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NOTE AU LECTEUR

Ce travail est réalisé conformément a 1’ Arrété du 5 juillet 2010 relatif au Diplome d’Etat

d’Ergothérapeute :

NOR : SASH1017858A, dans le cadre de I'UE 6.5 : « Evaluation de la pratique
professionnelle et recherche »

Et la Loi du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne humaine dite « loi
JARDE ».

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

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

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

universitaire. »
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Glossaire :

ANFE : Association Nationale Francgaise des Ergothérapeutes
BRIEF : Behavrioral Rating Inventory of Executive Function
CAMSP : Centre d’Actions Médico-Sociale Précoce

CHU : Centre Hospitalier Universitaire

CMP : Centre Médico-Psychologique

CMPP : Centre Médico-Psycho-Pédagogique

DU : Dipléme Universitaire

EPIPAGE : Etude Epidémiologique sur les petits ages gestationnels
IME : Institut Médico-Educatif

HAD : Hospitalisation A Domicile

MCRO : Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel

NIDCAP : Neonatal Individualized Developmental Care Assessment Program ou Programme
Néonatal Individualisé D’évaluation et de Soins de Développement

OPC : Occupational Performance Coaching

PEO : Personne — Environnement - Occupation

PMI : Protection Maternelle Infantile

RPO : Réseau de Périnatalité Occitanie

SA : Semaine d’Aménorrhée

SESSAD : Service d’Education et de Soins Spécialisés A Domicile

SMART : Spécifique, Mesurable, Atteignable, Réaliste, défini dans le Temps



l. Introduction

A.  Situation de départ pour le choix du sujet / contexte

L’ergothérapeute est un professionnel de santé, exercant dans le champ sanitaire, médico-social
ou social. Il collabore avec de nombreux professionnels. C’est un intervenant incontournable
dans le processus d’adaptation, de réadaptation et d’intégration sociale des personnes.
L’intervention de 1’ergothérapeute concerne les personnes de tout &ge - enfants, adultes,
personnes &gées - aux prises avec des problémes d’ordre physique, sensoriel et/ou

psychologique (ANFE, s. d.-b).

Suite & mon histoire personnelle, j’ai décidé d’orienter mon mémoire vers la prise en charge
des enfants prématurés et d’approfondir mes connaissances en pédiatrie. Avec les différents
cours et les anciens mémoires sur 1’ergothérapie en néonatologie et la prématurité, j’ai compris
que I’ergothérapeute avait plus de choses a proposer que ce qui est décrit dans le livre : « Les
enfants prématurés, Questions de parents, Réponses de médecins » ou il est écrit:
« I’intervention d’un ergothérapeute n’est envisagée qu’a distance du séjour en néonatalogie. »

(Aujard, 2017).

Suite @ mes premiéres recherches et mes lectures, j’ai compris que la place des parents était
primordiale. Je me suis donc renseignée sur les moyens en ergothérapie. J’ai pu alors découvrir
la guidance et le coaching parentale particulierement 1’Occupational Performance Coaching
(OPC).

Les chiffres de santé publique de 1’association SOS préma nous montre les enjeux pour les
enfants nés prématurement. En France, il y a 60 000 naissances prématurées par an, 2 000
enfants décéderont a la naissance et 2 000 a 3 000 dans les mois qui suivent. 3 000 enfants
seront porteurs de handicap et 12 000 connaitront des retards de développement.(SOS Préma,
s. d.-a)

L’association SOS préma a de nombreuses ressources a disposition sur son site internet

notamment des guides publiés a I’attention des parents. (SOS Préma, s. d.-b)

L’ANFE a aussi édité plusieurs flyers pour faire connaitre les différents champs d’action

possibles pour les ergothérapeutes et notamment un sur « L’ergothérapeute au cceur de la
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périnalité » (ANFE, s.d.-c) (Annexe 1) ainsi qu’un article sur la contribution des

ergothérapeutes dans le programme des 1000 jours (ANFE, s. d.-a).

B. Questionnements

e Quelles interventions I’ergothérapeute peut-il proposer aupres des enfants prématurés ?
e Quel est le parcours de soins d’un enfant prématuré ?

e Quel est le suivi de I’enfant prématuré, par quels professionnels ?

C. Intérét du mémoire pour la profession

L’objectif de ma recherche est de montrer I’action des ergothérapeutes dans le suivi de I’enfant

prématuré et aussi de faire connaitre la méthode de 1’Occupational Performance Coaching.

Ce mémoire d’initiation a la recherche s’articule en 3 parties. Nous verrons d’abord les
fondements théoriques : 1’enfant prématuré et sa famille, le parcours de soins de ’enfant
prématuré et 1’accompagnement en ergothérapie avec le coaching parental. Puis, la
méthodologie de recherche, un focus groupe avec les résultats de celui-ci. Enfin, la discussion
pour répondre a notre question de recherche : « Comment 1’ergothérapeute peut accompagner

I’enfant prématuré et sa famille dans le parcours de soins frangais avec la méthode OPC ? ».

Il. Lesenfants prématurés qui ont fait un sé¢jour en

néonatologie

A.  Définition de la prématurité

On considere un bébé prématuré, un bébé né vivant avant 37 semaines d’aménorrhée (SA).
Cette notion recouvre différentes catégories en fonction de la naissance de I’enfant. Une
naissance entre 32 et 37 SA est considérée comme une prématurité moyenne. Entre 28 et 32
SA, I’enfant est grand prématuré. Enfin, en-dessous de 28 SA, on parle de prématurité extréme

(OMS; s. d.). Aucune survie d’un bébé n’a été obtenue en dessous de 23 SA. (Inserm, s. d.)
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La prématurité est due a plusieurs raisons. La plupart des naissances prématurées sont
spontanées, mais certaines résultent d’un déclenchement précoce des contractions ou d’un

accouchement par césarienne, que ce soit pour des raisons médicales ou non. (OMS, s. d.)

La prématurité peut avoir de nombreuses conséquences car les organes d’un enfant prématuré
ne sont pas tous matures pour la vie extra-utérine. Quatre organes sont principalement
concernés : le cerveau, les poumons, le tube digestif et le canal artériel. Les conséquences
peuvent étre une immaturité du systéeme nerveux central, pulmonaire, cardiorespiratoire,
digestive...etc. Les progrés médicaux permettent aujourd’hui de pallier a cette immaturité ou
au moins de réduire les conséquences. Les recherches se poursuivent et améliorent la prise en

charge de ces enfants. (Inserm, s. d.)

En France, un bébé nait prématurément toutes les huit minutes donc pres de 8% des naissances
(SOS Préma, s. d.-c).

La prématurité est une priorité de Santé Publique avec des implications économiques
importantes. Dans D’attente de nouveaux progrés dans la prévention de I’accouchement
prématuré et de la protection cérébrale, il parait indispensable de préciser la prise en charge de

ces enfants en période néonatale mais aussi sur le long terme (Marret et al., 2009).

B.  Organisation du service de néonatologie en France

La définition de la néonatalogie est « branche de la médecine qui se consacre aux soins et aux
traitements du nouveau-né » (CNRTL, s. d.)
Il existe trois niveaux de maternité, selon leurs moyens d’hospitalisation pédiatrique.

e Les maternites de type Il accueillent les grands prématures afin de diminuer les risques
de mortalite et de morbidité. Les seuils de prise en charge sont aux alentours de 32 SA
ou au-dessous de 1 500 grammes.

Elles disposent d’une unité d’obstétrique, d’une unité de néonatologie avec un secteur
de soins intensifs et d’une unité de réanimation né¢onatale.

e Les maternites de type Il permettent les soins intensifs de néonatologie et peuvent
prendre en charge les bébés a partir de 32 SA et plus de 1 500 grammes.

e Les maternités de type I disposent uniquement d’un service d’obstétrique.

Ces criteres peuvent varier avec le temps et les conditions de chaque maternité.
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(Les établissements de santé - édition 2022 | Direction de la recherche, des études, de
[’évaluation et des statistiques, S. d.)

La prise en charge de I’enfant dépend du stade de prématurité. Les extrémes prématurés et les
grands prématurés sont accueillis dans le service de réanimation néonatale ou ils bénéficient
d’une surveillance renforcée et d’une prise en charge adaptée au niveau des soins dont ils ont
besoin. Ils sont ensuite dirigés vers les soins intensifs puis en service de néonatalogie quand
leur état de santé le permet (Inserm, s. d.). Les prématurés sont placés dans des couveuses ou la

température est maintenue a 34°/35°C comme dans le ventre de la mére (Inserm, s. d.).

La charte du nouveau-né hospitalisé (Annexe 2) développe 10 points a mettre en ceuvre pour

un objectif de zéro séparation entre I’enfant et sa famille (SOS Préma, s. d.-c).

En France, le domaine de la périnatalité a beaucoup évolué depuis le décret d’octobre 1998.
Une communauté périnatale s’est formée en se structurant en réseaux. I1s ont ensuite établi des
référentiels de soins. La pratique des soins de développement s’est déployée avec des
formations notamment NIDCAP (Neonatal Individualized Developmental Care Assessment
Program ou Programme Néonatal Individualisé D’évaluation et de Soins de Développement)
au CHU (Centre Hospitalier Universitaire) de Brest. Un des objectifs de I’é¢tude EPIPAGE 2 a
¢été d’appuyer et d’assurer le devenir a long terme des nouveau-nés prématurés (Sizun et al.,
2017).

Plusieurs dispositifs de prise en charge a la sortie du service de néonatologie ont été mis en
place afin de mieux coordonner le suivi. De nombreux services ont développé un
accompagnement a domicile par hospitalisation a domicile (HAD) suite a la vulnérabilité des

parents. L’HAD constitue un relais entre le service et le domicile (Granier, 2015).

C. Quelles sont les conséquences de la prématurité ?

1. L’enfant
« Au cours des dernieres décennies, les progrés en médecine périnatale et neonatale ont entrainée
une augmentation significative du taux de survie des enfants prématurés, y compris pour les
plus immatures d’entre eux. Cependant, la prématurité reste associée a un risque important sur
le plan de la mortalité et de la morbidité et constitue, de ce fait, un probléme important de santé

publique. » (Monnier et al., 2014)
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Les déficits des fonctions exécutives ont un impact sur la vie quotidienne (Anderson et al.,
2011), ceux-ci ne se manifestent cliniquement qu’a partir de 6 ans. Un meilleur dépistage
permettrait la mise en place de soutien plus précoces et spécifiques afin de favoriser le
développement des enfants préematurés et leur insertion scolaire. Pour cela, il existe des bilans
réalisés dans I’é¢tude de Monnier, le K-ABC et le SDQ. L’avantage du SDQ est qu’il permet
d’explorer d’autres dimensions que le BRIEF et notamment sur le plan relationnel. C’est sur ce
plan que certains anciens prématurés peuvent présenter des caractéristiques particuliéres
(Monnier et al., 2014).

2. La famille

La naissance d’un enfant prématuré¢ est un bouleversement dans la vie des parents et de
I’ensemble de la famille. De nombreuses études ont décrit des traumatismes psychiques subis
par la mere lors de la naissance et durant le séjour dans le service de réanimation néonatale, en
particulier des traumatismes liés aux troubles de 1’attachement mére-enfant (Garel et al., 2004).
C’est entre-autre pour ces conséquences, mais aussi pour le développement de I’enfant que la
charte du nouveau-né hospitalisé a été mis en place avec dix points concrets pour les services
(SOS Préma, s. d.-a).

« Les parents ont un parcours tres compliqué durant toute cette hospitalisation [de leur enfant]
(Garel, 2014) : inquiétude initiale, culpabilité, difficultés d’allaitement, difficultés
d’organisation familiale, incompréhension de I’entourage. » C’est un moment de grande

vulnérabilité pour les parents et I’enfant (Granier, 2015).

Le retour a domicile est delicat pour les parents. Deux mois apres la sortie de I’enfant grand
prématuré de ’hdpital, les parents rapportent des difficultés multiples. Les soignants qui suivent
des enfants grands prématurés doivent étre particulierement attentifs aux familles pour repérer
des difficultés potentielles et proposer un soutien. Dans le discours des meéres, les
préoccupations concernent principalement la santé et le développement du bébé. La prise en
charge de ces familles s’appuie sur un dialogue approfondi avec de nombreux échanges afin de
comprendre toute la situation sociale et psychologique, difféeremment de 1’histoire médicale
(Granier, 2015).

Differentes mesures sont nécessaires pour un retour a domicile plus facile afin de combler le
décalage de I’investissement destiné a leur survie a I’hopital et celui prévu lors du retour a

domicile pour le suivi et le soutien aux familles (Garel et al., 2004).
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I1l. Le parcours de soin de I’enfant prématuré ayant fait un

séjour en service de néonatologie entre 3 et 7 ans en France

Lors du retour a domicile de I’enfant prématuré, apres son séjour dans le service de néonatologie
une liste de médecins formes : pédiatres libéraux, hospitaliers, médecins de la Protection
maternelle et infantile (PMI), ou centre d’action médico-sociale précoce (CAMSP) et de
rééducation fonctionnelle est donnée aux familles (Branger et al., 2010) afin qu’elles soient en

possession de toutes les informations nécessaires au suivi de leur enfant.

