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1 Introduction

1.1 Le contexte

A I’occasion de notre deuxiéme année d’étude en ergothérapie, nous avons pu assister a plusieurs
cours de pédiatrie. L’un d’eux a particuliérement retenu mon attention : celui portant sur la
paralysie cérébrale.

Le Manuel médical Merck (MSD) décrit la paralysie cérébrale (PC) comme un ensemble de
troubles permanents liés a une atteinte non évolutive du cerveau, se manifestant chez I’enfant avant
I’age de 2 ans. Le tableau clinique est caractérisé par une grande variabilité¢ des atteintes (1).
Celles-ci se traduisent principalement par des troubles moteurs, pouvant s’associer a d’autres
déficiences (1). Bien que la Iésion soit non évolutive, les symptomes peuvent évoluer avec la
croissance de I’enfant. Des complications peuvent alors majorer les limitations d’activité et
restreindre la participation de I’enfant (1). Dans ce contexte, une prise en soin pluridisciplinaire
est proposée. Elle vise a prévenir ces complications, a soutenir le développement des habiletés
fonctionnelles, ainsi qu’a favoriser I’autonomie et la participation de I’enfant dans les activités du

quotidien.

1.1.1 L’émergence d’un point de rupture

Dans la rééducation de la paralysie cérébrale, de nombreux modes de prise en charge sont décrits
dans la littérature scientifique ainsi que dans les recommandations nationales (2) et internationales.
Ces dernicres années, de nouvelles approches se sont développées, notamment les programmes de
rééducation intensive, basés sur des données scientifiques probantes issues de travaux
internationaux (2). Ils visent notamment 1’amélioration des fonctions motrices, des habiletés
fonctionnelles et de la participation de I’enfant dans ses activités quotidiennes, tout en soutenant

sa trajectoire développementale.

Malgré ces avancées scientifiques, un écart important persiste entre les recommandations et la
réalité du terrain. En France, I’accés aux rééducations intensives reste encore trés limité. Dans
I’objectif de permettre un meilleur acces a cette offre de soins, les instances gouvernementales ont
soutenu le déploiement de stages de rééducation intensive expérimentaux au sein de plusieurs
régions (3). Mais les dispositifs financés restent encore limités, tant en nombre de stages proposés
qu’en nombre d’enfants pouvant en bénéficier. L’acces a ces rééducations demeure donc restreint

pour de nombreuses familles.
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Dans la pratique, la mise en place de ces stages reste complexe. Leur organisation repose sur des
protocoles rigoureux, des locaux adaptés disposant d’une surface suffisante et d’un acces a
I’extérieur, ainsi que sur I’intervention de professionnels spécifiquement formés. Ces dispositifs
mobilisent des moyens humains, matériels et logistiques importants, impliquant un cotit élevé. Ces
contraintes constituent un frein majeur a leur développement et a leur diffusion sur ’ensemble du

territoire.

Les discussions avec les professionnels de terrain et les éléments rapportés par les associations de
patients, notamment dans le Livre Blanc de la Paralysie Cérébrale (4), révelent ainsi une réalité
différente de celle décrite dans les textes. Cette situation met en évidence une rupture entre, d’une
part, des pratiques recommandées et reconnues dans la littérature scientifique, et, d’autre part, une

accessibilité encore réduite de ces approches, pour les enfants et leurs familles.

1.1.2 Problématique professionnelle

La Haute Autorité de Santé a publié¢ des recommandations sur la rééducation et la réadaptation des
fonctions motrices chez les personnes atteintes de paralysie cérébrale. Parmi celles-ci, les
programmes de rééducation intensive bimanuelle sont identifiés comme prioritaires pour les
enfants de 2 a 18 ans (2). Ils devraient constituer une part essentielle de la prise en charge
rééducative. Pourtant, plusieurs obstacles persistent. Ces techniques sont souvent développées a
I’étranger notamment aux Etats-Unis, et en Belgique, nécessitent une formation spécifique. Or, les
professionnels formés en France sont rares. Les stages demandent des ressources humaines et
financieres importantes pour que les protocoles soient respectés, ceux-ci sont donc peu fréquents
avec un nombre limité de places pour les enfants (4). D’autre part, la coordination des soins reste
insuffisante, et de fortes inégalités territoriales limitent 1’accés a des professionnels compétents
dans ce domaine (4).

En tant qu’ergothérapeute intégrée dans une équipe pluridisciplinaire, il est essentiel de
questionner la place de notre intervention dans les nouvelles approches de soins.

Dans ce contexte, une réflexion s’impose : « En quoi la prise en soin ergothérapique dans le cadre
d’une thérapie de rééducation intensive favorise-t-elle I’engagement occupationnel des enfants
atteints de paralysie cérébrale ? » Cette question guidera 1’analyse qui sera faite afin de mieux
comprendre comment adapter les pratiques aux besoins spécifiques de ces enfants et contribuer

efficacement a leur parcours vers plus d’autonomie et de participation.



1.2 Le theme général

1.2.1 Le choix du théme

Le théme exploré dans le mémoire porte sur la pratique des ergothérapeutes au sein des stages de

rééducation intensive destinés aux enfants atteints de paralysie cérébrale.

Cette étude portera plus précisément sur les enfants agés de 0 a 16 ans. L’analyse s’effectuera sur
les stages de rééducation intensive au sein des milieux hospitaliers ou en clinique, qui reposent sur
des données probantes et qui sont mis en avant par des recommandations émises par les autorités

de santé.

1.2.2 Champs disciplinaires
Le sujet s’inscrit a I’intersection de plusieurs champs disciplinaires :
e Le champ des sciences médicales, a travers la compréhension de la paralysie cérébrale.
e Le champ de la pédiatrie, puisque les patients sont des enfants.
e Le champ des sciences de la rééducation et de la réadaptation, en lien avec I’ergothérapie
et la notion de rééducation intensive.
e Le champ des sciences de I’occupation, en lien avec le role de 1’ergothérapeute,
I’importance de 1’engagement de I’enfant dans ’activité et la co-occupation avec les

parents dans les situations de soin.

1.2.3 Explications terminologiques

Le thématique choisi se situant a la croisée de plusieurs champs disciplinaires, nous allons définir

ci-dessous les principaux termes mobilisés dans le mémoire.

La paralysie cérébrale

La paralysie cérébrale (PC) est définie par I’Institut de Motricité Cérébrale comme :

« Un terme qui désigne un groupe de troubles permanents du développement du mouvement et de la posture,
responsables de limitations d'activité, imputables a des événements ou atteintes non progressives survenus sur le
cerveau en développement du feetus ou du nourrisson. Les troubles moteurs de la paralysie cérébrale sont souvent
accompagnés de troubles sensoriels, perceptifs, cognitifs, de la communication et du comportement, par une épilepsie

et par des problémes musculosquelettiques secondaires » (5).

Le MSD précise que les causes peuvent étre diverses et parfois difficiles a identifier (par exemple
la prématurité, une encéphalopathie, ou des événements survenant autour de la naissance ou dans

la petite enfance). Les symptomes de la PC varient en fonction de la localisation et I’importance
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de latteinte, avec différentes formes : spastique (raideur), dyskinétique (mouvements
involontaires), ataxique (manque de coordination) ou mixte. Sur le plan fonctionnel, on retrouve
principalement un retard du développement moteur, qui peut s’associer a d’autres difficultés
(troubles du langage, de la parole, déficience auditive, troubles visuels, troubles du comportement,
déficience intellectuelle...) (1).

Méme si la l1ésion cérébrale est non évolutive, les troubles primaires peuvent s’accentuer, et des
troubles secondaires peuvent apparaitre ou s’aggraver au cours du développement de 1’enfant.
C’est ce que souligne la HAS (2) dans ses recommandations. Elle indique qu’au cours de la
croissance, I’enfant peut présenter des douleurs, des raideurs ou une diminution de la mobilité. Les
muscles peuvent se rétracter, des déformations orthopédiques peuvent apparaitre. Ces difficultés
peuvent limiter son autonomie et sa participation, notamment a 1’école, dans les jeux et dans les
activités du quotidien (2).

La HAS insiste sur I’intérét d’une prise en soins rééducative visant a développer et maintenir les
capacités utiles au quotidien mais également a prévenir 1’apparition ou 1’aggravation des

complications, et a soutenir la participation de I’enfant dans ses activités (2).

La rééducation intensive

Dans la continuité, la notion de « rééducation intensive » doit étre précisée, car elle constitue I’un
des objets principaux du théme de ce mémoire.

La rééducation intensive est définie par la HAS en 2012 comme « une activité ciblée de
rééducation comportant un grand nombre de répétitions, ou réalisée dans des conditions

augmentant la charge par rapport & I’intensité habituellement proposée » (6).

