. L’objectif de ce travail est de
déterminer si 1’ergothérapeute peut améliorer leur participation dans ce domaine en
modifiant leur environnement physique. Quatre entretiens d’ergothérapeutes ont été réalisés
pour identifier la place des loisirs dans la pratique ergothérapique et recueillir I’opinion des
ergothérapeutes sur I’impact de leurs actions sur la participation des enfants a des activités
de loisirs. Les résultats montrent que les ergothérapeutes mettent en place différents types
d’actions pour modifier I’environnement physique (aménagements, adaptations, aides
techniques...) et que celles-Ci peuvent favoriser la participation si le projet est mené dans un
contexte particulier. Pour assurer un impact positif des actions, les ergothérapeutes doivent
prendre en considération 1’enfant dans sa globalité (facteurs personnels, environnements
social et physique...), inclure la famille dans le projet, travailler en interprofessionnalité et
accompagner I’enfant de la formulation des objectifs aux derniers ajustements. Les bénéfices
de ces actions sont pérennes jusqu’a ce que les centres d’intéréts de I’enfant évoluent en
fonction des modes dans la cour de récréation ou encore a son entrée dans 1’adolescence.
Pour conclure, dans un contexte spécifique, 1’ergothérapeute favorise la participation des
enfants en situation de handicap moteur a des activités de loisirs en modifiant leur
environnement physique.

Mots clés : Handicap moteur — participation — activités de loisirs — ergothérapie —
environnement physique.

Abstract:

Children with motor disabilities have a less diversified and frequent participation in leisure
activities. The aim of this study was to determine if the occupational therapists can enhance
their participation in this domain by modifying their physical environment. Four interviews
were led to identify the place of leisure in occupational therapy practice and to have the
occupational therapists’ opinion on the impact of their actions on the participation of children
in leisure activities. The results show that occupational therapists implement multiple types
of actions on the physical environment (layouts, tool adaptations, assistive devices...) and
that these actions can enhance the participation if the project is led in a specific context. To
insure the positive results of the intervention, occupational therapists have to take into
account the child in a global way (personal factors, social and physical environments...),
include the family in the project, work with other professionals and guide the child from the
wording of the objectives to the final adjustments. The benefits of these actions are lasting
until the child’s interests change with a new trend in the school playground or his entry into
adolescence. To conclude, in a specific context, the occupational therapist can enhance the
participation of children with motor disabilities in leisure activities.

Key words: Motor disability — participation — leisure activities — occupational therapy
— physical environment