Des centres spécialisés proposent des programmes d’intervention des le RAD. Dans certains
cas (Annexe 3), le réseau de périnatalité peut prendre le relais. Il sera ainsi chargé de suivre
I’enfant jusqu’a ses 7 ans (Granier, 2015). L’étude de (Marret et al., 2009) confirme

I’importance des soins au-dela de la période néonatale.

Des états généraux de la prématurité ont été organisé en France en 2013 dans le cadre du

« Collectif prématurité », 3 propositions concernaient les réseaux de périnatalité :

e «La coordination des actions de soutien a I’enfant, aux parents et aux soignants par des
programmes d’intervention précoce validés scientifiquement »

e «La coordination des soins en renforgant 1’action des réseaux de périnatalité et en
mutualisant le parcours de soins de la maman et de son bébé au sein d’une région
sanitaire »

e « L’organisation, le parcours de soins de 1’enfant né prématuré jusqu’a I’dge scolaire au

sein de reéseaux ville-hopital et structures de prise en charge » (Aujard, 2016)

A.  Les réseaux de périnatalité

Les réseaux sont finances par les agences régionales de sante, cela leur permet de mettre en
place une coordination de suivi lors du passage de I’hdpital aux organismes de la ville pour
permettre « une organisation ville-hépital régionale » (Aujard, 2016). Ils ont été créés il y a dix-

huit ans en France, afin de limiter le nombre d’enfants perdus de vue (Granier, 2015).
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1. De qui sont constitués les réseaux de périnatalité ?
Les réseaux de périnatalité sont constitués de nombreux professionnels adhérents (Aujard,
2016) :

- Meédecins : pédiatres, généralistes, libéraux, hospitaliers ou de PMI
- Professionnels assurant la prise en charge des enfants si besoin (Granier, 2015)

Les réseaux sont aussi en lien avec les différentes structures comme les CAMSP (Aujard, 2016)
ou les PMI (FFRSP, 2022). lls ont en plus comme ressources des professionnels adhérents ou
non aux réseaux et les médecins scolaires (FFRSP, 2022). Les populations retrouvées dans les
réseaux sont principalement les enfants prématurés, les enfants avec un retard de croissance
intra-utérin ou un petit poids pour 1’age gestationnel. L’inclusion des enfants dans les réseaux
est faite par les services hospitaliers ayant des enfants remplissant les critéres de suivis. Il se
fait aussi en lien avec les structures (FFRSP, 2022).

2. A qui s’adressent les réseaux de périnatalité ?
Les réseaux suivent les enfants vulnérables selon des critéres particuliers (Suivi de [’enfant
vulnérable | Réseau Périnatalité Occitanie, s. d.) (Annexe 3). Il sera proposé aux parents d’y
adhérer lors de la sortie du service de néonatologie. Les parents doivent alors signer une charte
(Aujard, 2017).

3. Quelles sont leurs actions ?
La prise en charge est adaptée en fonction des besoins de I’enfant et de la famille : « prévention,
dépistage, diagnostic ou identification des troubles ». Elle doit étre proposée dans un délai court

afin de béneficier de la plasticité cérébrale et donc de limiter le handicap (FFRSP, 2022).

Les actions des réseaux sontde différents types pour assurer le suivi des enfants
vulnérables (Aujard, 2016).

Le suivi :

Des consultations ont lieu jusqu’au 7 ans de I’enfant afin de repérer les troubles des

apprentissages plus répandus chez les enfants prématurés.
Les rendez-vous obligatoires sont a :

- 3-4 mois

- 1an (&ge corrige)
puis un rythme de rendez-vous annuels par la suite (FFRSP, 2022).

Page | 7



Lors de la visite des 3 ans, il y a « un interrogatoire des parents ainsi qu’un examen clinique

standardisé » (Delmas et al., 2016)

Dépistage :

L’étude de Delmas a permis de développer « une guidance a ’enfant et sa famille » par
I’organisation du repérage de troubles du développement (Delmas et al., 2016). De plus, les
réseaux doivent explorer différents domaines du développement de I’enfant pour le dépistage
et la prise en charge, exemple : « le développement cognitif, les capacités attentionnelles et
exécutives, la santé mentale des parents » ou encore « I’impact éventuel de la pathologie de

I’enfant sur la famille, la qualité de vie / appréciation globale des parents » (FFRSP, 2022).

Coordination :

Les réseaux assurent la coordination entre les différents suivis et les professionnels. lls
rappellent les rendez-vous aux parents (Aujard, 2016). Il existe méme une équipe dédiée pour
les parcours de soins, les professionnels afin de limiter le nombre d’enfants non suivis (FFRSP,
2022).

B. Les autres ressources

Le suivi de I’enfant prématuré demande un nombre important de personnels médicaux et
paramédicaux, ainsi que des services multidisciplinaires organisés avec des partenaires
publiques ou privés (Marret et al., 2009). Dans certaines régions, les CAMSP peuvent assurer
une partie du suivi (Aujard, 2016), bien qu’ un appui sur les réseaux soit nécessaire pour un

accompagnement dans la durée (Marret et al., 2009).

Il existe aussi de nombreuses associations pour venir en aide aux familles (Zoom sur les

associations d’aide a la prématurité, s. d.) :

« SOS préma » au niveau national

-« Des petites Fées » au niveau national

-« A Bras Cadabra » dans la région Provence-Alpes-Cote d’Azur
-« Petits Pas et Grandes ldées » a I’Hopital Necker

-« NEONIN’S » dans le département des Pyrénées Orientales
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C. Les professionnels qui interviennent auprés des enfants prématurés et leurs

actions

L’étude de (Delmas et al., 2016) montre que les différentes pratiques médicales ont un impact

sur le développement des enfants prématures.

L’organisation actuelle est encore fragile car de nombreux professionnels sont nécessaires dans
« toutes les dimensions médicales, paramédicales mais aussi académiques et sociétales »
(Marret et al., 2009)

De plus, I’é¢tude EPIPAGE a montré que la prise en charge des enfants prématurés sur le long
terme représente un colt éleve (Marret et al., 2009).

Cependant, la plasticité cérébrale est plus importante dans les cing premieres années de vie,
elles sont donc décisives pour les enfants prématurés (Marret et al., 2009).

A cing ans, un tiers des enfants grands prématurés suivis ont des soins spécialisés et/ou sont
dans des centres spécialisés. En revanche, entre 5 et 8 ans la moitié d’entre eux ont des soins

spécifiques (Marret et al., 2009).

« Notre étude confirme que les soins a prodiguer aux enfants nés prématurés dépassent
largement la période néonatale [...]. Il faudrait en tenir compte pour les décisions politiques

concernant 1’organisation des systémes de soins. » (S. Marret, 2009)

Ce sont les professionnels de la rééducation qui prennent en charge les enfants, on y retrouve
de nombreuses professions (Aujard, 2016; Marret et al., 2009) :

- Kinésithérapeute et kinésithérapeute neuro-motrice
- Orthophoniste

- Ergothérapeute

- Psychomotricien

- Psychologue / Pédopsychiatre / Psychiatre

- Orthoptiste

De nombreux enfants prématurés sont également suivis dans des centres : CAMSP, CMPP,
CMP, IME, SESSAD (Marret et al., 2009).

Un grand nombre d’enfants grands prématurés ont un handicap grave et ont besoin de nombreux
soins de spécialité. Les besoins augmentent avec la gravité de la situation de handicap (Larroque
et al., 2008).
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Les besoins particuliers chez les enfants prématurés sont plus importants que pour les enfants

nés a terme (Marret et al., 2009).

V. L’accompagnement en ergothérapie avec le coaching
parental

« C’est en famille que I’enfant construit son « profil occupationnel » : il apprend comment
utiliser son temps et la valeur de chaque activité de la vie quotidienne » (Case-Smith &
Humphry, 2005)

A.  L’accompagnement en ergothérapie

L’accompagnement fait partie du référentiel de compétences des ergothérapeutes avec la
compeétence 3 et la compétence 5 (décret de 2010). L’accompagnement vise a diminuer les
aspects négatifs d’une chose en aidant la personne (Le Petit Larousse, 1996). Pour accompagner
un patient, I’ergothérapeute prend en compte la dimension relationnelle et la dimension

temporelle pour accompagner le patient a partir de la ou il est et a son rythme (Paul, 2009).

Grace a ses interventions, 1’ergothérapeute a pour but d’améliorer le bien-étre du patient ainsi
que son engagement dans les activités de la vie quotidienne (Slootjes et al., 2016).
L’accompagnement en ergothérapie se base sur des interventions Top-Down ou Bottom-Up.
Les interventions descendantes ou Top-Down sont plus efficaces (Novak & Honan, 2019).
L’ergothérapeute va donc soutenir la participation aux occupations du quotidien (Allen et al.,
2021). D’apres Pierce, 1’occupation est « une expérience specifique, individuelle, construite
personnellement et qui ne se répéte pas [...] dans des conditions temporelles, spatiales, et socio-

culturelle percues qui sont propres a cette occurrence unique. » (Pierce, 2016).

Pour résoudre les problemes de performance occupationnelle du patient, I’ergothérapeute va

s’appuyer sur des modéles client-centres (Slootjes et al., 2016).

Le soutien d’un ergothérapeute pour les occupations de la famille permet des changements afin
que celle-ci y participe de maniere significative (DeGrace, 2003). L’ergothérapeute va alors

travailler avec les parents et les enfants (Novak & Honan, 2019).
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C’est en particulier sur les co-occupations que 1’ergothérapeute va se baser. On parle de co-
occupation lorsque au moins deux personnes réalisent 1’activité en s’adaptant ’'une a 1’autre
(Pierce, 2009). Toujours d’apres Pierce, « la co-occupation se produit dans un modelage et une
adaptation continuelle des occupations » (Pierce, 2009). « Le terme « co-occupation » fait
référence au partage physique, émotionnel et intentionnel lors d’un engagement significatif

dans I’occupation » (Slootjes et al., 2016).

L’ergothérapeute va pouvoir aider la mére a trouver un équilibre entre ses occupations de base

et celles qui se rajoutent avec 1’arrivée d’un enfant (Slootjes et al., 2016).

Les ergothérapeutes interviennent aupres des femmes en situation de handicap ou si I’enfant est
prématuré ou malade (O’Brien & Lynch, 2011). La prise en compte des co-occupations par un
ergothérapeute améliore la santé de la mére et de I’enfant, ¢’est pourquoi il est important de les
inclure dans les soins périnataux. Le lien entre la mére et I’enfant est trés important, il permet
un bon développement du bébé et le bien-étre de la mére. Ainsi, il est important de prendre en

charge les co-occupations dans les services de périnatalité. (Slootjes et al., 2016)

Les ergothérapeutes vont aussi étre attentifs a la culture et aux modes de vie de la personne

qu’ils accompagnent (DeGrace, 2003).

« Le coaching a été proposé comme un moyen pour les thérapeutes d’appliquer les principes de
la pratique centrée sur la famille et comme une compétence clé pour les ergothérapeutes. »
[Traduit de I’anglais] (Graham et al., 2014)

B. L’ergothérapie avec les parents

Le partenariat entre 1’ergothérapeute et les parents permet une prise en charge au plus proche

de la vie quotidienne (Novak & Honan, 2019).

Il est important que les parents soient acteurs dans les séances d’ergothérapie pour faciliter la

résolution des problemes et collaborer au bien-étre de I’enfant (Allen et al., 2021).

La famille est importante, c’est la sphére de développement de 1’enfant. Elle permet aussi

I’évolution de la civilisation (DeGrace, 2003).
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Le coaching a permis de renforcer le sentiment de compétence des parents et la diminution de
leur stress (Allen et al., 2021). Les évaluations des capacités fonctionnelles en ergothérapie ont
une incidence positive sur le stress maternel (Slootjes et al., 2016).

Le coaching est efficace, il permet de faire face « aux lacunes des modéles actuels de prestation
des soins de santé » [traduit de I’anglais] (Ogourtsova et al., 2019). C’est un outil interactif qui
augmente les compétences des parents pour comprendre le systeme de santé, augmenter la
participation de I’enfant dans les activités de la vie quotidienne et permet d’interagir avec la

famille et ses camarades pour gérer les défis liés a la santé (Ogourtsova et al., 2019).

Il peut aussi réduire la dépression chez les mamans d’enfant présentant un trouble du spectre

de I’autisme (Ogourtsova et al., 2019).

« L’essentiel est d’étre centré sur la famille et les occupations significatives » [traduit de

I’anglais] (DeGrace, 2003).

C. La méthode de I’Occupational Performance Coaching

1. Les modeles conceptuels
L’OPC s’appuie principalement sur deux modéles en ergothérapie: le Personne-

Environnement-Occupation (PEO) et la Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel
(MCRO). Ces modeles incluent I’évaluation de I’occupation, le processus de la méthode ainsi

que I’explication des résultats (Graham et al., s. d.).

« Le modele PEO permet des lors une appréhension des problémes complexes liés aux
performances occupationnelles, rencontrées dans la vie de tous les jours. » (Morel-Bracq,
2017).

Il prend en compte la personne dans son entiereté en fonction de ses expériences et de son
histoire. La performance occupationnelle est 1’expérience d’une personne qui réalise une
occupation dans un environnement. Le modéle du PEO est base sur le partenariat et la confiance

entre le thérapeute et la personne (Morel-Bracq, 2017).