Cette définition met donc en avant deux éléments essentiels : la répétition importante des
mouvements et I’intensit¢ plus élevée des exercices par rapport aux pratiques de rééducation

classiques.

Notion propre a I’ergothérapie

Ce mémoire s’inscrit dans le cadre du diplome d’Etat d’ergothérapeute et mobilise des termes
propres a 1’ergothérapie ; afin de faciliter la compréhension du lecteur et éviter toute confusion

avec d’autres disciplines, ces notions seront définies ci-dessous.

L’Arrété du 5 juillet 2010 relatif au diplome d’Etat d’ergothérapeute définit 1’ergothérapie
comme : une discipline qui :« S’exerce dans les secteurs sanitaire et social et se fonde sur le lien
qui existe entre I’activité humaine et la santé. Elle prend en compte I’interaction personne — activité

— environnement, dont ’objectif est de maintenir, de restaurer et de permettre les activités



humaines de maniére sécurisée, autonome et efficace, et, ainsi, de prévenir, réduire ou supprimer
les situations de handicap pour les personnes, en tenant compte de leurs habitudes de vie et de leur
environnement » (7). L’ergothérapie aide les personnes, enfants ou adultes, a étre plus autonomes
dans leur quotidien, en prenant en considération leurs habitudes et leur contexte de vie.

Au quotidien, c’est I’ergothérapeute qui exerce cette discipline. L’ANFE (Association Nationale
Francaise des Ergothérapeutes) décrit 1’ergothérapeute comme « un professionnel de santé,
exercant dans les champs sanitaire, médico-social et social. Collaborant avec de nombreux
professionnels (médecins, auxiliaires médicaux, travailleurs sociaux, acteurs de I’enseignement et
de la formation, techniciens de 1’habitat...), il est un intervenant incontournable dans le processus
d’adaptation, de réadaptation et d’intégration sociale des personnes. Spécialiste du rapport entre
I’activité et la santé » (8).

L’ergothérapeute s’inscrit donc dans une équipe pluridisciplinaire et contribue a un objectif
commun : favoriser I’autonomie et la participation de la personne dans sa vie quotidienne. Pour
cela, il mobilise I’occupation comme outil thérapeutique afin de restaurer, maintenir ou développer
les capacités nécessaires a la réalisation des activités importantes pour la personne.

Comme ¢énoncé précédemment dans la définition de I’ergothérapie, les activités du quotidien
occupent une place centrale dans cette discipline. En ergothérapie, elles sont appelées «
occupations ». La Fédération internationale des ergothérapeutes (WFOT) les définit comme des «
activités de la vie quotidienne que les gens font en tant qu’individus, en famille et avec les
communautés pour occuper le temps et donner un sens et un but a la vie » (9). Dans ce contexte,
I’occupation peut tre utilisée comme un moyen thérapeutique pour restaurer plus d’autonomie et
de participation dans la vie quotidienne.

Pendant I’enfance, la plupart des occupations, surtout en début, se réalisent avec 1’aide de
I’entourage, le plus souvent avec les parents. Le jeune enfant est dépendant de ses parents pour
réaliser ses activités quotidiennes, telles que jouer, manger ou dormir. Méme si I’enfant gagne
progressivement en autonomie, la présence du parent reste indispensable pour accéder a ces
occupations. Cette situation se traduit par le terme de co-occupation.

La notion de co-occupation, présentée dans le livre 1’ergothérapie centrée sur la personne et ses
occupations de Jean-Michel Caire et Géraldine Poriel, est centrale dans le sujet. Les auteurs
s’appuient sur la définition de Doris Pierce, qui décrit la co-occupation comme « une interaction
particuliere entre au moins deux personnes, dont les activités sont étroitement liées et s’influencent
mutuellement » (9). En effet, cette interaction aide I’enfant a s’engager dans ses activités ; sans ce
soutien, son engagement serait souvent trés limité, voire absent. Dans ce contexte particulier, la
notion d’engagement a une signification spécifique, différente de son sens courant.
L’engagement occupationnel correspond au “ sentiment de participer, de choisir, de trouver un

sens positif et de s’impliquer tout au long de la réalisation d’une activité ou d’une occupation »
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(10). Par cette définition, Meyer souligne qu’il s’agit de la perception de la personne lorsqu’elle

choisit de s’engager dans une occupation, avec 1’envie et I’intention de la réaliser.

1.3 Larésonance du théme

Pour saisir I’intérét et I’actualité de cette thématique, nous aborderons celle-ci sous trois angles ;

la question socialement vive, les enjeux qu’elle souléve, et son utilité sociale et professionnelle.

1.3.1 Question socialement vive

La question de la rééducation des enfants atteints de paralysie cérébrale s’inscrit pleinement dans
I’actualité scientifique, médicale et politique de ces derniéres années.

Sur le plan scientifique, le nombre de publications sur le sujet a fortement augmenté au cours des
dix derniéres années a 1’échelle internationale. Ces travaux accordent une attention particulicre a
la rééducation fondée sur des données probantes et pertinentes, mettant en évidence des résultats
significatifs. Parmi ces publications, la revue systématique State of the Evidence Traffic Lights
2019, publiée par Novak et al., est 'une des publications majeures de ces derni¢res années. En
effet, apres avoir synthétisé 247 études, cette revue classe les interventions a 1’aide d’un systéme
de feux tricolores (vert, jaune, rouge), permettant d’identifier les prises en charge en fonction de
leur efficacité et de leur pertinence clinique. Le schéma visuel synthétique proposé par les auteurs
permet une comparaison rapide des interventions et favorise une compréhension immédiate pour
orienter les choix de prise en charge, constituant ainsi une aide précieuse pour les professionnels

et les familles (11).

Au niveau européen, un programme de recherche a également vu le jour. Entre 2019 et 2021 le
projet CAP’, mené dans trois pays : Belgique, France et Italie, a permis de démontrer par la
publication de résultats en 2023, ’amélioration significative de la motricité des mains et des
jambes pour des enfants de 1 a 4 ans atteints d’une paralysie cérébrale unilatérale apres des stages

de rééducation intensive HABIT ILE (12).

En France, les pratiques et les parcours de prise en charge évoluent eux aussi. En 2021, la HAS
publie un guide de recommandation des bonnes pratiques (2) portant sur la rééducation et la
réadaptation de la fonction motrice de I’appareil locomoteur pour les enfants diagnostiqués avec
une paralysie cérébrale. Fondé sur des données scientifiques actualisées, ce guide émet des
recommandations concernant les interventions a prioriser en rééducation en fonction de 1’age de

I’enfant.

Les pouvoirs publics s'engagent également dans cette dynamique. Face au constat de parcours de

soins souvent fragmentés et difficiles a coordonner, le gouvernement adopte, dans le cadre de la
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Loi de financement de la Sécurité sociale 2023, des mesures visant a renforcer le soutien a
l'autonomie des enfants atteints de paralysie cérébrale, notamment par la création d'un parcours
coordonné de rééducation (13). Dans la continuité de cette loi, en avril 2024 la HAS statue sur la
prise en soin des actes et prestations prise en charge dans le parcours coordonnée et confirme que
la rééducation pour les enfants atteints de paralysie cérébrale ou de polyhandicap est désormais

inscrite sur la liste des actes remboursés par la Sécurité sociale (14).

Dans cette méme logique de structuration des parcours de soins pour les enfants atteints de
paralysie cérébrale, le gouvernement franchit une étape supplémentaire. Le 24 mai 2024, un décret
valide l'expérimentation Team and Co pour une durée de quatre ans dans trois régions pilotes :
Auvergne-Rhone-Alpes, Bretagne et Pays de la Loire. Intégrée au dispositif des projets
d'expérimentation en santé, cette initiative vise a structurer des parcours de thérapies motrices
intensives fondés sur des protocoles de rééducation validés par la HAS (Annexel). L'objectif est
d'évaluer trois parcours distincts et, si les résultats s'avérent concluants, de poser les bases d'un

modele de prise en charge généralisable a 1'échelle nationale (3).

1.3.2 Enjeux

La prise en charge rééducative de la paralysie cérébrale souléve des enjeux multiples.

C’est tout d’abord un enjeu majeur de santé publique : la paralysie cérébrale représente une part
non négligeable de la population et constitue la premiére cause de handicap moteur chez 1’enfant.
En France, elle concerne environ 125 000 personnes, avec un nouveau cas estimé toutes les six
heures (4).

Un enjeu social et territorial est mis en avant dans le Livre Blanc de la paralysie cérébrale. Celui-
ci souligne les difficultés majeures rencontrées par les familles sur le plan social (4). Il insiste sur
l'importance d'une prise en charge précoce, avec des soins personnalisés correspondant aux besoins
de chaque enfant en fonction de leur age et de leurs capacités (4). Il met également en avant la
nécessité de réduire les inégalités d’accés aux soins sur le territoire (4). En effet, des échanges
avec des ergothérapeutes sur le terrain mettent en lumiere qu'il existe actuellement peu, voire
aucune offre de stages intensifs de rééducation pour les enfants atteints de paralysie cérébrale dans
la région PACA, comme ceux recommandés par la HAS. Cette offre insuffisante limite 1'acces a
des prises en charge bien encadrées et fondées sur des données probantes.

Ce constat s’accompagne d’un enjeu socio-¢conomique, souligné par le décret de 2024, qui
rappelle I'importance de proposer un parcours de soins mieux coordonné, assuré par des

professionnels formés, avec un financement stable et durable (3).



S’ajoute a cela un enjeu d’inclusion sociale. Comme le rappelle Handicap International, la
paralysie cérébrale est souvent source de discrimination et peut entrainer un rejet de la part de la
communauté. Une prise en charge précoce, combinée a une meilleure sensibilisation, permettrait
de réduire I’isolement des enfants, de favoriser leur intégration sociale et de leur garantir les
mémes droits que les autres (15). Une intervention précoce aurait également un impact durable sur
la qualité de vie de I’enfant lors de son passage a la vie d’adulte permettant une meilleure insertion
socioprofessionnelle grace a une orientation adapté et le développement de compétences sociales
(16).

Enfin, I’inclusion scolaire constitue un enjeu central. Malgré les politiques d’école inclusive mises
en place, leur mise en ceuvre reste difficile. L’accueil en classe ordinaire se heurte encore a un
manque de moyens, de formation des équipes pédagogiques et de dispositifs réellement adaptés
aux besoins spécifiques de ces éleéves (16). L’ensemble de ces enjeux, bien que distincts, sont

étroitement liés et appellent une réponse globale, cohérente et équitable.

1.3.3 Utilité socio professionnelle

Comme I’indique le Livre Blanc de la paralysie cérébrale (4), cette pathologie pose plusieurs défis
pour les professionnels de santé. L’un des enjeux est de proposer a chaque enfant une prise en
charge adaptée, en fonction de I’age, des capacités, de I’environnement. Ce qui implique une
meilleure connaissance de la maladie par I’ensemble des professionnels, afin que les soins soient
cohérents et coordonnés. Il souligne I'importance de se former et d’utiliser des méthodes de
rééducation recommandées, afin de proposer des soins efficaces et adaptés. Le Livre Blanc, a
travers les témoignages des familles revient également sur une prise en charge décrite comme
souvent déconnectée des besoins, qui gagnerait & s’ouvrir vers une approche globale, qui
encouragerait la participation de 1’enfant dans ses activités du quotidien, tout en soutenant les
parents dans leur parcours (4).

La recherche menée ici permet de mieux comprendre le role de I'ergothérapeute au sein des stages
de rééducation intensive. Le but est d'observer les pratiques de terrain et de proposer des
adaptations selon les besoins des enfants. Au final, celle-ci pourrait permettre de mieux définir la

lace de l'ergothérapeute au sein de ces prises en charge.
p g p p g

1.4 L’enquéte exploratoire

Afin de mieux appréhender le phénomene étudié, une enquéte exploratoire est conduite. Les

¢léments constitutifs de cette démarche sont présentés ci-dessous.



1.4.1 Les objectifs visés

Les objectifs généraux

Les objectifs généraux de I’enquéte exploratoire sont :

Faire un point sur les pratiques afin de les comparer a 1’état des lieux des savoirs

Enrichir sa représentation et ses éléments de connaissances en lien avec la pratique
ergothérapique sur un terrain spécifique.

Jauger la pertinence et la vivacité du théme et de son questionnement

Se confronter a la faisabilité de la recherche,

Etayer une future matrice théorique

Les objectifs spécifiques

Les objectifs spécifiques de cette enquéte exploratoire sont les suivants :

o Identifier le profil des ergothérapeutes ayant participé a des stages de rééducation intensive.
e Comprendre le contexte d'intervention des ergothérapeutes dans ces stages.

e Comprendre la maniere dont les ergothérapeutes évaluent les objectifs.

e Décrire le profil des enfants accompagnés par les ergothérapeutes dans ces stages.

¢ Interroger la maniére dont les ergothérapeutes évaluent l'engagement des enfants pendant

les stages.
1.4.2 Typologie de ’enquéte

Au regard des objectifs définis précédemment, et du choix de collecter des données chiffrées sur
les pratiques des ergothérapeutes ayant participé a des stages de rééducation intensive auprés
d’enfants atteints de paralysie cérébrale, I’approche choisie est définie comme une approche

quantitative (42).
1.4.3 Population cible de I’enquéte

Afin de construire et de diffuser le questionnaire de maniere ciblée, il convient au préalable de

définir les critéres de la population concernée par cette enquéte.

Les critéres d’inclusion

- Des ergothérapeutes encore en exercice.
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- Exercant en France et dans des pays francophones de I’Union européenne (afin de limiter les
variations trop importantes de réponse par pays, et faciliter le traitement des réponses dans la
langue frangaise)

- Exercant dans le domaine de la rééducation pédiatrique.

- Ayant participé a des stages de rééducation intensive aupres d’enfants atteints de paralysie
cérébrale.

- Ayant participé a des stages de rééducation intensive au sein d’une équipe pluridisciplinaire

- Ayant participé a un stage de rééducation intensive dans les six derni¢res années (afin de

recueillir des témoignages sur des méthodes récentes)

Les critéres d’exclusion

- Les ergothérapeutes exercants hors UE

- Les ergothérapeutes diplomés depuis moins d’un an.

- Les ergothérapeutes proposant des stages de rééducation intensive en libéral (afin d’exclure
des prises en charge non protocolisées, non encadrées par des recommandations officielles et
non pluridisciplinaire)

- Les ergothérapeutes effectuant des stages de rééducation intensive aupres d’enfants pour la

prise en soin de pathologie autre que la paralysie cérébrale.

1.4.4 Sites d’explorations

La recherche s’orientera vers des sites d’exploration tels que les centres de rééducation, les

hopitaux et les cliniques privées proposant des stages de rééducation intensive en pédiatrie.

1.4.5 Choix de P’outil de recueil de données

Au regard des objectifs définis précédemment et de la population visée, le questionnaire apparait
comme l'outil le plus adapté a cette enquéte exploratoire. En effet, les ergothérapeutes réalisant
des stages de rééducation intensive aupres d'enfants atteints de paralysie cérébrale constituent une

population dispersée géographiquement sur le territoire national, voire au-dela.

Cette enquéte ne porte pas sur une typologie de stage en particulier. Elle cherche a avoir une vue
globale des pratiques de rééducation intensive, peu importe le contexte ou la structure. Ce
questionnaire sera diffusé en ligne, ce qui permettra de toucher rapidement un grand nombre de

personnes et de collecter des données offrant un apercu global des pratiques de terrain.

Cet outil présente plusieurs avantages (19) :
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- Le questionnaire permet de recueillir rapidement un grand nombre de réponses.
- Il estidentique pour tous les participants, ce qui facilite la collecte et I'analyse des données.
- Il peut étre transmis rapidement, notamment via internet.

- Son anonymat peut encourager les participants a donner des réponses plus honnétes.

Cependant, il présente aussi des limites (19) :

- Laconstruction de 1’outil, la formulation et la structure des questions demandent du temps.
- Les réponses ne peuvent pas étre approfondies comme dans un entretien.

- Certaines questions peuvent &tre mal comprises en fonction de leur formulation.

- Le taux de réponse peut étre faible, selon la motivation des répondants. Et la qualité des

réponses dépend fortement de I’implication des participants.

1.4.6 Réflexion éthique et législative

L’étude est réalisée dans le cadre d’un travail d’initiation a la recherche, soumis au Reéglement
Général sur la Protection des Données (RGPD) (17). Aucune donnée nominative ne sera collectée.
Les réponses seront traitées de maniere anonyme et confidentielle, et utilisées uniquement a des
fins d’analyse pour ce mémoire. Les participants ont été informés, par I’intermédiaire du texte
accompagnant le questionnaire, des objectifs de I’étude, des modalités de recueil, de conservation
et de suppression des données, ainsi que de leurs droits. Il leur était notamment précisé qu’ils
pouvaient demander, a tout moment, la suppression de leurs réponses, sans avoir a justifier leur
demande. Les données recueillies ont été stockées sur un ordinateur sécurisé par mot de passe,
puis seront supprimées a I’issue du dépot du mémoire. Concernant la loi Jardé (18) qui encadre les
recherches impliquant la personne humaine, elle ne s’applique pas ici. Le questionnaire proposé

est descriptif, s’adresse a des professionnels et n’implique aucune intervention.