La MCRO permet une approche avec le patient au centre. 1l y a une collaboration qui se met en
place pour permettre 1’occupation. Cela permet aussi de cibler les problématiques rencontrées

lors des activités (Morel-Bracq, 2017).
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2. Les modalités
L’OPC s’appuie sur trois domaines :

e Le soutien émotionnel par 1’écoute des parents

e [’échange d’informations, les parents sont amenés a trouver des solutions grace a la
méthode de 1’analyse collaborative de performance. Cela permet de repérer les
facilitateurs et les obstacles afin de prendre des décisions et de trouver des solutions
pour atteindre les objectifs

e Une structure dans le processus

L’OPC permet aux parents d’atteindre leurs objectifs et leurs performances occupationnelles

ainsi que ceux de leur enfant.

Ce n’est pas une méthode pédagogique ou éducative mais une méthode de coaching pour
permettre de faire face aux obstacles de I’enfant par le biais d’activités signifiantes et

significatives.
L’OPC est centrée sur la famille. Elle permet aux parents d’augmenter leur confiance en eux.

En revanche, la méthode ne s’adresse pas a des parents ayant une déficience intellectuelle ou

une maladie mentale.

V. Question de recherche

Apres I’analyse de la littérature scientifique et des différentes recherches sur le parcours de soin
de ’enfant prématuré, I’impact sur la famille, le coaching parental et particulierement ’OPC,
nous avons pu constater les difficultés a définir le parcours de soins de I’enfant prématuré ainsi
que la difficulté a coordonner les différents acteurs et professionnels qui gravitent autour, sans
oublier la famille et particulierement les parents. Il nous semble nécessaire, en lien avec les
réseaux de périnatalité, de mettre en avant les parents et leurs capacités afin qu’ils puissent
trouver, avec leur enfant, un équilibre occupationnel dans leurs occupations et co-occupations.

Ainsi, cela nous a amené a la question de recherche suivante :

Comment 1’ergothérapeute peut-il accompagner 1’enfant prématuré et sa famille dans le

parcours de soins francais avec la méthode Occupational Performance Coaching ?

Page | 13




Bien que la méthode de I’OPC soit encore innovante et peu développée en France et que peu
d’ergothérapeutes travaillent aupres des enfants prématurés, nous allons essayer de répondre a

notre question de recherche.

VI. Méthode

A.  Obijectif de la recherche

L’objectif de notre recherche est d’apporter des éléments de réponses concrets a notre question

de recherche et de pouvoir comparer ceux-ci avec la littérature.
Les objectifs sont donc :

- Le coaching parental et la méthode de I’OPC permettent-ils de soutenir les parents
d’enfants prématurés ?

- Quels sont les moyens de mis en place possible dans le systéme de soins frangais ?

Pour répondre a ces interrogations, nous allons faire appel a I’expérience et la pratique

professionnelle d’ergothérapeutes par la méthode du focus groupe.

B. Choix de la méthode

Afin de répondre a notre question de recherche: Comment [’ergothérapeute peut-il
accompagner [’enfant prématuré et sa famille dans le parcours de soins frangais avec la
methode OPC ? L’utilisation du mot interrogatif « comment » suppose de répondre avec des
éléments concrets a mettre ou déja mis en pratique sur le terrain. La méthode OPC est peu
développée en France et I’action des ergothérapeutes en périnatalité est peu connue. La méthode
du focus groupe semble plus appropriée afin de réunir « ’expérience des participants » et ainsi
« guider le développement d’un programme » (Tétreault & Guillez, s. d.). Le focus groupe dans
sa définition met en avant « I’expérience des participants, mais surtout sur les échanges entre
eux afin d’explorer différentes facettes d’une thématique. » (Tétreault & Guillez, s. d.). Il va
permettre 1’émergence d’idées sur un sujet avec une variété d’avis de personnes qui ont des

points communs. Cela permet de comprendre les différents enjeux de la situation et de faire
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naitre de nouvelles idées. De plus, il est important de s’assurer que chacun ait pu exprimer son

avis. (Tétreault & Guillez, s. d.).

Il permet donc a I’ensemble des participants de s’exprimer sur le sujet de maniére libre selon

« leurs idées, sentiments, croyances, représentation ou savoirs » (Tétreault & Guillez, s. d.).

Les résultats obtenus seront ensuite analysés et permettront de constater les interventions mises

en place pour I’accompagnement des familles avec un enfant prématuré.

C. Choix des professionnels

A la vue de la problématique, les professionnels qui pourraient nous aider a répondre a cette
question sont des ergothérapeutes. Nous formerons un groupe homogeéne, de par la formation
initiale et du pays d’exercice, des ergothérapeutes diplomés d’état exercant en France.
Cependant, pour pouvoir répondre a la question de maniere la plus exhaustive possible et de
facon précise, nous réaliserons le focus groupe avec 3 ergothérapeutes formés a 1I’Occupational

Performance Coaching et 3 ergothérapeutes faisant partie de réseaux de périnatalité.

Les professionnels ont été contactés par mail suite a une annonce sur Facebook, des contacts de
formation antérieure ou de ma directrice de mémoire pour ceux formés a I’OPC. Pour les
ergothérapeutes faisant partie des réseaux de périnatalité, j’ai pu avoir le contact de
I’ergothérapeute qui anime le réseau d’ergothérapeute du Réseau de Périnatalité Occitanie
(RPO) qui a pu transférer ma demande. Au total, le message de contact pour la date du focus

groupe a été envoyé a 10 ergothérapeutes.

Finalement, suite a des contraintes de temps, seules 2 ergothérapeutes ont pu participer a mon
focus groupe. La premiere était formée a I’Occupational Performance Coaching et la deuxieme
faisait partie d’un réseau de périnatalité et était également formée a 1’Occupational Performance
Coaching. De plus, I’ergothérapeute répondant aux deux critéres n’était formé qu’a
I’Occupational Performance Coaching depuis quelques semaines. Ainsi, nous ne pourrons pas
émettre des conclusions définitives pour répondre a notre problématique mais nous proposerons

seulement des hypotheses.
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D.  Conception du focus groupe

Pendant le focus groupe, 1’animateur doit limiter ses interventions pour faciliter la réflexion
commune et les échanges entre les professionnels. L’animateur élabore le guide de I’entretien
avec trois questions (ci-dessous). C’est trois questions ont été élaborées selon le cadre

théorique.
Les trois questions pour le déroulé du focus groupe :

- Q1: Selon votre expérience quels sont les éléments significatifs / importants de
I’accompagnement en ergothérapie des parents d’enfants en situation de handicap ou
vulnérables ?

- Q2 : Selon les éléments cités précédemment lesquels sont applicables dans la pratique
en France avec des enfants prématurés et leur famille ?

e Q2A : Quels sont ceux que vous mettez en place dans votre pratique ?
e Q2B : Sivous ne les mettez pas en place pourquoi, quels sont les freins ?
- Q3: Quelles seraient les conditions nécessaires pour mettre en place ces éléments ?

Environnement institutionnel ? Culturelle ? Physique ? Social ? Macro ? Micro ?

Afin d’approfondir la réflexion d’une ergothérapeute, la question suivante a également été
posée : « Vous avez dit que vous étes toutes les 2 formées a I’OPC ? Est-ce que ¢a change

quelque chose par rapport a tout ce qu’on a dit ? » 1.315/317
L’analyse du focus groupe se fera a 1’aide du logiciel Iramuteq®.

Ce focus groupe a été mise en place avec la volonté de faire une recherche sur les pratiques
professionnelles. La recherche est donc hors loi Jardé. Nous avons cependant fait signer un
formulaire de consentement aux participantes (Annexe 6) et nous avons rappelé I’utilisation des
données du focus groupe. De plus, un rappel au debut du focus groupe a été effectué sur I’intérét

et le but de celui-ci et les régles du déroulé.

Afin de limiter les biais et de pouvoir répondre a la problématique en regard avec la théorie
nous n’avons pas donneé la question de recherche aux participantes mais le theme du mémoire :

"L'accompagnement parental en ergothérapie auprés d'enfants prématurés”.
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E. Limites et biais

La méthode du focus groupe peut générer des biais et des limites. A défaut de ne pouvoir les
supprimer, il faut essayer de les atténuer. Le premier biais est la tenue du focus groupe par
visioconférence suite a I’éloignement géographique des participantes. Le deuxieme biais est la
formulation des questions qui peut engendrer des incompréhensions ou une discussion dans une

direction non voulue.

Le participant peut aussi ne pas adhérer a la vision de I’animateur sur l’intérét de
I’accompagnement en ergothérapie aupres des enfants prématurés, pour cela 1’échange entre les

participants, comme le préconise la méthode du focus groupe, est favorise.

Le peu de participant au focus groupe est aussi un biais qui ne permet pas de formuler une

réponse complete a notre question de recherche mais seulement des hypotheses.

F. Déroulé du focus groupe

Le focus groupe s’est déroulé le 03/04/2023 par Zoom et avec un Padlet pour support (Annexe
4). Le focus groupe a duré trente et une minutes. Les personnes avaient des expériences
similaires et des problématiques communes étant toutes les deux installées en libéral. Le temps
de parole des participantes était de méme durée, elles se complétaient et confirmaient les

réponses de 1’autre.

Le Padlet a permis a une des ergothérapeutes de réfléchir et de répondre par écrit a la question
une en attendant que la deuxiéme ergothérapeute soit disponible. Les réeponses ont ensuite été
reprises a 1’oral. Les questions ont été écrites au fur et a mesure sur le Padlet afin que les

participantes puissent s’y référer tous au long de la discussion.
Les ergothéerapeutes qui ont participé au focus groupe :

E1 : ergothérapeute en libéral, diplomée depuis 2008/2009 et avec les formations suivantes :
I’intégration sensorielle, les troubles alimentaires pédiatriques, ’OPC, des formations
continues en allaitement maternel, un DU (dipléme universitaire) sur la paralysie cérebrale et

un DU sur les soins centrés sur la famille et 1’allaitement maternelle.
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E2 : ergothérapeute en libéral diplomée depuis 2007 et faisant partie d’un réseau de périnatalité
avec les formations suivantes : I’intégration sensorielle, le développement de 1’enfant, I’OPC,
un DU sur les soins de développement chez le nouveau-né et I’enfant et un DU sur les troubles

neuro-psycho pathologique des apprentissages.

La retranscription du focus groupe se trouve en annexe (Annexe 5).

VII. Résultats

Le focus groupe réalisé pour cette recherche a permis d’obtenir des informations sur chaque
question posée. Dans un premier temps, nous mettrons les résultats qui sont ressortis a la lecture
du script du focus groupe. Dans un second temps, nous mettrons les résultats obtenus avec le

logiciel Iramuteq®©.

Le logiciel étudie les textes fournis, d’abord question par question puis le texte global de tout

le focus groupe. Il permet de déterminer les liens entre les mots et leurs fréquences.

Pour garantir I’anonymat des professionnelles, les prénoms ont été remplacés par E1 et E2.

A. Résultats du focus groupe

1. Les éléments importants de |’accompagnement en ergothérapie
Un des éléments importants relevé lors du focus groupe est I’explication de notre métier et les

différentes possibilités qu’offre celui-ci :

e « Les familles ne sont pas toujours au courant de ce qu’on peut apporter » .52 (E2)

e «Partager nos connaissances ¢ga commence par partager ce qu’on connait de notre
métier [...] qu’est-ce que l’on peut leur offrir, entre guillemets, quel type
d’accompagnement, nos approches » |. 63 a 65 (E1)

e «Duregard de I’ergo que I’on peut avoir, donc sur le quotidien, les occupations, les co-
occupations » 1.52/53 (E2)

e « lls sont souvent trés loin de savoir tout ce qui est possible d’étre fait » 1.67 (E1)
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Cela permet aux parents de connaitre les différentes possibilités et de fixer avec eux des

objectifs :

« Etre bien précis sur les objectifs » 1.50 (E2)

« Avec le tout-petit c’est faire beaucoup de partenariat parental » 1.54/55 (E2)

« Qu’ils puissent faire un maximum de choix » 1.65/66 (E1)

« Recentrer les attentes, d’aiguiller jusqu’a arriver a des objectifs le plus SMART
possible ou en tout cas le plus précis possible » 1.68/69 (E1)

« Travailler en partenariat » padlet (E1)

« Les rendre acteurs » padlet (E1)

« C’est étre centré sur la famille plus plus » 1.43/44 (E2)

L’histoire de la famille ressort comme un point de vigilance lors de I’entretien, lien de confiance

avec les familles :

« Arriver a mettre un lien de confiance avec la famille pour pouvoir travailler
ensemble » 1.55/56 (E2)

« Prendre en compte le bien-étre de la famille » 1.44/45 (E2) et padlet (E1)

« L’histoire et le vécu de la grossesse et 1’accouchement qui ont pu étre traumatisant et
les fragilités émotionnelles et psychologiques de la maman » 1. 45 a 47 (E2)

« Récolter les besoins de chaque membre » padlet (E1)

« Une histoire de vie qu’il faut connaitre » 1.86 (E2)

« C’est important de bien connaitre leur parcours » 1.113 (E1)

« Ce qu’ils ont pu vivre » 1.114 (E2)

« Ces familles qui sont quand méme fragiles, sensibles » 1.137 (E2)

Soutenir le lien entre les parents et I’enfant :