1.4.7 Construction de I’outil de recueil de données

Préalablement a la réalisation du questionnaire, une matrice de questionnement a été congue (voir
Annexe 2). Celle-ci permet d'assurer la cohérence de I'ensemble du questionnaire en établissant un
lien entre les objectifs définis et les questions posées. Chaque question a été pensée afin de
permettre une compréhension claire de la part du répondant. Le questionnaire combine des
questions fermées, permettant la collecte de données quantitatives, et quelques questions ouvertes,
offrant aux répondants une liberté d'expression plus qualitative. Certaines questions s'appuient sur
une échelle de type Likert, permettant de nuancer les réponses et d'en faciliter I'analyse. Les
questions ont été rédigées de fagon neutre et le questionnaire a été congu pour étre complété en

moins de dix minutes, dans un souci d'accessibilité¢ et afin d'encourager la participation. Le



12

questionnaire a été créé a l'aide de Google Forms, outil gratuit et libre d'acces, facilitant a la fois

la transmission, la collecte et I'analyse des données.

1.4.8 Choix des outils d’analyse des données

A TD’issue de la phase de récolte, les résultats ont été exportés depuis Google Forms et transmis
dans un fichier au format XLS. Ce fichier a ensuite été traité sous Microsoft Excel. Une conversion
en tableaux croisés dynamiques a été réalisée, permettant d’organiser les données, d’appliquer des
filtres selon les variables étudiées et de produire des représentations graphiques.

Les réponses aux questions ouvertes ont fait 1'objet d'un traitement distinct. Elles ont été lues et
analysées manuellement, puis regroupées par themes récurrents. Ce traitement a permis de faire

émerger des éléments non anticipés et d'approfondir la compréhension de certaines réponses

1.4.9 Test de faisabilité du dispositif

Avant son envoi, le questionnaire a été testé par trois ergothérapeutes.

Parmi les trois ergothérapeutes sollicités, deux correspondaient aux critéres d’inclusion de la

population ciblée. Les retours de ces professionnels ont permis d’ajuster le questionnaire.

Des questions ont ainsi été ajoutées :

- Une question ouverte en fin de questionnaire, sollicitant des avis, remarques ou suggestions
concernant ce dernier.

- Une question qui laisse la possibilité aux participants d'indiquer des ¢léments qu'ils penseraient
utiles pour la recherche.

- Une question qui précise le role des participants au sein du stage (référent, coordinateur,
intervenant).

- Une question complémentaire sur la population accompagnée (notamment les troubles associés

aux troubles moteurs ainsi que leur intensité)

Les réponses issues de ce test préalable ont été supprimées afin de ne pas fausser les résultats de

I’enquéte finale.

1.4.10 Déroulement de I’enquéte

Le questionnaire a été¢ diffusé¢ en ligne, accompagné d'un texte d'introduction (Annexe 3)
expliquant l'objectif de l'enquéte, la durée estimée, le caractére anonyme des réponses, ainsi que
les mentions obligatoires. La diffusion a été réalisée via les réseaux sociaux, notamment Facebook

et Instagram. Le questionnaire a été déposé dans des groupes ciblés en lien avec la pédiatrie, ainsi
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que sur des pages dédiées d'organismes proposant ou organisant des stages de rééducation

intensive pour des enfants atteints de paralysie cérébrale.

1.4.11 Les résultats
Le questionnaire transmis a récolté quinze réponses. Une personne ne correspondait pas aux

criteres d’inclusion car elle n’était pas ergothérapeute ; celle-ci a donc été écartée de 1’analyse

(Annexe 4 figure 1). Parmi les quatorze ergothérapeutes retenus, la majorité exercait depuis plus

d’un an (Annexe 4 figure 2, ratio : 13/14). La totalité¢ des répondants exercait leur profession en

France (Annexe 4 figure 3). Les lieux d’exercice étaient variés (Annexe 4 figure 4). Sur les

quatorze personnes interrogées, seulement huit ont indiqué travailler dans un service de

rééducation (Annexe 4 figure 5) les autres participants travaillant en CAMSP, IEM ou dans

d’autres structures. Dix ergothérapeutes ont indiqué travailler au quotidien auprés d’enfants

(Annexe 4 figure 6), le méme nombre intervenant aupres d’enfants atteints de paralysie cérébrale

de maniere ponctuelle ou récurrente (Annexe 4 figure 7).

Profil des ergothérapeutes répondants

Sur I’échantillon des quatorze ergothérapeutes répondants, six ont déja participé a des stages de

rééducation intensive (Annexe 4 figure 8) et une personne a indiqué souhaiter y participer. Sept

n’y ont jamais participé. Parmi les personnes n’ayant pas participé, les deux principales raisons
qui apparaissent sont le manque de financement (ratio 5/7) et le manque de temps (ratio 4/7).

Parmi les six personnes ayant déja effectué¢ des stages, toutes ont réalisé plusieurs stages de
rééducation intensive. Au minimum, les répondants avaient participé a deux stages, et deux

participants en avaient réalis¢ plus de cinq (Annexe 4 figure 10). Sur la totalit¢ des stages de

rééducation intensive réalisés par I’ensemble des participants, ceux-ci étaient principalement

réalisés en France (ratio 5/8) et en Belgique (ratio 3/8) (Annexe 4 figure 11).

Compréhension du contexte d’intervention des ergothérapeutes en thérapie intensive aupres

d’enfants atteints de paralysie cérébrale.

Il a été demandé aux participants de prendre pour référence le dernier stage de rééducation
intensive aupres d’enfants atteints de paralysie cérébrale réalisé. Parmi les six ergothérapeutes
ayant participé a des stages de rééducation intensive, trois ont pris part a un stage basé sur le
protocole HABIT-ILE, deux ont suivi des stages utilisant des approches similaires mais dont le
protocole n’était pas encore officiellement validé, et une personne a participé a un stage reposant

sur un protocole non recommandé (Annexe 4 figure 12). La durée des stages variait entre huit et
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dix jours (Annexe 4 figure 13), avec une modalité de six heures de rééducation par jour et par

enfant (Annexe 4 figure 14).

Tous les participants ont indiqué avoir recu une formation spécifique a une méthode utilisée
(Annexe 4 Figure 15). Concernant leurs roles, ils étaient divers. Cinq étaient des intervenants
directs, réalisant les séances avec les enfants. Une personne occupait un poste de référent thérapie,
avec un role de repere autant pour la famille que pour les intervenants : il pilote le projet,
accompagne la famille et supervise les intervenants. Enfin, un autre était coordinateur de stage,
chargé d’organiser, planifier, coordonner et assurer la communication autour du stage (Annexe 4

Figure 16).

L’intervention des ergothérapeutes se faisait principalement tout au long du parcours (4/6). Plus
rarement, elle avait lieu au début du stage (1/6) ou de maniere épisodique (1/6) (Annexe 4 Figure
17). Enfin, tous les répondants ont déclaré que leur role était clairement défini (Annexe 4 Figure

18).

Compréhension de la maniére dont les ergothérapeutes évaluent les objectifs

Les six ergothérapeutes ayant participé & des stages de rééducation intensive ont indiqué des
objectifs co-construits avec la famille ou I’enfant (Annexe 4 figure 19). Parmi eux, cinq sur six ont
précisé que ces objectifs avaient été entierement validés avec la famille (Annexe 4 figure 20) et
I’un a indiqué que les objectifs avaient moyennement été validés par la famille. En ce qui concerne
le temps de leur définition, deux ergothérapeutes ont établi les objectifs en amont du stage, tandis
que les quatre autres les ont définis au début du stage (Annexe 4 figure 21). Concernant
I’évaluation de I’atteinte des objectifs, trois ergothérapeutes sur six ont indiqué avoir mis en place

une mesure formelle de ces objectifs (Annexe 4 figure 22).

Description du type de public accompagné par les ergothérapeutes dans le cadre de ces stages.

Le public bénéficiant de stages de rééducation intensive correspond a des enfants atteints de
paralysie cérébrale. L’age moyen des enfants concernés se situe entre cinqg et six ans (Annexe 4
figure 24). Le type d’atteinte majoritairement rapporté est une hémiplégie unilatérale (figure 25).
Le niveau de motricité globale des enfants se situe entre les niveaux II et III selon la classification
GMFCS (Annexe 4 figure 26), et leur niveau de capacité manuelle est également compris entre les
niveaux II et III selon la classification MACS (Annexe 4 figure 27). Enfin, tous les enfants
présentaient des troubles associés en plus de leurs troubles moteurs (Annexe 4 figure 28) de 1égers

a modérés (Annexe 4 figure 29).
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Interrogation sur la maniére dont les ergothérapeutes évaluent I’engagement des enfants pendant

les stages

Sur les six personnes interrogées, cinq déclarent évaluer 1’engagement occupationnel de 1’enfant

pendant les stages intensifs (Annexe 4 figure 30), un répondant indiquant que ce n’est pas un aspect

qu’il évalue spécifiquement. Parmi ces cinq répondants, trois indiquent que cette évaluation est
réalisée systématiquement a chaque séance (Annexe 4 figure 31). Concernant les modalités
d’évaluation, deux personnes utilisent une observation clinique informelle, une personne utilise la
MCREO, une autre un outil standardisé non précisé, et la derniére combine un outil standardisé
avec des échanges avec I’enfant. Enfin, parmi les cinq ergothérapeutes évaluant 1’engagement

occupationnel, trois considérent que cette évaluation est peu difficile a réaliser (Annexe 4 figure

32).