« Soutenir la co-régulation émotionnelle et sensorielle » padlet (E1)

« Pour les moins de 2 ans, prendre en compte les relations parent/bébé et 1’attachement »
padlet (E1)

« Notre but c’est que les parents, ils soient acteurs et qu’ils soient décisionnaires et que

ce soit eux en fait qui mettent en place plein de choses » 1.140 a 142 (E2)
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L’importance de la formation des professionnelles :

« Avoir des connaissances sur la prématurité, sur ce que vivent les parents quand ils
sont en néonatologie » » 1.90/91 (E2)

« Avoir une base de connaissance sur une naissance qui a été problématique et qu’est-
ce que c’est qu’un bébé vulnérable » 1.91 a 93 (E2)

« C’est vraiment [important] de connaitre ce que c’est que la prématurité » 1.105/106
(E1)

Mise en place de ces pratiques sur le terrain :

« Ce vers quoi on tend » 1.118 (E1)
« On essaye » 1.119 (E2)

« Ce n’est pas toujours évident » 1.120 (E1)

2. Les freins de leur mise en place

Caractére de la personne :

« Notre tempérament en tant que professionnels de santé » 1.127/128 (E1)

« Faut vraiment que je mette ma personnalité de coté pour travailler a coté des familles »
1.131/132 (E1)

« Malgré que je sois passionnée par tout ¢a et que j’ai toute la théorie et que je fasse le
maximum [...] je dois encore parfois me restreindre [un petit peu certain truc de voila]
faut faire ci, faut faire ca. » 1.132 4 135 (E1)

« Je rejoins completement E1 » 1.136 (E2)

Points décisifs lors du premier entretien :

« Le premier rendez-vous est précurseur de tout le reste » 1.142 (E2)

« Si on ne réussit pas bien ce premier rendez-vous ¢a peut mettre en péril le fait de
vouloir mettre en place tout ce qu’on a dit précédemment » 1.145/146 (E2)

« Et puis il y de I’enjeu » « Oui » 1.160/161 (E2/E1)

« Ces familles de tout-petits, il faut vraiment ouvrir toutes les écoutilles, nos yeux, nos
oreilles, ce que 1’on ressent a I’intérieur de nous pour essayer d’étre beaucoup dans
comprendre I’émotion du parent, lire a travers les mimiques du visage parce que en fait
les mots qu’ils disent ne vont pas forcément retranscrire tout ce qu’ils ont vécu et ¢’est
pour ¢a que I’on peut vite se planter quand méme avec ces familles-la. Il faut vraiment

étre hyper vigilant a tout. » 1.149 & 154 (E2)
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Fatigue dle a la facon de travailler :

e « Travailler comme ¢a c’est bien plus fatiguant que de travailler de maniére un peu plus
classique. » 1.156/157 (E1)
e « lls sont fatiguants ces premiers rendez-vous » 1.154/155 (E2)

e « Ca demande plus d’adaptation » 1.159 (E1)
L’implication des familles peut étre difficile :

e « Certaines familles qui comprennent vraiment pas du tout pourquoi ils sont I, qui sont
vraiment passivent » 1.165/166 (E1)

e «Les familles qui sont vraiment en retrait ou les familles pour qui la relation de
confiance est difficile a prendre » 1.166/167 (E1)

e « Des familles qui ne souhaitent pas du tout travailler avec nous » 1.170/171 (E1)

Pour les tout-petits :

« Chez les tout-tout-petits ¢a non, ils ne laissent jamais leurs enfants » 1.171 (E1)

e «Ilyaquand méme des parents qui ont envie de juste laisser leur enfant [...] d’avoir
des familles aussi qui ne voient pas spécialement 1’intérét de travailler avec moi [...]
voient pas l’intérét notamment d’avoir des objectifs SMART et occupationnels.
Pourtant je leur explique le pourquoi du comment » 1.175 a 179 (E1)

e «Lesplusgrandsily aaussi la lassitude » 1.184 (E2)

e « Il yaune espece de lassitude de la part de ’enfant et de la part des parents et méme

parfois je pense qu’ils n’y mettent plus trop de sens, c¢’est difficile pour eux » 1.188/189
(E2)

Mise en question de la pratique de I’ergothérapeute :

e « Touten vérifiant bien est ce que nous on a fait tout ce qui fallait de notre coté, ¢a c’est
certain, se remettre en question avant tout. Mais une fois que 1’on a fait tout ce qui nous

semblait étre, en tout cas du mieux pour nous... » 1.168 a 170 (E1)
Parcours de soins difficile :

e « C’est des enfants qui ont des parcours de soins qui sont (soufflement) depuis la sortie
de maternité, ils sont suivis. lls ont qguand méme pour beaucoup, tout de suite, des
rééducations tres tot » 1.186/188 (E2)
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e « Se questionner je pense sur 1’intérét réel d’un suivi quand il y a déja eu beaucoup de

suivi » 1.198/199 (E2) « Oui » 1.200(E1)

3. Les conditions nécessaires pour la mise en place des éléments
d’accompagnement
L’environnement humain :
- Etre convaincu :

e « Au niveau du professionnel qui est d’étre convaincu et de croire en tout ¢a »
1.221 (E1)

e «L’importance en tant qu’ergothérapeute de s’intéresser a la fragilité
maternelle » 1.223/224 (E1)

- Etre formé :

o « D’étre formé » 1.226 (E2)

e « D’étre formé aprés du coup ¢a va un peu de pair » 1.227 (E1)

e «(C’est quand méme important, d’avoir les connaissances sur ¢a, sur le
développement de 1’enfant, sur 1’attachement, sur qu’est ce qui se passe la dans
les premiéres semaines de vie, dans les 1000 premiers jours » 1.299 a 301 (E2)

e « Dans les structures il faut que tout le monde soit formé » 1.249/250 (E1)

- L’écoute :

e « C’estdur pour laisser les parents en fait aussi exprimer les choses et pas donner
une pseudo réponse avant qu’ils aient eu le temps en fait d’aller au fond de ce
qu’ils voulaient dire et ce n’est pas facile d’écouter » 1.232 a 235 (E1)

e « Camontre bien que ce qui compte ¢’est peut-Etre 1’écoute du soignant. Le fait
qu’il essaye de comprendre I’histoire de la personne qui est en face de lui, qui
ne soit pas dans la bonne parole » 1.275 a 277 (E2)

e « C’est surtout I’humain qui compte en fait » 1.265/266 (E2)

e «Tres bienveillant » 1.282 (E2)

e « La condition principale, c’est le savoir-étre finalement du professionnel qui
soit informé et convaincu de tout ¢a » 1.280/281 (E1)

e « On a chacun nos limites mais en fait nous en tant que thérapeute on peut étre
choqué par des situations qui vont nous rendre méme si on ne le veut pas, un peu
moins bienveillant et ’autre, la famille va le sentir direct. » 1.287 a 289 (E2)

« Complétement » 1.290 (E1)
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Impact de la formation OPC :

[En parlant de I’'importance de 1’écoute] « je m’en étais un petit peu rendu compte avant
mais alors la [...] OPC avec les tout-petits ¢a va étre [sous-entendu « difficile »]
1.237/238 (E2)

« C’¢était fort cette formation » 1.240/241 (E2) « Oui » 1.242 (E1)

Environnement matériel :

« Qui ameéne justement de 1’écoute et qui favorise justement cette collaboration et ce

partenariat plutt qu’expert d’un co6té et parent de 1’autre » 1.244 a 246 (E1)

Niveau culturel :

« Au niveau culturel, on ne va pas refaire la société » 1.253 (E1)

« Notre société elle est tres loin aujourd’hui de favoriser le partenariat » 1.257/258 (E1)
« On est quand méme une sociéte trés patriarcale » 1.259/260 (E1)

« Je pense que c’est aussi d’informer [...] les conditions ¢a serait que tout le monde soit
informé de tout ¢a, et de I’importance de tout ¢a » 1.263/264 (E2)

« Culturelle [...] tu I’as dit mais non c’est un frein » 1.266 (E2)

Evolution suite a la formation OPC :

« Ca va changer quelque chose dans le sens ou ¢ca améne encore un nouvel outil dans la
palette » 1.318/319 (E2)

« C’est quand méme hyper ergo, on a quand méme une fagon de travailler qui est déja
un peu OPC apres il y a des petites choses bien particuliéres » 1.320/321 (E2)

« C’est quand méme tres specifique » 1.323 (E1)

« Travailler qu’avec les parents et sous forme d’entretien » 1.325 (E1)

« Je faisais déja pas mal de coaching, j’en faisais déja avant d’étre formé du coaching
parental donc ¢a n’a pas révolutionné ma pratique [ ...] mais ¢a I’a cadré » 1.329/330/332
(E1)

« Pareil » 1.331 (E2)

« Ca a donner un protocole un peu tout simplement » 1.334 (E2)

« C’est un cumul de formation peut-étre qui a permis de me sentir plus a méme de

travailler avec des plus petits et ce type de population » 1.335 & 337 (E2)
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Conclusion des participantes :

e « L’humain et les connaissances » 1.304 (E2)

B. Présentation des résultats du logiciel Iramuteq®

1. Les ¢lements importants de [’accompagnement en ergothérapie

partager peu

nnnnnnnnnnnn

mettre
prendre

pouvoir compte
faire

famille

fragilité

objectif
penser.

possiole

Schéma 1 : Analyses des similitudes de la question 1.

t objectif

TUC mettre falloir
peu partager

connaissance famllle

pouvolr

fa itre @ prendre
COMPIe =2 penger
fragilité gire @
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Schéma 2 : Nuage de mots de la question 1.
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Sur le schéma 1, trois categories principales ressortent : la « famille », les « connaissances » et
les « objectifs ». On peut compléter par le schéma 2 avec les mots « partager », « possible » et
« pouvoir » en prenant en compte la « fragilité ».

2. Les freins de leur mise en place
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Schéma 3 : Nuage de mots de question 2B.
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Schéma 4 : Analyses des similitudes de la question 2B.

On remarque de nombreux verbes, en lien avec la « famille ». Avec le schéma 4, on peut voir

que le lien avec les « familles » est primordiale mais aussi avec « frein / principal ».
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Schéma 5 : Nuage de mots de la question 3.
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Schéma 6 : Analyses des similitudes de la questions 3.

Le schéma 6 nous montre deux catégories principales: « savoir» avec « formation »,
« connaissance » et « former ». Cela montre I’importance de la formation. Les « conditions »

avec les mots comme « penser », « dire », « croire » et « convaincre » qui relevent de I’humain.
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Schéma 8 : Nuage de mots du focus groupe.

De I’ensemble du focus groupe, il ressort principalement le lien avec la « famille » au centre du
schéma en lien avec « travailler », « partenariat », « objectifs » et « frein » ainsi que le role des

« parents » et du « parcours ».

La facon de « penser » par rapport aux « conditions », aux «enfants », et a la « prise en

compte ».

VI1I1.Discussion

A.  Analyse contextuelle

Pour commencer la discussion, nous allons rappeler la question de recherche : Comment
I’ergothérapeute peut accompagner I’enfant prématuré et sa famille dans le parcours de
soins francais avec la méthode OPC ? Pour répondre a notre question, nous analyserons le

focus groupe et nous le comparerons aux recherches littéraires effectuées.
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Cinq points principaux ressortent de 1’analyse linéaire du focus groupe et d’Iramuteq®.

Le premier point qui ressort de I’analyse d’Iramuteq et de la charte de 1’association SOS préma
est la famille. L approche centrée sur la famille est donc essentielle dans la prise en charge de
I’enfant avec I’aide du coaching parental (Graham et al., 2014). Les parents doivent s’impliquer
(Allen et al., 2021). De plus, la collaboration entre les parents et 1’ergothérapeute permet
d’atteindre des objectifs comme dit E2 « c’est étre centrée sur la famille plus plus » 1.43/44. La
prématurité impacte la famille entiére, il est donc important que les parents se sentent compris
et écoutés. L’ergothérapeute va aussi s’appuyer sur les co-occupations comme le dit Slootjes
(Slootjes et al., 2016).

L’aspect émotionnel est important dans le discours des ergothérapeutes interrogées « ces
familles qui sont quand méme fragiles, sensibles » 1.137. Il est essentiel d’étre a 1’écoute des
parents et de leur histoire. Comme le dit Garel, une naissance prématurée est un bouleversement
qui peut entrainer des traumatismes chez les parents (Garel et al., 2004). Granier rappelle qu’il
est important de connaitre la situation de la famille et son histoire (Granier, 2015), cela est aussi
souligné lors du focus groupe « Une histoire de vie qu’il faut connaitre » 1.86 (E2) / « C’est
important de bien connaitre leur parcours » 1.113 (E1). Il faut « savoir ou I’on veut aller aussi

et sur quoi on doit étre vigilant » 1.303 (E2).

Aprés analyse des graphiques d’Iramuteq, nous notons aussi I’importance du nombre de verbes
qui soulignent 1’action et la participation de 1’ergothérapeute dans la prise en charge du patient
par la méthode du coaching parental. Cela demande un vrai engagement pour I’ergothérapeute
et la famille (Allen et al., 2021). Ainsi, I’ergothérapeute travaille différemment « travailler
comme ¢a c’est bien plus fatiguant » 1.156 (E1) et cela lui demande un investissement
supplémentaire. Du changement sur le rapport a I’activité et de 1’engagement dans les
occupations va donc découler des décisions et des réflexions de I’ergothérapeute et de la famille
(DeGrace, 2003). Nous pouvons donc relier cela a la notion d’empowerment en ergothérapie
qui signifie : le pouvoir d’agir du patient. Les parents sont alors acteurs de la prise en charge de

leur enfant.

Selon Paul, I’accompagnement permet de prendre en compte la relation et le cadre temporel
pour aider la personne (Le Petit Larousse, 1996). Les ergothérapeutes expriment que 1’écoute
et labienveillance sont primordiales, « C’est surtout I’humain qui compte en fait »265/267 (E2).

L’analyse d’Iramuteq® nous permet de faire ressortir les mots suivants: «amener »,
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« partenariat », « confiance », « suivre », « partager ». L’accompagnement du patient et sa

famille est primordial si cela est fait avec bienveillance et humanité.

Le dernier point qui ressort de notre recherche est I’'importance de la formation des
professionnels. Dans les graphiques d’Iramuteq®, on retrouve les mots suivants :
« connaissance », « formation », «informer », « partager », «spécifique », «expert »,
« niveau », « former », « professionnels », « intérét » et « savoir ». Cela nous amene a dire que
la formation des professionnels de santé intervenant auprés des familles d’enfants prématurés
est primordiale. Il existe un besoin important de formations sur les points évoqués
précédemment ainsi que sur I’enfant et la prématurité de maniére générale comme le soulignent
les ergothérapeutes : « c’est le savoir-&tre du professionnel qu’il soit informée et convaincu de
tout ¢ca » 1.280/281 (E1) et « d’avoir les connaissances [...] sur le développement de 1’enfant,
sur I’attachement, [...] les 1000 premiers jours » 1.299/301 (E2). Nous soulignerons que les
deux ergothérapeutes présentes lors du focus groupe ont réalisé de nombreuses formations et

ont obtenu des dipldmes universitaires en plus de leur diplome d’état d’ergothérapeute.

L’ergothérapeute peut accompagner les enfants prématurés et leur famille grace au coaching
parental. Son application en France est possible méme s’il faut expliquer pourquoi et comment
les ergothérapeutes procédent dans leur interventions et fonctionnement aux familles comme
I’a souligné le focus groupe. La méthode de I’OPC permet d’apporter un cadre et un protocole
au coaching parental en S’appuyant sur des modéles en ergothérapie. De plus, il semble
primordial de se former grace a des diplomes universitaires ou des formations afin d’avoir les

connaissances nécessaires a la prise en charge de cette population.

B. Les perspectives professionnelles

La pratique des ergothérapeutes aupres des tout-petits reste minoritaire en France. Il semble
donc important de la développer en montrant les compétences et savoir-faire que 1’on peut
apporter en tant qu’ergothérapeute. De plus, des DU sur le développement de 1’enfant, I’enfant
vulnérable ...etc sont accessibles pour les ergothérapeutes D.E. Des formations sur le
partenariat et le coaching parental et ’OPC existent de plus en plus. C’est un moyen
supplémentaire pour montrer nos actions possibles et nos compétences en tant

qu’ergothérapeute. Cette pratique semble intéressante pour la famille que I’on considére comme
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experte, cela est en accord avec la vision descendante que les ergothérapeutes cherchent a

valoriser. La famille est au coeur du processus.

L’inclusion d’ergothérapeutes en libéral dans les réseaux de périnatalités et dans les structures
specialisées permettent un développement de la profession dans ce domaine. Cependant, il reste
encore & développer leur présence des le retour a domicile et méme dans les services de

néonatologie a plus long terme.

Comme abordé dans le focus groupe, la formation des professionnels est primordiale. Des
enseignements sur I’accompagnement des familles et des tout-petits et sur leur développement
peuvent étre bénéfiques dans la formation initiale des ergothérapeutes. Nous pourrions aussi
envisager la présentation de méthodes de coaching comme 1I’OPC ou d’autres qui peuvent servir

aupres de plusieurs publics.

A T’heure ou une demande de 1’allongement des études d’ergothérapie est demandée par
plusieurs associations, n’est-ce pas le moment d’intégrer au programme des enseignements
specifiques a la pédiatrie, population particuliére et nécessitant des connaissances
approfondies ? Cela permettrait de valoriser 1’ergothérapeute et son regard sur les occupations

et co-occupations de I’enfant et sa famille pour une prise en charge globale.

La réalisation de ce mémoire m’a permis de me conforter dans mon envie de travailler aupres
d’une population pédiatrique et tout particulierement dans le domaine des prématurés et de la
petite enfance. Je souhaite aussi parfaire mes connaissances dans ce domaine car j’ai réalisé

I’importance des formations complémentaires dans ce domaine.

IX. Conclusion

A travers cet écrit, nous avons pu découvrir I’impact de la prématurité sur I’enfant et sa famille
ainsi que le parcours de soins. Nous avons découvert le role des réseaux de périnatalité et les
prises en charge possibles pour I’enfant prématuré. Nous avons ensuite exploré le champ du
coaching parental en ergothérapie pour répondre aux besoins des parents. La question de
recherche suivante a donc émergé : Comment 1’ergothérapeute peut-il accompagner 1’enfant

prématuré et sa famille dans le parcours de soins francais avec la méthode OPC ?

Pour répondre a cette question, la réalisation d’un focus groupe a mis en avant les différentes

pratiques des ergothérapeutes sur le terrain. Il en est ressorti que 1’écoute est un point de grande
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importance ainsi que toute la bienveillance et ’empathie du professionnel. 1l est important que
les professionnels accompagnent les familles dans le parcours de soins, en mettant la famille au
cceur du processus de prise en charge, « client-centré ». La formation des ergothérapeutes est
également primordiale pour avoir toutes les connaissances nécessaires a cette population bien
spécifique. L acquisition de ces savoirs et de ces compétences peut se faire par des formations
de quelques jours ou des diplomes universitaires. La méthode de I’OPC permet d’apporter un

cadre et un protocole au coaching parental en s’appuyant sur des modéeles en ergothérapie.
De nouvelles perspectives de recherche :

Suite a notre travail, il semble pertinent d’ouvrir sur de nouvelles interrogations. Il serait
pertinent d’interroger des parents sur leur vécu du parcours de soins de leur enfant. Nous
pourrions aussi réaliser une recherche sur un accompagnement en ergothérapie du service de
néonatologie au 7 ans de 1’enfant (a4ge de sortie des réseaux de périnatalité). Nous pourrions
aussi interroger des ergothérapeutes et autres professionnels de santé sur I’accompagnement
des parents d’enfants prématurés afin de définir des actions communes et de mettre en avant

I’importance d’une collaboration entre tous.
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I. Annexe 1 : Flyer ANFE

L'ergothérapie est une profession de santé,
dée sur les de I'Occupati

b ine. Elle p aux p

a4 iser et d lir les activits

qu'elles considérent comme importantes :

les Occupations.

L'ergothérapeute est un acteur de santé public.
A ce titre, il participe & des actions de
prévention et de rééducation en périnatalité
et collabore avec les autres intervenants

en périnatalité.

* Soins personnels
* Sorties
* Communication

ENVIRONNEMENTS :

* Familial
» Architectural

de 'enfant

@ PERINATALITE

Ao | i

Modalités

d’intervention

Les séances psuvent avor lisu, selon

le basoin, dans différents environnemants
(service de néonataloge, assistante
matemelie, créche, domicle....).

> L thérap: peut en
libéral ou en salarié d'une structure.
> Il est important qu'il soit formé
spécifiquement aux bébés et jeunes
enfants, donc n'hésitez pas a lui
demander.

“ANFE.)

—
e | ces Egotirapautas
64 s Nationae - CS 41362
75214 PARS CEDEX 13
oL : 014584 007
emad : acousanta. ¥

iy | Association Natondlo Frangass

| www.anfe.fr

AlEE.)

UERGOTHERAPIE
AU CCEUR DE LA
PERINATALITE

@ PERINATALITE

Un ergothérapeute intervient
aupreés des futurs et jeunes
parents pour :

* Les guider grace aux connaissances
du développement sensormoteur
et neuromoteur aux recommandations
de bonnes pratiques, favorisant ke sentiment
de compétences parentales.
* Les consailler sur le choix du matériel
de puénculture en fonction des besoins
de la famile et des compétances de l'enfant.

» Trouver des adaptations pour favoriser
la participation aux activités du quotidien
des mamans en fin de grossesse, des jeunes
parents et des parents en situation de handicap.

Ayan est né grand prématurs,

L'écducatrice de la créche
a remarqué qu'Amalia

Zuri tape a chaque fois qu'olfe
veut exprimer ses besoins.

Mamed et Alexandra

afvoyant
consedlé pour
logement & Ia
nce de son futur bébé.

Lolacuwn AVC a
ont besoin d'étre guidés dan:

aménagements ar

Un ergothérapeute intervient
auprés des nourrissons
et des jeunes enfants pour :

= Soutani le développemeant sensorimoteur
et neuromoteur en prévention.

» Repérer les signes d'alerte chaz les noumssons
wulnérables (prématurité, antéoédents famiiaux,
retard de développament...).

= Réalser un entretien afin de rApondre aux
questionnement et besoin de |a famille.

* Réalser un bilan par observation et analyse
des Occupations de I'enfant, en lien avec
son développement sensorimoteur et son
environnement.

» Réaduquer dés qu'une pathologie ou un retard
de développement est repéné (AVC, anoxia,
trouble de F'alimentation pédiatrique, syndrome
pénétique, agénésie, cancer, ...) dans le cadre
d'une intervention précoce.

* Adapter 'ervironnement et le matérial aux
besoins particuliers de |'enfant pour soutenic

|

au sen des créches, MAM, (R
assistantes matemeliss ﬁ
et écoles en fonction des

projets parentals.

* Favoriser Finclusion des enfants
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Il. Annexe 2 : Charte du nouveau-né hospitalisé

(") ::ll RIAT D/ETAT
sosPréma SN A

Socata Mosgane 2e I

& bisbirs hospitalisés T -

Sous embargo jusquiau 17/11/2027 - 13h
COMMUNIQUE DE PRESSE

17 NOVEMERE 2021 - JOURNEE MONDIALE DE LA PREMATURITE

Adrien Taquet, Socrétaire c"Etat chamge de 'Enfance et des Famillen
SOS Préma et la Sockété Francaise de Néonatslogie
inaugurent & Charte du nouveau-né hospitalisé

Aglr pour 'égalité des chances dés M naissance

* Uhospltalisation des nouveau-nés, un enjeu de sants publique

Sur 740000 nassances par an en France, on compte 75 000 nouveau-nés hasplitalisés dont 60 000 bébés
prématurés. L'état de sarté dun bébE prématuré dépend de son immatunté 3 3 rokssance | chaque cas est
afférert pusque deux enfants nés s méme terme n'auront pas le méme parcows Quol quill en soit, un bébé né
rop toe dot &tre hospitaksd

Lhosplitalisation du nouveau-né est un réel défi pour une famille en construction et I'entrée en
parentalité. Elle suscite des émotions Intenses et nécessite la mobllisation des ressources de tous
pour offrir au bébé les mellleures chances de blen grandir.

* Favoriser les llens entre bes parents et lour enfant dés & naissance : lo « 2810 séparation »

LaCharte du nouveau-né hospitalisé définit, en 10 points, les besolns essentiels du bébé. Elie s 2ppue
sy |a « théone de fattachement » qui monire que, pour avor LN développement cptimal sur les plans socal

affecif ot cogret! un nouveau-né doit établir une relation continue avec ses parents.