1.4.12 Analyse critique du dispositif d’enquéte

Le nombre de réponses obtenues est relativement faible (quatorze) et seulement six répondants

avaient réalisé un stage de rééducation intensive, ce qui limite la portée de 1’analyse. L’objectif

initial était d’avoir un apercu plus large de la pratique professionnelle des ergothérapeutes ayant
participé a des stages de rééducation intensive aupres d’enfants atteints de paralysie cérébrale.

Plusieurs points pourraient étre améliorés comme le contenu et la formulation des questions.

Certaines questions n’étaient pas pertinentes pour le sujet (ex. : « étes-vous un homme ou une

femme »), car elles n’apportent pas d’information utile dans le cadre de cette recherche. D’autres

questions auraient pu étre ajoutées pour enrichir la compréhension du profil des répondants,
comme : I’age, I’année d’obtention du diplome, la région ou le lieu d’exercice

Certaines questions de fin, de type « retour d’expérience » et « remarques sur le questionnaire »,

n’ont obtenu aucune réponse. Cela questionne la pertinence de leur existence, et améne a

s’interroger sur ce qui a fait que les personnes n’ont pas répondu.

Le nombre de réponses obtenues est faible. Afin d'obtenir un échantillon plus large, il serait

pertinent d'élargir les critéres d'inclusion et de diversifier le mode de diffusion, en proposant par

exemple une version papier en complément du questionnaire en ligne. Par ailleurs, un grand
nombre de questions ont été posées avant la détermination de la population cible. Il serait plus
judicieux de les réduire, car elles n'apportent pas d'informations utiles pour notre population.

- Biais géographique : Tous les répondants exercent en France, ce qui crée un biais. Il aurait été
intéressant d’atteindre des ergothérapeutes d’autres pays dans 1’objectif de pouvoir comparer
les pratiques.

- Biais de sélection : Les critéres de sélection de la population peuvent étre remis en question,

car le nombre de réponses est faible et il existe peu de stages proposés en France. Il pourrait
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donc étre utile d’ouvrir ’enquéte a des ergothérapeutes exercant dans d’autres pays
francophones, comme le Canada, ou dans d’autres pays. Les critéres d’inclusion pourraient
aussi &tre élargis : inclure des ergothérapeutes travaillant auprés d’adultes, ou aupres d’enfants
avec d’autres pathologies, dés lors qu’ils participent a des stages de rééducation intensive pour

des enfants atteints de paralysie cérébrale.

- Biais d’interprétation : L’analyse des résultats a été réalisée par une seule personne, ce qui
b
peut entrainer un biais d’interprétation. Une relecture avec une personne différente aurait

permis de réduire ce biais.

Mode de diffusion

Le questionnaire a été diffusé via les réseaux sociaux, ce qui ne permet pas de connaitre
précisément combien de personnes ont été atteintes. Une diffusion complémentaire via des réseaux
professionnels (comme LinkedIn ou des associations spécialisées) aurait sans doute permis

d’atteindre un public plus important.

Problémes liés a I’anonymat et au RGPD

Les réponses des participants étant anonymes, certaines informations qui auraient été utiles a
l'enquéte n'ont pas pu étre collectées, comme 1'établissement ou la zone géographique dans laquelle
ils exercent. Ce manque d'informations ne permet pas une analyse précise du profil des participants
et peut notamment introduire certains biais, comme la possibilit¢ qu'un grand nombre de
participants exercent sur le méme site.

Des questions supplémentaires en début de questionnaire auraient pu permettre de mieux situer le
contexte professionnel dans lequel intervient la population interrogée. L'anonymisation a
¢galement soulevé des difficultés concernant la réglementation RGPD, celle-ci permettant de

demander le retrait de ses données a tout moment, ce qui rend l'identification plus difficile.

Temps et préparation

Une mauvaise estimation du temps concernant la création de la matrice de questionnement, n'a pas
permis d'ajuster la formulation des questions, qui aurait pu étre mieux organisée et clarifiée. Le
temps consacré a la collecte des données aurait également, avec une meilleure estimation, pu étre

allongé, ce qui aurait sans doute permis l'obtention d'un nombre de réponses plus important.

1.5 Problématisation Pratique

Les participants ayant déclaré pratiquer des protocoles recommandés ont majoritairement
mentionné le protocole HABIT-ILE, et non des approches telles que HABIT ou CIMT. Les

protocoles HABIT et CIMT sont en effet peu représentés dans les réponses obtenues. Ce constat
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souleve plusieurs interrogations : les ergothérapeutes sont-ils impliqués dans la mise en ceuvre de
ces protocoles ? Si oui, pourquoi ne sont-ils pas représentés dans cette enquéte ? Dans quels pays
ces stages sont-ils principalement réalisés ? Et dans quelle mesure le pays d'exercice influence-t-

il les types de stages proposés ?

Les résultats concernant la mesure des objectifs réalisée par les ergothérapeutes peuvent amener a
s'interroger. En effet, 3 répondants (3/6) déclarent ne pas utiliser de mesure formelle pour les
objectifs. Devant ces réponses, nous pouvons nous questionner sur les critéres sur lesquels les
participants se basent pour valider l'atteinte des objectifs. On peut également se demander
pourquoi, au sein de protocoles pourtant structurés, la validation des objectifs n'est pas

systématiquement associée a l'utilisation d'un outil de mesure formelle.
y

Dans les participants, une personne a indiqué avoir participé a un stage Lokomat. Or, ce type de
stage ne fait pas partie des recommandations scientifiques prioritaires dans la prise en charge des
enfants atteints de paralysie cérébrale. Il est donc possible de s’interroger sur les raisons pour
lesquelles des stages de ce type sont proposés, et sur les arguments avancés pour justifier leur
intérét.

Concernant 1’age des enfants indiqué par les répondants, la tranche d’age est située entre 5 et 6
ans. Nous pouvons nous questionner si les ergothérapeutes interviennent également dans des
stages de rééducation intensive auprés d’enfants plus jeunes ou plus agés, et surtout pourquoi
aucun répondant ne travaille avec d’autres tranches d’age. Est-ce li¢ a une absence
d’ergothérapeutes dans ces stages, ou est-ce plutot lié aux types de stages proposés, qui ciblent
majoritairement les enfants de 56 ans ?

L’enquéte exploratoire a permis de mieux cerner la réalité de terrain et de faire émerger plusieurs
questionnements autour des stages de rééducation intensive aupres d’enfants atteints de paralysie
cérébrale. Afin d’éclairer et d’approfondir ces éléments, nous allons désormais réaliser une revue

de littérature.
1.6 Revue de littérature

1.6.1 Méthodologie de la revue de littérature

La revue de littérature dresse un état des connaissances sur la paralysie cérébrale. Elle explore le
regard des professionnels et des familles, ainsi que les pratiques de prise en charge. En confrontant

savoirs théoriques et données de terrain, elle offre une vision globale du sujet.

Champs disciplinaire et bases de données
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Les champs disciplinaires identifiés précédemment vont nous guider vers les bases de données a
explorer afin de trouver des articles pertinents pour constituer la revue littéraire.

Les bases de données suivantes ont été choisies afin d’étre explorées :

- Pour les sciences médicales : PubMed, Cochrane, ScienceDirect, PEDro

- Pour les sciences de 1'occupation : OTseeker.

Il est également possible d’interroger des bases de données plus généralistes telles que Google
Scholar. Les recherches peuvent étre complétées avec une sélection d’articles issus de la littérature
grise comme les publications gouvernementales et celles de la HAS, ou de la fondation de

recherche pour la paralysie cérébrale.

Equation de recherche

L’¢laboration d’une équation de recherche permet d’avoir acces a des articles de revues pertinents
en lien avec le théme. Cette équation est construite a partir d’une sélection des mots-clés les plus

représentatifs de la problématique.

Mots-clés, opérateur booléen, Filtre

Les mots-clés choisis ont été répertoriés, puis complétés par une recherche de leurs synonymes et
de leurs équivalents en anglais. Le site HeTOP, a également été utilisé, il a permis d’identifier les
descripteurs MeSH (20), correspondant aux termes les plus utilisés dans la littérature médicale.