Ainsl, les soins de développement 2 'hoplital intégrent les parents comme partenalres de soins,
favorisant ainsi le « zéro séparation » . is regroupent fersamble des approches envionnementdes ot
componernentaies dont ke but est dacer le développament harmarseux de 'endant Né avant terme,

En moyenne, les soins de développement rédulsent de 5.3 jours la durée d'hospitalisation des bébés
et contrbuent surtout 3 améloeer e développerment de lenfanrt et son & de anté,

* Une charta pour consacrer un parcours des 1000 premiers jours pour bes noaveau-nas hospitalisés
La Charte du nouveau-né hospitalisée inaugurée ce jour conjointement par Adrien Tagquet,
Fassoclation SOS Préma et la Soclété Francalse de Néonatalogle, vise & consacrer ces principes
et s'inscrit ainsl dans la continuité du parcours des 1000 premiers jours, au caewr d'une nouvelle
politique de prévention lancée par le Président de la République en septembre 2019. Eie garani pour
lenszembie des nouveaw-nes Nospdakses une prise en Charge acaptée 2 sec DOsOINS, aver LN Mestissement
remarguable des professionnels de santé, notamment dans les senaces de ndonatologie

Elie sera diffusée dars 450 services de néonatalcgie en France  La Socésé Francaise de Médeons Pénnatale
(SFMP, le Collége Nazonal des Gynécologues =t Cbstémciens Francais IINGOF), e Cdle.se National des Sages
Fermmes (ONSF) FAssociation Nationale des Pusricultrcesitowrs) Dplomédeds et des Studiants (ANPDE) et
IAssocation nationale des Audiares de Pudncultuee (ANAP) ont désd apparé leur soutien au projet.
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CHARTE DU NOUVEAU-NE HOSPITALISE

Lhospitaisation du nowveaund &3t un réel 980 pour tisses =3 fens tamiliaur ef suscile des &motions intenses.
Elle nfcassite 4 mobiisation des ressources de tous pour offrir au bébé les medliewrss chances de bien grandi.
Les #tudes scientihques démantrent gue i cedation du hen d'attachement entre je nouveau-nd et 52 famile, cés
les premiers instants de vie, ést primond ¥ pour son bon développement. Le dislogee et la concertation entre les
parents et les solgnants se Douvent au coeur 0une prise en charge optumale du nouveay né hogetalisé

Conscients de ces enjeux, nous,

parents de nouveasu-nés hospitalisés et professionnels de la naissance,
nous engageans 3 tout mellre en auvre paur que

&

2 |

ke nouveasu-né hospitalisé bénéficle :

36

De ia présance continue, cés
3 nalsoance, sans restaction
AN T4 daumuoins Nunde ses
parents, cu dune persnons de
confiance

Les pawves thenteet, i b sastue
W b des peow & arlaes Jes
W ADUSTIC ot B Bl 2E a ng =
rapiatign

4

o

Des mellleures conditions poar
créer le hen d'attachement avec
s&S parents ‘tontacl piwsigue
hercemant, echanaes vOCaLUN
alimentation) gul améSarent snn ftas
de sante of xon bon deveionpemem
Paerits ol WENETI JartIgne B TITEEsON

P mgu i seaaTids B AN cuTgrEmae e
PRECIITT A ERE e e Al Al b4

1))'»:'

cantact peau A peau
quowcn. avec au moins l'un
as 25 paens, od 9 porsomne
Ce confance decianee par eux
fe plus 106t possible, de facon
prolongée au cours des 24h et
Jusy A in soete

L

Du colestrum maternel De la possibilit e de toter

(1" lat) sans resinchon 2u sein o aa biberon,

d'dg= pestationne nu o2 pshor quil monte son Oy

Dut}:. en labeerae O a capocite A e faue sermsoceldumenn

FartTe S On MAICTe a3 reswiction dige on, otew
festatonnel touches),

Liguge gwets Wuaae =
SCLOCTRMETE B Y 240 B SCon
30 (Culd LT $XAT B U WK
1w ek

2 -

0 Ry

D'un sovironnement
confartabie acap# a
vicppement

De ia participation
gde s parents aux
A!n:cjcln-c::n.nc:

neRe, l"accompagnemen
o0, des proflessonness de

santa

10 &3

Du role perotectour de ses
parents dans a peise an charge
de l'inconfort et de ka doalewr
on cUOR: Conperanon MeC s
wigrant

Des informations accessibles ot
compehensibles dextinés=s 3 3rs
parEmis pON Compeendre son et
de sarie et prency e 30N de W

D'une prise en charge

Individualisée, sabosen
&N concenElon svec Wl
parénty, ot en alcord avec B

Itemmurs wientfigue @ ghn
receEnie 3o e sujet

S Ly e O e
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I11. Annexe 3 : Critéres d’inclusions du réseau de périnatalité Occitanie
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Périnatalite

Uccitanie
CALENIFRIER DE SNV
1%+ amnée 1 berme cormige, 3, &, 9 MALC
2™ nnebe 1 12 et 18 MAC
24 MAL, puls wisite anmuelle jusqu’d 7 ans {fin du OP)
ILIEW! E SLINI
GOUPE 1 GROUPE 2
- CAPSF ton D pluridisciglinakis nhemau 5 : 24 & 26 34 ou 24 « Pt ra lbdral
i 28 LA [aken leu da ba rigon| ot BEsken chnbbrabis grives | - CH presamiti | CHU gu pabei plsb g ua|
- CH da proximibh ou pbditre libdral rifdment neies - PRl
GROUPE 1

0O AG £ 32 SA+ & jours ou PN < 1500 g
O Pathologie séwbre ndonatale [guel gue sait I'AG)
EEapration :
O Hyposdmio rdfractaine
Card ok :
3 et de choc :
O Cardinpathie conpénitale renecitant whd imtervwention Ju Lours o la premdae annde ©
OV Trasreupoit ion dios gros vaisseaus
O Canal atrig-wenriculaine
O Coarciation
O Tétralogie de Fallot
B Vesrricube unigue
O sténose pulenionane
O O oo 1A medcessitant wn tratiemeent mbdicamianieus

gt e -
B3 Hernie diaphragmatique
B3 Laparoschisis avec hospitalisation profongés (durde 3 déterminer)
B Omphalooie s Faospitalsation prolongée (durés i déerminer)
O acnésie de I'msophage
33 Sendrceves die FRerre Robin

GROUPE 1

Biornali oed uro gl

O I organigue ayant ndressité une dialywe
Digestivee

8 Emiérocokie wicdro-nd oo sanbe opdnde
NeirD | oEgie

O Encéphalopaihie Echwmo-aroxique stade || of Bl

O Hémuragie intraventriculaine stade M ow [V

O Pathologie de la sutstance blanche

O kséningite bactdrienne ou viake

0 Malormation clnibralia

O Acckdent wasculaire cdrdbrale (A0)

B syndrcers: die LNTARE Jik ComiguEs [OFant MecrEesd um Dronem ent misdhnammenieus)

O Corvslsions Roldes 2 Eraltemaent 3 |a sortie

Page | VI



'.
( ’Hésﬂuu de

Perinatalite
Uccitanie
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[} B Symcdromae transfuseur = transfusé
O Jumea doet Nan st décdd quel gue ot b terme
GROUPE 2
O &G 33-34 B4 + & jowrs ouw PN >1500 g et < 2000
O PC <= 208 gueld gque soit FAG
O Pathwologie modérée néonatale : (quel que soit FAG]
B indection virale |ChV)
O Laparaschisk déswolution simplie
0O Deniphalocke ddsalution simale
FraiFaodogdie mazisrooboag o -
0 Encédphalopathic Sokemio-anoobges stada |
O Hdmorraghe inta-wentriculaire B
O Traumaiologie crdnienne
o 8 sy poionie nidoratale non el 2
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% Friéma 33 54 - 36 34 + b (mans pathologhe dibds Ci-dessus| avec
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1VV. Annexe 4 : Padlet

pﬂdlet padlet.comyalixoutters/l-accompagnement-parentale-en-ergoth-rapie-supr-z-des-enfant-bppyviee 1 vpsdbki

Laccompagnement parental en ergothérapie aupres
des enfants prématurés

ALIX DUTTERS 03 AVRIL 2023 17H3T UTC

ALIX QUTTERS 03 VAL 2023 19H18 UTC - pour les moins de 2 ans, prendre en compte les relations

Quelles seraient les conditions nécessaires dans le parcours de parent béhé ot Mattachement
s0ins pour mettre en place ces éléments ¥ - les rendre acteur / partager nos connaissances [/ travailler en
Environnement [nstitutionnel 7 Culturelle ? Physique 7 Social 7 partenariat.

- mettre en place des objectifs smart

- soutenir la co-réegulation émotionnelle et sensorielle.
ALY OUTTERS 03 AVAIL 2023 19HD7 UTC

Selon les éléments cites précedemment lesquels sont applicables
dans la pratique cn France avec des enfants prematures ct leur

famille 7 AMOMYME 03 AVRIL 2023 18HZT UTC

crgothérapic
ANONYME 03 #uFil 3023 18H51 UTC ALIX OUTTERS 03 avFil 2023 18HO5 UTC
- prendre en compte le bien £tre de la famille Selon votre expérience quels sont les éléments significatifs /
- quand naissance récente attention au vécu (traumatique 7) et a importants de l'accompagnement en ergothérapic des parents
la fragilite maternelle d'enfants en situation de handicap ou vulnérable 7

= recolter les besoins de chaque membre
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V. Annexe 5 : Retranscription du focus groupe

=1~ - I R )

10

11
12

13

14
15
16
17
18

19
20

21
22
23
24
25

26

27
28

29
30
31
32
i3
34
35
36

Focus groupe - script :
El = ergothérapeute formée a I'OPC
E2 = ergothérapeute faisant partie d"un réseau de périnatalité et formée a I'OPC

A = "ammateur

A : Je vais me présenter, je me suls vite présenté par mail. Je suis Alix Outters étudiante en
troisiéme année d’ergothérapie 4 I'IFE de Toulouse. Done, est ce que vous pouvez commencer
par vous présenter en disant votre lien d’exercice et les formations que vous avez eu en plus de
votre diplome ?

El = Vas-y E2

E2 = Rire. Donc E2, je suis diplomée depuis 2007 a I'lFE de Montpellier et les formations, il y
en a quand méme un petit paquet ...euh. . celles plutét sur le tout-petit ou ...

A= oul pourquoi pas

E2 = Qi alors la je suis en train de faire le DU sur les soins développements, initiation aux
soins de développements chez le nouveau-né et 'enfant sur la fac de Montpellier et Lyon. I"ai
fait un autre DU sur les troubles neuro-psycho pathologiques des apprentissages 4 Lyon en
2016. I'ai fait ...euh ... Je suis formée a 1'[S. I"avais fait une formation sur le développement
de I'enfant. Et pour les tout-petits, je pense que c¢'est 4 peu prés tout.

A = Trés bien
E2=A toi El

El = Ouai, done El en libéral. Je ne sais pas si fallait le dire ou pas, je me rappelle plus. Moi,
Je suis diplomée de Bruxelles, 'ISEC en 2008/2009 je ne sais jamais trop. Je suis trés mauvaise
en date. Et pour les formations, il y en a pas mal aussi. Dans les 2 DU que j'ai il y en a un sur
la paralysie cérébrale 'autre sur les soins centrés sur la famille et I"allaitement maternelle. Et
aprés formation, bah 1'15, I’alimentation, des formations continues en allaitement, 1"OPC.

E2 = A moil aussi

El = Formation portage, massage, je ne sais plus non plus. Cest ¢a alimentation, allaitement...
Les DU, I'OPC, I'IS ... Voila, ce n'est peut-étre pas la peine de toutes les citer de toute maniére.

A = Alors du coup, ce que je disais rapidement, ¢’est de pourvoir aprés analyse et discussion
pouvolr répondre & ma question de recherche et donc thématique, ¢’est I"accompagnement
parental en ergothérapie auprés des enfants prématurés. Donc rappel de ce qu’est un focus
groupe...du coup, ¢’est un partage d'expériences sur ce que vous pratiquez au quotidien ou ce
que vous ... ou dans I'idée de ce que vous voulez faire. Et done, au niveau théorique ¢’est un
espace de parole permissif ou chacun peut s exprimer librement, sur le sujet qui est propose. 11
¥ 4 aucun consensus et aucune pression et pas de vote. Et donc vous n'avez pas a étre d"accord
entre vous mais il faut éviter de manguer de respect et éviter tout commentaire.
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37
38
19

41
42

43

45

47
48
49
50
51
52
53
54
55
56

57
58
59

6l
62
63

65

67
(8
69

70

71
72
73
74

75

El = Je pense que ¢a devrait aller
E2 = je pense que ca devrait aller

A =Voila, du coup sur le padlet El a commenceé a répondre 4 la premiére question. Done, selon
votre expérience quels sont les éléments significatifs, importants de "accompagnement en
ergothérapie des parents d*enfants en situation de handicap ou vulnérables ? Belle réponse done
E2 si vous avez des choses a rajouter.

E2 = Alors le padlet, alors je n’ai pas lu la réponse de El mais déja je pense que c’est d’étre
centré sur la famille plus plus... (lis la réponse de E1 sur le padlet) prendre en compte le bien-
étre de la famille. .. ouai tout 4 fait d*accord avee E1 sur I"histoire et le vécu de la grossesse et
de I"accouchement qui ont pu étre traumatisant et les fragilités émotionnelles et psychologiques
de la maman. Faire un état des lieux sur les besoins et les problématiques qui sont rencontrés
mais sans poser non plus trop de questions de fagon trop franche parce que ¢a peut remuer un
peu trop. (Lis le padlet) L attachement oui aussi (lis le padlet) Oui bah je suis assez d’accord
avec E1. Aprés, je pense que voild il faut étre bien précis sur les objectifs et les mandats pour
lequel on fait appel 4 nous et en méme temps il faut aussi un peu aller questionner pour ... parce
que bah les familles ne sont pas toujours au courant de ce qu’on peut apporter, du regard ergo
que 1'on peut avoir, donc sur le quotidien, les occupations, les co-occupations, sur la sphére
sensorielle aussi. Done voila et aprés je pense que de toute fagon avec le tout-petit, ¢’est faire
beaucoup de partenariat parental et donc il faut vraiment arriver 3 mettre un lien de confiance
avec la famille pour pouvoir travailler ensemble.

El = Je voulais rebondir sur un truc que tu as dit, j"a1 oublié, mince, alors ... ¢’est la fatigue
pourtant on est que lundi. Attend t'as dit un truc, bon tout maniére aprés ¢ était juste reformuler
avec des mots un peu différents. Je voulais rebondir sur un truc.

E2 = Famille, les fragilités

El =0ui, non ¢’était ... oui quand tu disais de leur expliquer un peu dans quoi on peut intervenir
en gros, ¢a va justement, c’est que je mettais dans partager nos connaissances et ¢'est vral que
rien que partager nos coNNAISsances ¢a COMIMENce Par partager ce qu’on connait de notre métier
et du coup justement ce dans quoi on peut intervenir et qu’est-ce que 1'on peut leur offrir, entre
guillemets, quel type d'accompagnement, etc... nos approches. Voila pour qu'ils puissent faire
un maximum de choix et qu'en effet. ils puissent se rendre compte de tout ce qui est possible
parce qu'ils sont souvent trés loin de savoir tout ce qui est possible d’étre fait et aprés 4 nous,
petit a petit de recentrer les attentes, d'aiguiller et jusqu’a arriver a des objectifs le plus SMART
possible ou en tout cas les plus précis possibles.

E2 = Acquiescement de la téte

A = Beaucoup de choses, du coup je vais dire et en méme temps écrire la prochaine question
qui est : selon les éléments cités précédemment lesquels sont applicables dans la pratique en
France avec des enfants prématurés et leur famille, plus specifiquement pour les enfants en
situation de handicap de facon générale 7

El = Attends tu peux répéter 7
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E2 = Je pense c'est ce que 'on fait déja en fait, on n’a peut-&tre pas bien répondu i la premiére
question, en fait on était déja parti sur les prémas dans notre téte.

El =0wm

El =La c'est quoi la différence ... Ouil... qu'est-ce que tu voudrais qu’on dise ce qui sont plus

specifiques aux enfants prémas.
A= Oui et surtout est ce que vous pensez que tout ce que

E2 = En fait, honnétement je pense qu’on est assez d’accord avec E1 mais ce que I'on vient de
dire comme infos ¢'est des choses que ["on applique pour des enfants qui sont prémas ou pour
des enfants qui sont en situation de handicap parce que finalement méme si un enfant qui est en
situation de handicap n'est pas né préma, il a pu avoir une fragilité émotionnelle du cété de la
maman, un traumatisme au moment de la naissance, une histoire de vie qu’il faut connaitre et
donc en fait ¢a se recoupe beaucoup

El =0wm

E2 = Par contre je pense que peut &tre mais ... ¢’est pareil avec les situations de handicap mais
Je pense que ¢ est nécessaire quand méme d’aveir des connaissances sur la prématurité, sur ce
que vivent les parents quand ils sont en néonat, sur euh ... voila je pense qu'il faut avoir une
base de connaissance sur une naissance qui a été problématique et qu’est-ce que c’est qu'un
bébé vulnérable pour pourvoir travailler avee ces familles. C'est peut-étre un truc qu’il faut
avolr un peu en plus mais ...

El =0u

E2 = Sinon il me semble. .. je pense que tout ce que 1'on a cité tout & "heure avec E1 ¢’est un
peu la base de nos actions et de notre pratique auprés de cette population du tout-petit en fait.

El = Mais c'est pas spécifique 4 la prématurité, je pense par exemple au enfant TSA que
]'accompagne beaucoup plus qui peuvent avoir un parcours trés difficile pour quelque chose de
complétement différent, le cHté traumatique va plutdt étre le fait que par exemple ils ont pas du
tout été écoutés, qu'ils ont été un peu ignorés, ou culpabilisés dans leur parcours de jeunes
parents, bah tout ¢a il faut le prendre en compte quand on les accueille done tout ... done voila
on va pas parler des enfants TSA ce soir mais en tout cas tout ¢a ¢’est valable pour tout type
d’accompagnement d’enfants, de pathologies, voila. Mais par contre ou ce qu’a dit E2 cest
qui peut étre spécifique a la prématurité c’est vraiment de connaitre ce que c'est que la
prématurité en fait et on ne s’en rend pas toujours bien compte mais ¢’est vral que moi au DU
que j'al fait ce qui était super ¢’ est que dans les stagiaires avec nous il y avait deux parents en
fait qui passaient le DU en tant que parents et en tant que bénévoles surtout de 1"association
5085 préma. Donc, je ne sais pas trop comment ils ont eu accés i ce DU qui normalement est ...
Deéja nous en tant qu’ergo on a eu du mal & y accéder et eux, ils y ont eu accés... peu importe
c¢'était quand méme trés bien pour nous qu'ils soient 1a done. . .c’est vral que d'avoir leur retour
de parents bah franchement ¢ était des cours intéressants parce que du coup, ils ont donné un
cours ou deux aussi. Donc oui ¢a ¢’est important de bien connaitre leur parcours.

E2 = Et ce qu’ils ont pu vivre.
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115 A=Etducoup tout ce que vous avez cité précédemment ¢’est ce que vous mettez en place dans
16  votre pratique ?

117 E2=0ui

118  El = Enfin ce vers quoi on tend

119 E2=0n essaye

120 El = Ce n'est pas toujours évident parce que je pense que ...

121 A= C’est la deuxiéme question ¢’est s1 vous ne les mettez pas en place pourquoei et quels sont
122 les freins 7

123 El =Pour moi ...

124 E2 = Pas facile cette question, non pardon vas y

125 El =Non je ne sais pas, qu’est-ce que tu as dit E2
126 E2 =Non je disais ce n'est pas évident cette question

127 El = Ou, pour moi le plus grand frein j"en avait parlé sur les réseaux sociaux ¢’est que notre
128  tempérament en tant que professionnel de santé, si on est 1a ¢’est parce que on veut aider les
129  gens et on a vite fait de vouloir faire 4 la place des gens, de vouloir décider pour les gens, de
130 wvouloir ... en plus, mol ma personnalité fait que je suis quelgu’un de trés entrepreneuse, le
131 terme d’entreprenariat me convient bien du coup. Done, voild, faut vraiment que je mette ma
132 personnalité de coté pour travailler a coté des familles, malgré que je sois passionnée par tout
133 ¢aetque j"ai toute la théorie et que je le fasse au maximum, ¢’est encore aujourd’hui pour moi
134 un effort, pourtant j'en suis convaincue mais je dois encore parfois me restreindre un petit peu
135 certain truc de voila, faut faire ci faut faire ca. Cest pour moi le principal frein.

136 E2 = Je rejoins complétement El, je pense que c'est le principal frein et du coup c¢a peut
137  entrainer parfois avec ces familles qui sont quand méme fragiles, sensibles... et du coup un
138 faux pas entre guillemets, je ne sais pas si ¢’est le bon terme. .. mais un faux pas dés la premiére
139 rencontre peut mettre en échec la suite. Et du coup c’est difficile aprés de revenir et darriver a
140 réinstaurer un climat de confiance et comme dit E1, nous, notre but c’est que les parents ils
141  solent acteurs et qu'ils soient décisionnaires et que ce soit eux en fait qui mettent en place plein
142 de chose et en fait le premier rendez-vous est précurseur de tout le reste. Donc si on se rate la,
143 aprés c'est compliqué

144  El = Acquiescement

145  E2 = Et souvent ¢a va mettre en péril, si on ne réussit pas bien ce premier rendez-vous ¢a peut
146 mettre en péril le fait de vouloir mettre en place tout ce qu'on a dit précédemment.

147 A =D"accord

148  E2 = Ou parfois on n'a pas percu, on n’a pas bien percu une. .. il faut étre aussi vraiment qu’on
149  soit vraiment ... je ne sais pas ce que tu en penses E] mais plus particuliérement avec ces
150  familles de tout-petit, il faut vraiment ouvrir toutes les écoutilles, nos yeux, nos oreilles, ce que
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151  1'on ressent a I'intérieur de nous pour essayer d'étre beaucoup dans comprendre 1"émotion du
152 parent, lire 4 travers les mimiques du visage parce que en fait, les mots qu'ils disent ne vont pas
153 forcément retranserire tout ce qu'ils ont vécu et ¢"est pour ¢a que ["on peut vite se planter quand
154  méme avec ces familles-la. 11 faut vraiment étre hyper vigilant 4 tout. D'ailleurs, ils sont
155  fatiguant ces premiers rendez-vous. Je ne sais pas ce que t'en penses... 7

156  El = Oui bah travailler comme ca c’est bien plus fatiguant que de travailler que de travailler de
157  maniére un peu plus classique. Ca c’est sir.

158 E2=0ui c¢'est ¢a.

159 El = ¢a demande plus d’adaptation
160 E2=Et puis il v a de 'enjeu

161 El=0u

162  E2=0nsait qu'il y a un enjeu quand méme aussi avec ce premier rendez-vous.

163  El = L'autre frein pourrait étre tout simplement les familles qui ont pas du tout, en fait voila,
164  qui sont ... ¢'est toujours difficile de... je n"aime pas metire les familles dans certaines cases
165  mais certaines familles qui comprennent vraiment pas du tout pourquol ils sont la qui sont
166  vraiment passives etc. ou les familles qui sont vraiment en retrait ou les familles pour qui la
167  relation de confiance est difficile 4 prendre si on peut dire on peut dire ¢a comme ¢a, voila.
168  Done, tout en vérifiant bien est ce que nous on a fait tout ce qui fallait de notre coté, ca cest
169  certain, se remetire en question avant tout. Mais une fois que 'on a fait tout ce qui nous semblait
170 étre, en tout cas du mieux pour nous... bah il reste des familles qui ne souhaitent pas du tout
171 travailler avec nous. Bon, chez les tout-tout-petits ¢a non, ils ne laissent jamais leurs enfants
172 mais comme il n'y a pas de limite d"ige, méme si tu parles des prématurés, tu disais qu'il n'y
173 avait pas limite d*ige. Tout a I"heure, je demandais quand tu n’étais pas encore arrivé E2 s'il y
174 avait une limite d'dge par rapport a ces questions et elle me disait que pas du tout. Du coup, je
175  ne sais pas si on prend un enfant de 10 ans, ancien prématuré, il ¥ a quand méme des parents
176 quiont envie de juste laisser leur enfant ou de pas ... voila. Ca arrive aussi davoir des familles
177 aussi qui ne voient pas spécialement 1'intérét de travailler avec mol ou qui ne voient pas ...
178  comment dire... qui ne voient pas D'intérét notamment d’avoir des objectifs SMART et
179 occupationnels. Pourtant je leur explique le pourquoi du comment et non non, on veut que vous
180  travailliez la latéralisation ou parce qu’ils ont travaillé ¢ca avec I"ergo précédente ou bon voila
18]  ¢ace n'est pas toujours évident non plus.

182 A = Merci beaucoup pour toutes les réponses

183  E2 =11 y en a c'est vrai que si on part sur les plus grands effectivement, ¢'est vral que moi
184 j"étais que sur les petits mais ¢’est vral que les plus grands il y a aussi la lassitude de ...

185 El=0u

186 E2 = Enfin, c’est des enfants qui ont des parcours de soins qui sont (soufflement) depuis la
187  sortie de maternité, ils sont suivis. lls ont quand méme pour beaucoup toute de suite des
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188  rééducations trés tot, donc il v a une espéce de lassitude de la part de I"enfant et de la part des
189  parents et méme parfois je pense qu'ils n'y mettent plus trop de sens, ¢’ est difficile pour eux

190  El = hochement de téte

191  El =l vaut mieux dans ces cas-la je pense, travailler 2, 3 mois sur un objectifs hyper précis et

192 puis arréter, revenir plus tard etc.

193 E2 =0ui et d ailleurs en fait, quand on travaille sur les objectifs, parfois on se rend compte que
194  pour eux que finalement ¢a ne va pas si mal et que "enfant a trouvé un équilibre, la famille
195 aussi. Et donc on se dit ce n'est peut-étre pas le moment en fait de démarrer un suivi ergo, pour
196  démarrer un suivi ergo. Parce que parfois ils sont aussi dans une espéce de cursus de
197 surveillance accrue parce que on le sait qu'ils ont... qu'ils peuvent développer des troubles ete.
198 et parfois faut aussi se questionner je pense sur |'intérét réel d'un suivi quand il y a déja eu
199 beaucoup de suivi et voila, pour les plus grands.

200 El=0u
201 E2=C"est vrai qu'il y a ce coté un peu de famille un peu blasé aussi des soins
202 El=0u

203 E2 =Qui ont rencontré aussi des thérapeutes pas toujours super, qui voild, qui ont rencontré des
204  personnes qui n'était pas toujours bienveillantes avee leur histoire ou en tout cas eux I'on pergu
205 de cette facon-1a donc ils sont blessés. Ca peut étre des freins aussi. Il y en a pleins de freins
206 possibles.

207 El = Oui aprés, il y a tant de freins que de familles je pense aprés
208 E2=0uic'estca

209 El =Mais je pense qu'on a dit les 2 principaux

210 E2=0u

211 A =Du coup, ¢a va découler sur la troisiéme question que je vais lire et que je mets en méme
212 temps que le padlet : quelles seraient les conditions nécessaires dans le parcours de soins pour
213 mettre en place les éléments que vous avez cités avant? Notamment au niveau de
214 D'environnement institutionnel 7 culturel ? physique ? sociale ? Ce qui serait a mettre en place...

215 E2= A quel niveau ?

216 A = Pour pouvoir combler ces freins et mettre en place le bien-étre de la famille, rendre acteur
217 les parents, mettre en place les objectifs SMART etc.