L’ensemble de ce travail est présenté en Annexe 5.

Pour construire 1’équation de recherche, ont été utilisés :

- des opérateurs booléens (21), comme ET (AND) et OU (OR), qui permettent de combiner les

termes et de cibler la recherche.

- des troncatures en terminant les mots sélectionnés par un astérisque (par exemple pour
ergotherap™) ce qui me permet d’avoir acces a toutes les formes d’'un méme mot a partir de sa

racine.

L’association de ces mots-clés et des opérateurs a permis de formuler des équations de recherche

en anglais et en frangais afin d’avoir accés a un plus grand nombre d’articles scientifiques.
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En francais : (ergothérap*) AND (rééducation OR réadaptation OR thérap*) AND ("paralysie
cérébrale" OR PC OR "infirmité motrice cérébrale” OR IMC OR IMOC OR "infirmité motrice
d'origine cérébrale") AND (enfant* OR pédiatr*) AND (intensif* OR intensité*)

En anglais : ("occupational therap*" OR OT) AND ("cerebral palsy" OR CP) AND (child* OR
toddler* OR infant* OR preschool OR toddler OR pediatric* OR paediatric*) AND (rehabilitat*
OR therap*) AND (intensiv* OR intensit*)

Utilisation de filtres sur les dates de publication

Afin d’obtenir des données scientifiques récentes, un filtre faisant apparaitre les publications faites

durant les six dernicres années a été appliqué.

Tableau de base de données

Un tableau de base de données a été réalisé pour répertorier chaque équation de recherche (Annexe
6). Il permet d’assurer une tragabilité de I’ensemble des recherches menées. Il recense le nombre
d’articles obtenus pour chaque équation, a partir du titre, du résumé ou du texte intégral. Il liste
¢galement les différentes bases de données qui ont été utilisées a I’aide de la recherche avancée,
en tenant compte des spécificités de chacune. Les articles ainsi repérés pourront ensuite faire
I’objet d’une analyse critique plus approfondie. Des lectures opportunistes ont également permis

de compléter cette démarche de constitution de la revue de littérature.

Présentation de la revue de littérature

Les articles retenus pour la revue de littérature sont présentés dans le tableau de synthése en

Annexe 7.

La revue de littérature s’appuie sur 13 articles publiés sur une période de sept ans, entre 2019 et
2025. Elle est composée de 4 revues systématiques ou méta-analyses, 3 essais randomisés ou
¢tudes interventionnelles, 3 études d’observation ou enquétes, 1 étude quantitative collaborative,

1 revue clinique et 1 article introductif a une revue clinique.

La nationalité des documents est hétérogene, puisque la revue comporte 3 articles australiens, 3
taiwanais, 1 frangais, 1 canadien, 1 norvégien, 1 espagnol, 1 anglais et 2 articles en collaboration

internationale.

Celle- ci sera développée autour de trois axes : la précocité de la prise en charge, I'efficacité des

thérapies intensives et I'engagement des familles.
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1.6.2 La précocité de la prise en charge : un levier thérapeutique important.

Plusieurs études font état de I'importance de débuter la prise en soin le plus tot possible.

La revue australienne Novak (28) parle de possibilité¢ de rééducation a partir de 3 mois (age corrigé
de I’enfant), avec des recommandations claires ; il s’agit de débuter la rééducation le plus tot
possible afin de bénéficier de la plasticité cérébrale, et mettre en place une prise en charge

pluridisciplinaire coordonnée dans la durée.

L'étude qualitative espagnole de 2021 (31), se basant sur la littérature scientifique, met en avant
l'importance d'une prise en soin précoce. En effet, sans intervention, 1'enfant évite spontanément
d'utiliser son membre atteint. Ce fonctionnement entraine un développement de stratégies de
compensation et réduit progressivement 1'usage de ses deux mains au quotidien. C'est pourquoi
une intervention précoce est essentielle afin de limiter ces compensations et d'encourager
l'utilisation fonctionnelle du membre atteint (31).

L'essai clinique multicentrique européen publié en 2023 (23), présenté précédemment, met par
ailleurs en évidence des progres plus importants chez les enfants de moins de 2 ans. Ces derniers
obtiennent un gain a I'AHA aprés 50 heures de thérapie, résultat comparable a celui observé chez
des enfants plus agés apres 90 heures, soit un écart de 40 heures pour un résultat similaire. Selon
les auteurs, cette différence s’expliquerait par le fait que la réorganisation des connexions
neuronales liée a Dactivité est plus importante durant les premicres années de vie (23).
L'intervention précoce tirerait ainsi parti de cette fenétre de neuroplasticité pour produire des effets
comparables avec moins d'heures de thérapie.

L'étude longitudinale norvégienne de 2025 (34) vient elle aussi conforter cette position. Menée
aupres de 46 enfants agés de 2 a 12 ans, elle montre que la progression des fonctions motrices est
plus importante chez les enfants de moins de 6 ans, avec un gain moyen de 11,7 percentiles au
GMFM-66, contre 9,3 percentiles chez les enfants plus agés. Les auteurs expliquent cette
différence par le fait que les enfants plus jeunes n'ont pas encore atteint leur plateau de
développement moteur, et que la neuroplasticité, plus importante en début de vie, favorise une

réponse plus marquée a l'intervention intensive.

La revue de littérature a également permis d’identifier certaines barriéres a la prise en soin

précoce :

L'article publié en 2025 dans la revue Pediatric Research (30) identifie plusieurs facteurs faisant
obstacle a la prise en soin précoce, notamment les conditions socio-économiques défavorables, les
difficultés de repérage des symptomes chez le nouveau-né, ainsi que le manque d’homogénéité des

critéres d'inclusion dans les programmes de suivi, qui retardent ou empéchent l'acces aux soins.
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La revue clinique narrative de 2024 publiée dans Current Problems in Pediatric and Adolescent
Health Care (29) vient quant a elle éclairer les raisons d'un diagnostic tardif. Elle souligne que,
plus de la moitié des enfants atteints de paralysie cérébrale sont nés a terme et sans facteurs de
risque identifiés a la naissance. Le dépistage ne reposerait donc pas uniquement sur les
observations du corps médical, mais également sur la vigilance parentale face a des anomalies du
développement, qu'il s'agisse de la marche, de la station assise ou d'une asymétrie dans les

préhensions manuelles.

Ces freins au diagnostic et a la prise en soin précoce montrent a quel point les familles jouent un
role essentiel, aussi bien dans la détection des premiers signes que dans l'accompagnement

thérapeutique de leur enfant.

1.6.3 L’efficacité des thérapies intensives

La revue systématique australienne publié¢e en 2020 (28) constitue une publication de référence
dans le domaine des recommandations sur la prise en soin de la paralysie cérébrale chez I'enfant.
Apres analyse de 247 études classées en fonction de la qualité des preuves scientifiques
disponibles, elle établit un classement des méthodes selon leur niveau d'efficacité. Elle préconise
notamment la mise en place de rééducations actives et intensives, répétées dans le temps et
orientées vers des objectifs fonctionnels. Les thérapies intensives basées sur l'apprentissage moteur
sont reconnues comme parmi les interventions les plus efficaces dans la rééducation des enfants

atteints de paralysie cérébrale.

Une étude francaise publiée en 2024 (22) dresse un état des lieux des pratiques nationales. Elle
met en évidence un décalage entre les stages de rééducation intensive préconisés par la littérature
scientifique et ceux réellement proposés aux familles sur le terrain. Elle révéle qu'il existe une
grande diversité dans les stages proposés aux familles, ceux-ci ne répondant pas toujours aux
criteres scientifiques établis, tels que ceux existant dans les méthodes HABIT-ILE ou CIMT.
L'étude indique que sur les familles interrogées, 41,7 % ne connaissaient ni l'intitulé du stage ni la
méthode utilisée. Ces éléments soulévent des questions sur la qualité de I'information transmise

aux familles et la capacité des familles a s'orienter vers des thérapies validées.

L’intérét des thérapies intensives

Trois études cliniques (23) (24) (25) viennent mettre en lumiére les bénéfices de la thérapie
intensive par rapport a une prise en soin classique. L’essai clinique randomisé belge de 2023 (23)

a démontré que le programme HABIT’ILE (Hand and Arm Bimanual Intensive Therapy Including
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Lower Extremity), a permis un gain significatif en comparaison a une activité motrice spontanée
habituelle. L’essai proposant une période de rééducation intensive sur 2 semaines, a raison de 50
h par semaine, par rapport a une rééducation de 2 h par semaine montre des résultats importants.
Une amélioration de I’AHA de +5,19, du GMFM de +4,72 et de la COPM de +3,62 en performance
et +3,63 sont observable par rapport au groupe controle.

L'étude taiwanaise de 2023 (24) compare deux modalités de distribution de la CIMT (Constraint-
Induced Movement Therapy) aupres de 50 enfants atteints de paralysie cérébrale unilatérale. Les
deux groupes bénéficient du méme volume total de 36 heures de rééducation, distribué
différemment : de facon intensive sur une semaine, ou de fagon distribuée sur 8 semaines. Les
résultats sont similaires dans les deux groupes concernant la capacité motrice, la qualité¢ du
mouvement et la dextérité. Cependant, le format intensif présente un gain temporel notable, des
résultats comparables étant obtenus en une semaine seulement. De plus, une amélioration
supérieure de la qualité d'utilisation de la main atteinte est observée en faveur du groupe intensif,
mesurée par le PMAL-R « How Well » (p = 0,02).

Une derniére étude taiwanaise parue en 2025 dans 1I’American Journal of Occupational Therapy
(25), propose un programme d’entrainement intensif bilatéral (BIT). La population étudiée
correspond a un groupe d’enfants atteints de paralysie cérébrale (PC) agés de 6 a 12 ans.

Les modalités de réalisation du programme correspondent & un volume horaire total de 36 heures,
réparti différemment selon les groupes : I'un bénéficie de ce temps sur une semaine, tandis que
I’autre I’étale sur huit semaines (25). Comme 1’étude précédente, celle-ci montre des améliorations
motrices similaires dans les deux groupes, tout en soulignant I’intérét le gain temporel de la
rééducation intensive (25). Elle met également en évidence une amélioration de la qualité

d’utilisation de la main atteinte chez les enfants du groupe intensif (25).

Concernant I’efficacité des thérapies intensives comparées aux thérapies traditionnelles, certains
résultats différent. Deux articles, I’essai HABIT-ILE (23) ainsi que 1’étude taiwanaise publiée en
2021 dans Frontiers in Neurology (32), mettent en évidence qu’un gain moteur significatif peut
étre obtenu dans le cadre d’un stage de rééducation intensive, comparativement a une prise en
charge plus classique. Cependant, les études taiwanaises publiées en 2023 (24) et en 2025 (25)
montrent que ’efficacité¢ des interventions intensives peut étre similaire a celle d’une prise en
charge plus traditionnelle en termes de gains moteurs. Dans ces travaux, les améliorations sont
toutefois obtenues sur un temps plus court dans le groupe intensif (en 2 semaines au lieu de 8
semaines), avec une amélioration significative concernant la qualité d’usage du membre supérieur

atteint.

Importance de la dose et de la fréquence et de la répétition.
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La revue systématique méta-régression taiwanaise de 2019 (32) vient détailler le terme
d’intensivité avec les notions de dose et de fréquence. L'étude montre que la rééducation, qu'elle
soit standard ou intensive, permet une récupération des fonctions motrices globales. Elle indique
que, plus le nombre d'heures par jour est élevé, plus I'amélioration du score GMFM est importante
(environ 0,55 point par heure et par jour supplémentaire). La durée totale du programme influence
¢galement les résultats, avec une tendance positive d'environ 0,067 point GMFM par semaine
supplémentaire.

La revue suggére de voir la rééducation en termes de dose journalic¢re et de durée totale, adaptées
aux capacités de chaque enfant, plutét qu'en fonction du type de programme. Elle propose
d'augmenter progressivement la dose quand cela est possible, ce qui permettrait une progression
motrice. Mais I'étude rappelle qu'il est impossible, compte tenu de I'hétérogénéité des atteintes, des

ages et des programmes de rééducation intensive, d'établir une dose quotidienne fixe et optimale.

La revue systématique publiée en 2024 dans Developmental Medicine & Child Neurology (33)
vient corroborer les résultats publiés dans la revue précédente. L'article met en évidence 1'intérét
des approches intensives dans la rééducation, mais confirme 1'impossibilité de définir une dose
minimale universelle. En effet, la forte hétérogénéité des populations d'enfants incluses (age,
sévérité des atteintes), des outils d'évaluation utilisés, ainsi que la diversité des programmes
(contenu, durée et intensité) limitent la comparaison entre les études et empéchent 1'établissement

d'un seuil horaire stable et applicable a tous.

L’étude longitudinale norvégienne (34) de novembre 2025, explore les effets de la répétition des
périodes intensives de rééducation sur la fonction motrice. L’étude analyse 46 enfants de 2 a 12
ans atteints de PC et ayant effectué¢ des périodes de rééducation intensive. Les résultats de cette
¢tude démontrent une amélioration du GMFM-66 apres chaque période de rééducation intensive.
L’¢étude explicite des changements importants principalement sur les 4 premieres périodes de
rééducation intensive, avec un gain moyen GMFM-66 de +10,9 percentiles ( p<0,001) par période.
Concernant les atteintes motrices, 1’étude remarque une amélioration sur tous les GMFCS,
néanmoins les plus fortes étant pour les GMFCS 1 avec +18,7 percentiles et les GMFCS 5 avec
+16,4 percentiles. L’étude conclut ses résultats par le fait que les gains observés a la fin dépassaient

majoritairement les progressions attendues au départ.

Maintien des capacités apreés une rééducation intensive

La qualité¢ ponctuelle des stages de rééducation vient questionner le maintien des capacités
acquises pendant le stage. Plusieurs articles évoquent le maintien des capacités acquises lors de la

rééducation intensive au-dela de cette période.
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Une étude s'intéresse au maintien des effets a 3 mois ; il s'agit de 1'essai clinique randomisé belge
sur le programme HABIT-ILE publié en 2023 (23). Les résultats démontrent qu'une augmentation
des capacités motrices a pu se maintenir jusqu'a 3 mois aprés un stage intensif de 50 heures sur
deux semaines, sans qu'aucune perte des capacités acquises pendant le stage ne soit observée. Le
groupe HABIT-ILE a réalisé la progression la plus significative du score AHA entre le début et
les 3 mois, avec une différence moyenne ajustée de +5,19 unités AHA (IC 95 % : 2,84-7,55). Au-
dela de I'évolution motrice, les auteurs rapportent des effets positifs sur la fonction globale
(GMFM-66), les activités de la vie quotidienne ainsi que sur les objectifs fonctionnels définis par
les parents (COPM, PEDI-CAT). Ces résultats laissent supposer que les progres effectués

pourraient s'inscrire durablement dans la vie quotidienne.

En 2023, un essai taiwanais (24) a pu démontrer que les effets de la thérapie CIMT pouvaient se
maintenir jusqu’a 8 semaines apres le début de I’intervention. Cette thérapie a permis, chez les
enfants atteints de paralysie cérébrale unilatérale, une amélioration motrice du membre atteint. La
comparaison entre les deux modes, thérapie intensive (réalisée sur 1 semaine ) et thérapie
distribuée (répartie sur 8 semaines), a mis en évidence des progrés avec un maintien des acquis a
8 semaines dans les deux groupes. Cependant, malgré des résultats moteurs similaires, le groupe
intensif présente un bénéfice plus marqué concernant la qualité d’utilisation du membre atteint

dans les activités quotidiennes, évaluée a 1’aide de 1’outil PMAL-R.

Une autre étude taiwanaise publiée de 2025 (25), utilisant la thérapie bimanuelle, confirme
¢galement une progression chez I’enfant, 8 semaines aprés l’intervention intensive. Cette
progression a été mesurée par plusieurs outils standardisés : le Box and Block Test, le Melbourne

Assessment 2, le Pediatric Motor Activity Log-Revised, le BOT-2 et I’ABILHAND-Kids. Celle-

ci a démontré une augmentation de la qualité d’usage du membre supérieur. En complément, cette
¢tude releve que la fréquence d’utilisation du membre 1és¢é est plus importante chez les enfants du

groupe intensif par rapport au groupe distribué.

Certaines ¢tudes viennent cependant modérer ces éléments présentés ci-dessus, comme 1’étude
norvégienne longitudinale de 2025 (34). Cette étude portant sur les effets de la réalisation de
plusieurs stages de rééducation intensive par des enfants atteints de paralysie cérébrale, indique
que certaines régressions peuvent &tre constatées entre plusieurs stages. L’origine de ce
phénomene pourrait étre liée a un contexte familial ne permettant pas toujours de réinvestir les
acquis du stage au sein de la famille, a 1’école, a travers des routines, ou en cas de stimulation

insuffisante (34).
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De plus, une étude taiwanaise de 2019 publiée dans Frontiers in Neurology (32) souléve la question
d’un maintien a plus long terme, au-dela de trois mois. Cette ¢tude souligne qu’il existe peu de
travaux scientifiques explorant le maintien des acquis sur une durée supérieure, indiquant que les
périodes de suivi sont souvent trop courtes et les thérapies proposées trop hétérogeénes pour avoir

une vision globale du maintien des progres dans la durée.