218  E2=Pas forcément au sein de notre cabinet done, de fagon générale tu veux dire ?
219 A=0u

220 El = Moi je pense que la toute premiére condition ¢’est au niveau de "environnement humain
221 et au niveau du professionnel qui est d’étre convaineu et de croire en tout ¢a. Done, ¢a parait
222 évident un peu mais peut-Etre pas pour tous les professionnels, et du coup je pense que si déja
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223 ils ne croient pas en |"importance en tant qu'ergothérapeute de s'intéresser a la fragilité
224 maternelle par exemple, bah ¢ est un premier mauvais point. Done la premiére condition, c’est
225 dgja d'étre convaincu et d'y croire.

226 E2 = D'étre formé
227 El =D’étre formé aprés du coup ¢a va un peu de paire.
228 E2=Cestea

229  El =Et puis aprés, je rebondis aussi sur ce que tu as dit, mais c’est vrai que I’on a quand méme
230  cette tendance et ca fait partic de notre formation initiale, 4 se positionner un peu en tant
231  d’expert et donc je dirais ¢’est I'écoute. Enfin moi, je sais que ¢’est mon. .. le truc sur lequel je
232 dois beaucoup travailler puisque je parle beaucoup et il faut que j"apprenne 4 me taire et ¢ca c'est
233 dur pour laisser les parents en fait aussi exprimer les choses et pas donner une pseudo réponse
234 avant gqu’ils aient eu le temps en fait d’aller au fond de ce qu’ils voulaient dire et ce n'est pas
235 facile d’écouter. Enfin pour moi.

236 El =Tu as fait la formation OPC du coup c’est ¢a que tu disais 7

237 E2 = Oui bah la formation OPC ... déja je m'en étais un petit peu rendu compte avant mais
238 alorsla ... c’est... OPC avec les tout-petits ¢a va étre ...C'est tout récent 13 je 1"ai fait en mars

239  El = Ah oui ¢’est vrai il y avait la formation

240 E2 = I'étais en congé maternité en janvier, j'al préservé mon congé maternité mais c'était fort
241 cette formation

242 El =0w

243 El = Aprés les autres conditions, bah au niveau de I'environnement je pense qu'il faut avoir
244 quelque chose qui améne au niveau de l'environnement matériel, qui améne justement de
245 I'écoute et qui favorise justement cette collaboration et ce partenariat plutdt qu'expert qu'un
246 coté et parent de 1"autre mais je pense que si au niveau de I'environnement matériel au top, ce
247 qui compte ¢’est surtout notre positionnement et I"environnement humain.

248 E2=0u

249 El = Aprés on est toutes les deux en libérale donc dans les structures i1l faut que tout le monde
250  soit formé je pense. Tu parlais de la formation, ¢’est vrai que tout seul dans son coin en structure
251  ¢a va étre compliqué de mettre en place ca si ce n’est pas le projet d’établissement. Au niveau
252 culturel, ¢'est I"autre grand point je pense que dans les conditions il faut ... bon 13 c’est
253 compliqué au niveau culturel, on ne va pas refaire la société mais ... du coup ow d'étre bien
254 informé de tout ce fonctionnement de sachant, d*expert ete. .. pour pouvoir ... comment dire. ..
255 olala c’est trés dur je suis fatiguée ... parce que je suis en train 4 moitié de parler des freins et
256 des leviers plus que des conditions mais ce que je veux dire en gros c'est que ... c'est
257  problématique dans notre société parce que notre société elle est trés loin aujourd’hui de
258  favoriser le partenariat, je ne parle pas que de I'ergothérapie. .. je parle méme quand on va chez
250 notre médecin traitant voila de maniére générale dans la société. On est quand méme une société
260  trés patriarcale etc. done au niveau des conditions ... changer notre société.
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261 E2 = Owi c’est compliqueé les conditions
262 El=0u

263 E2 = Je pense que c’est aussi d'informer mais bon les conditions ¢a serait que tout le monde
264 soit informé de tout c¢a, de I'importance de tout c¢a. Est-ce qu'il v a des conditions
265  environnementales 7 Comme tu dis, je ne sais pas... Je pense que c’est surtout ["humain qui
266 compte en fait, 11 me semble. Et culturelle... bah tu I'as dit mais non ¢’est un frein.

267  E2 = Conditions physiques 7 C'est siir que si on accueille les familles dans un préau, bon je
268  pense que les conditions ne sont pas top mais je pense que quand méme, aprés on peut se
269  débrouiller avec les moyens du bord méme en structure pour ... 13 j’ai eu une intervention a
270 mon DU o0 ¢'est un service qui n'est pas super bien équipé et qui fait des groupes de parents
271 dans un couloirs.

272 El = Ah ow

273 E2 =Dans le couloir de la maternité, de la néonat pardon et en fait ¢a marche super bien, donc
274 tuwvois je pense que finalement ce n’est pas tant |"environnement qui ... ce partage d'expérience
275 1l était assez chouette 4 voir parce que ¢a montre bien que ce qui compte ¢’est peut-étre 1'écoute
276 dusoignant. Le fait qu'il essaye de comprendre 1"histoire de la personne qui est en face de lui,
277 qui ne soit pas dans la bonne parole.

278 El =C’est la condition principale c’est sir
279 E2 =0 je crois

280 El = Aprés tout le reste ¢’est des points en plus mais la condition principale ¢’est le savoir-étre
281  finalement du professionnel qui soit informé et convaincu de tout ¢a.

282 E2 = Et trés bienveillant, mais bon ce n'est pas toujours simple

283 El = Non, méme nous parfois ...
284 E2 = On peut avoir
285  El = Journée un peu plus difficile

286 E2 =0wui c’est ¢a... ou des situations qui vont nous choquer intérieurement par exemple, je ne
287 sais pas mol mais des parents qui sont dans 1’addiction. .. aprés on a chacun nos limites mais en
288 fait nous, en tant que thérapeute, on peut étre choquer par des situations qui vont nous rendre,
289 méme si on ne le veut pas, un peu moins bienveillant et I'autre, la famille va le sentir direct.

290  El = Complétement

291  E2 =Sociales ? Je ne sais pas 5'il ¥ a des conditions sociales ... je ne sais pas, ¢a dépend de ce
292 qu'on entend par sociale ...

293 El=0wm

294 E2 = On peut agir avec n'importe quelle. .. non je pense pas qu'il est de ...
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295 A = du coup pour résumer les conditions nécessaires dans le parcours de soins, pour mettre en
296 place les éléments que vous aviez cités ¢'est... le plus important ¢’est la place en tant qu humain
297 et en tant que professionnels comment on se place par rapport a la famille.

208 El=0uw

299  E2 = 0Ouw et les connaissances quand méme, je pense que ¢’est quand méme important, d’avoir
300 les connaissances sur ¢a, sur le développement de 1"enfant, sur 1"attachement, sur qu’est ce qui
301 se passe la dans les premiéres semaines de vie, dans les 1000 premiers jours, voila ¢’est aussi
302  avoir toutes ces connaissances la quand méme pour avoir les écoutilles bien ouvertes mais en
303 méme temps savoir od I'on veut aller aussi et sur quot on doit étre vigilant.

04 E2 =1"humain et les connaissances

s El=0uw

36 A = Bon alors la réunion va bientét se finir, je ne maitrise pas zoom dans son entiéreté, donc
307 soit vous avez quelque chose i rajouter, s1 vous aimerez dire quelque chose que vous n'avez
308 pas exprimé... Sinon on recommence une nouvelle réunion si vous avez d'autres choses a dire
309 sur le sujet.

310 E2=tu as fini toutes tes questions du coup.

i1l A=0u

312 E2 =11y aurait pleins d"autres choses a dire ¢’est tellement riche comme sujet
313 El = Ona dit le principal

il4  E2=0wui je pense

315 A= Vousavez dit que vous étes toutes les 2 formées 4 I"OPC 7
3l6 EletE2=0uw
317 A =estce que ¢a change quelque chose par rapport a tout ce qu'on a dit 7

318 E2=(C"est trop récent pour te dire que ¢a change quelque chose mais je pense que ¢a va changer
319  quelque chose dans le sens o0 ¢a améne encore un nouvel outil dans la palette mais s1 au final
320  on a peut-étre tout en tant qu'ergo parce que ¢’ est quand méme hyper ergo, on a quand méme
321  une facon de travailler qui est déja un peu OPC aprés il v a des petites choses bien particuliéres
322 qui vont faire que ...

323 El = Oui ¢’est quand méme trés spécifique,

324 E2 =ca laisse beaucoup liberté

325  El = de travailler qu'avec les parents et sous forme d’entretien

326 E2=Ahoui

327  El = Je ne pense pas qu’il y est beaucoup de monde qui le fasse mais

328 E2 =MNon mais dans la facon de
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329
330

331
332
333
334

335
336
337

338
339
340
341

El = Moi je faisais déja pas mal de coaching, j'en faisais déja avant d’étre formée au coaching
parental done ¢a n'a pas révolutionné ma pratigque . ..

E2 = Pareil

El = Mais ¢a I'a cadré

E2=0um

El = ¢a 4 donner un protocole un peu tout simplement

E2 = Moi je pense que c’est plus I'IS qui m’a permis de... en fait non, c’est un cumul de
formations peut-étre qui a permis de me sentir plus & méme de travailler avec des plus petits et

ce type de population

El = Oui toujours de toutes maniéres
A = LIS vous pouvez préciser 7

E2 = L"intégration sensorielle pardon

A = Mera

Page | XIX



V1. Annexe 6 : Document d’autorisation d’enregistrer vierge

PREFMS Tomiiozrn... Ml

) S B okl i

COMEENTEMENT A& LA FIXATION, REFRODUCTION ET EXPLOMATION DE L'IMAGRE Ol DAUN AUTRE
ATTRIEUT OE L& FERBIMMALITE

Je sousciondie]
M) I -

Fatsidant & [adresss subanie

P dans e madre de son Aiptme on emothdragie agissant dans b cadne de
i saion & |a recherche & nsiiul de Fomalion en Exgoihérape de TOULOUSE

& ennagsiner ma v |:|

& me phatographios 1]

& me fimer ]

Cofe sunrsalion el oonsenie dang s siloies oonditons Sussanies |

= L bsaton de Nanafse des shuabions O eninelen dans b oeide e o escfee o ©
{remiOu e |

= [Difiuslon unbquessrent dans e oadne o la rechorche of e |8 sanil oor analyss des parckes des nlerviseds, &
B e prisseniaiion of rlodon & oasmoiene uniquemend | & b neohencie.

= Dafuesdon |ntardie on pubio etod dans b oadne o Ul ksalon des mages o ondim deshnd oo grand publ o sans
LN e consenimenent o e pa.

e e riseras W cepebahs chemandher @ fl miomen la desirootion des snponts o Meabion J mages of oola sans

i o expd calinn
L prétseniie alfor sl on 5l oongaante & s pracieu.

La présonie auirrisalion est didirdss omodeim eseorglaines, ool e premier e Sera remis o e seoond sera

O D Sous eoEne 00 SREDEE o Fecoamibis O ost Conofions, fe ol
o DSl Abre of Skt
Fadt & Lz

Page | XX



Le coaching parental en ergothérapie aupres des familles ayant un
enfant prématuré

Introduction : Le nombre important d’enfants prématurés est un enjeu de santé publique en
France. L’Association Nationale des Ergothérapeutes en France a publié en janvier 2020, une
prise de position pour montrer les actions de I’ergothérapeute dans le programme des 1000
jours. La place des parents est primordiale dans cet accompagnement. On s’intéresse donc au
coaching parental et plus particuliérement a 1’Occupational Performance Coaching. Objectif :
L’objectif de cette recherche est de savoir si I’Occupational Performance Coaching peut servir
a accompagner les familles d’enfants prématurés dans le cadre d’une prise en charge en
ergothérapie. Méthode : La recherche d’éléments concrets pour la mise en place d’un coaching
parental dans le parcours de soins de I’enfant prématuré en France par le recueil d’expériences
et I’échange entre des professionnels grace a la méthode du focus groupe. Conclusion : La mise
en place de coaching parental en ergothérapie est possible avec la mise en place d’une approche
centrée sur la famille, un accompagnement bienveillant et un engagement de la part des
professionnels. La réalisation de formations spécifiques et complémentaires sont nécessaires
aux ergothérapeutes pour exercer aupres de cette population qui demande des connaissances
ciblées. L’Occupational performance coaching apporte un cadre pour la mise en place de
coaching parental.

Mots clés : Coaching parental — Ergothérapie - Famille — Prématuré

Occupational therapy parent coaching for families with premature
children

Introduction: The large number of premature children is a public health issue in France. The
National Association of Occupational Therapists in France published in January 2020, a
position paper to show the actions of the occupational therapist in the 1000 days program. The
place of the parents is essential in this support. We are therefore interested in parental coaching
and more specifically in Occupational Performance Coaching. Objective: The objective of this
research is to know if Occupational Performance Coaching can be used to accompany families
of premature children in the context of occupational therapy. Method: The search for concrete
elements for the implementation of parental coaching in the care of the premature child in
France by collecting experiences and exchanging between professionals using the focus group
method. Conclusion: The implementation of parental coaching in occupational therapy is
possible with the implementation of a family-centered approach, a benevolent accompaniment
and a commitment from the professionals. Specific and complementary training is necessary
for occupational therapists to practice with this population, which requires targeted knowledge.
Occupational performance coaching provides a framework for the implementation of parental
coaching.

Key Words: Parental Coaching — Occupational Therapy — Family — Premature
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