1.6.4 Engagement des familles

Plusieurs articles évoquent la place centrale des parents dans la prise en soin d’enfants ayant
recours a des thérapies intensives. L’engagement des parents apparait comme essentiel dans la
prise en charge en rééducation intensive, car il permet notamment d’augmenter les opportunités

de stimulation et de réinvestissement des apprentissages dans le quotidien.

Place des parents dans le processus de rééducation intensive

La publication anglaise de 2021, Harniess et al. (26) présentent une logique de prise en soin centrée
sur la famille. Les auteurs s’appuient sur le fait que l’intervention des professionnels en
rééducation reste limitée dans le temps, tandis que les parents disposent d’un champ d’action
quotidien aupres de I’enfant. L’article insiste sur I’idée que cette continuité représente un élément
majeur permettant de multiplier les possibilités d’apprentissage dans un environnement
écologique, au plus proche de la réalité de vie de I’enfant.

Cette logique est complétée par 1’étude qualitative publiée en 2021 dans la revue Children (31),
qui explore les attentes des familles a travers des entretiens semi-structurés. Les auteurs mettent
en évidence I’importance de considérer les familles comme de véritables acteurs de la rééducation,
avec le souhait des parents d’étre associés comme partenaires, et non uniquement comme
observateurs de la prise en soin. Les parents expriment leur désir d’une prise en soin plus globale,
centrée sur la famille et non sur I’enfant de maniére isolée, avec une construction conjointe des
objectifs et une prise en compte du contexte de vie. Ils soulignent également 1’intérét
d’interventions réalisées au domicile afin de favoriser une meilleure intégration des activités et
routines quotidiennes.

La revue de littérature a permis d’identifier plusieurs facteurs pouvant influencer 1’engagement

parental. Ces ¢éléments sont présentés ci-dessous.

Facteurs facilitants ou limitant ’engagement parental

Facteurs facilitants

La publication anglaise de 2021, Harniess et al. (26), revient plus largement sur les principaux
facteurs influengant I’engagement parental dans les interventions intensives. Les auteurs mettent

en avant plusieurs ¢léments essentiels :
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e la qualité de la relation entre les parents et les thérapeutes,

e [’accompagnement des parents avec une approche pédagogique progressive renforgant
leurs compétences,

¢ la co-construction d’objectifs significatifs pour la famille,

e la prise en compte du sentiment de compétence parentale, en aidant les parents a prendre

conscience de leur capacité a influencer positivement le développement de leur enfant.

Cette prise en compte des mécanismes psychologiques (confiance, croyance dans les bénéfices,
sentiment de controle) contribuerait a renforcer la motivation et I’adhésion au programme,
notamment dans la mise en ceuvre des activités en dehors des séances. Enfin, Harniess et al. (26)
précisent que 1’engagement parental reste possible malgré un contexte de précarité sociale, a
condition d’adapter les ressources humaines et matérielles, afin de rendre I’intervention réellement

réalisable dans la vie quotidienne de la famille.

Ces ¢léments sont complétés par la publication espagnole de 2021, « Early Intervention in
Unilateral Cerebral Palsy: Let’s Listen to the Families! » (31), qui donne la parole aux familles a
travers des entretiens semi-structurés. Les auteurs montrent que 1’engagement parental est favorisé
lorsque la rééducation respecte la réalité quotidienne des familles, en s’adaptant a leurs contraintes
et a leurs routines. L’étude souligne également 1’importance de prendre en compte les émotions
parentales, notamment la peur et I’insécurité liées aux atteintes de 1’enfant, et a I’incertitude du
parcours, pouvant influencer la disponibilité des parents a s’ impliquer dans la prise en soin. Enfin,
les parents insistent sur I’intérét d’une intervention ludique, dans laquelle I’enfant reste acteur, afin
de limiter les frustrations possibles et de soutenir la participation active de I’enfant comme de sa

famille.

Facteurs limitant [ 'engagement

A P’inverse, Harniess et al. (2021) (26) mettent en évidence que I’engagement peut étre fragilisé
lorsque le soutien est insuffisant ou trop ¢loigné dans le temps. Les auteurs citent notamment des
situations ou une intervention parentale sur plusieurs mois, avec peu d’encadrement par les
professionnels, entraine une baisse progressive de I’adhésion. L.’étude met également en évidence
que la santé psychique et les émotions des parents suite au diagnostic, ainsi que 1’incertitude
concernant 1’évolution des atteintes motrices, génerent du stress et peuvent interférer avec leur

capacité a s’engager.
Plusieurs freins peuvent alors €tre retrouvés :

¢ le manque d’information, ou informations contradictoires, sur les thérapies,
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¢ le manque de moyens financiers,
e les difficultés logistiques,

e des incertitudes sur les résultats attendus avant de débuter la thérapie intensive.

Des ¢léments pouvant limiter ’engagement des familles ont également été relevés dans 1’étude
canadienne (27). Celle-ci met en évidence des obstacles liés a I’organisation et au contexte de vie
des familles. Dans 1’étude de Boyd et al. (2025) (30), les freins concernent plutét la fragmentation
des soins et le manque d’accés aux équipes pluridisciplinaires. Ces éléments peuvent augmenter

la charge financicre et émotionnelle des familles, et ainsi freiner leur participation au suivi.

L'étude frangaise de 2024 (22) met en avant une limite majeure a l'engagement des familles en
France. Elle reléve, de la part des familles, un niveau de connaissance faible sur les thérapies
intensives, les informations étant principalement acquises via des sources peu fiables telles que les
réseaux sociaux. Elle confirme, comme les autres études, les difficultés logistiques et financieres
importantes auxquelles sont confrontées les familles, certaines devant parcourir plusieurs

centaines de kilometres pour permettre a leur enfant de bénéficier d'une prise en soin adaptée.

1.7 Question initiale de recherche

Les thérapies intensives chez les enfants atteints de paralysie cérébrale montrent des bénéfices sur
le plan moteur et fonctionnel. Cependant, les gains obtenus ne sont pas systématiquement

maintenus dans la durée, notamment sans 1I’implication forte du systéme familial.

Ces ¢éléments font émerger plusieurs interrogations :

Les recommandations scientifiques préconisent une prise en charge précoce, mise en place le plus
rapidement possible. Cependant, cela améne a s’interroger sur la place laissée a 1’enfant dans son
développement spontané. En effet, dans les programmes de rééducation intensive, le temps
d’engagement moteur est important. L’enfant peut étre sollicité plusieurs heures par jour dans des
activités thérapeutiques, auxquelles s’ajoutent certains temps du quotidien, comme les repas, les
déplacements ou les passages aux toilettes, qui peuvent aussi €tre utilisés comme des supports de
travail. Comment permettre a la fois de s’engager dans une rééducation intensive, favorisant la
récupération motrice et I’autonomie de l’enfant, tout en préservant son rythme naturel de

développement ?

Le stage intervient de manicre ponctuelle dans le parcours de I’enfant. Il permet de travailler

certains objectifs au sein d’une structure extérieure accueillant les stages de rééducation intensive.
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Mais qu’en est-il lors du retour a domicile ? Comment permettre aux acquis de ces stages de se

transférer de maniere optimale dans le quotidien de 1’enfant ?

La rééducation intensive vise a accroitre I’autonomie de I’enfant, mais elle peut également venir
bousculer le fonctionnement familial. Avant cette prise en soin, certains membres de la famille
peuvent étre amenés a pallier les difficultés de I’enfant, en agissant a sa place. Le gain d’autonomie
permis par le stage interroge alors la redistribution des roles au sein de la famille. Il est donc

possible de se questionner sur la maniere dont ce changement est pergu et vécu par chacun.

Comment permettre aux familles d’étre impliquées dans la rééducation intensive, tout en évitant
de surcharger le fonctionnement familial, ou de créer du stress et une pression supplémentaire ?
Une meilleure connaissance des thérapies intensives et des techniques validées scientifiquement
permettrait-elle aux familles de mieux comprendre les objectifs attendus, de s'engager davantage
dans la prise en soin et de faire des choix plus éclairés ? Quel est le role et quelles sont les pratiques
de I’ergothérapeute dans ces stages pour favoriser ce transfert au-dela du stage, et soutenir les

familles dans cette démarche ?

Ces ¢léments mettent en évidence que la transférabilité ne dépend pas seulement de I’enfant ou du
programme intensif, mais aussi de 1’organisation, des ressources et de la dynamique du systéme

familial.

Ainsi, cette réflexion nous conduit a la question de recherche suivante :

En quoi la prise en compte du systeme familial par l'ergothérapeute permettrait-elle la
transférabilité, dans le quotidien, des acquis réalisés en stage de rééducation intensive chez les

enfants atteints de paralysie cérébrale ?

Cette question initiale de recherche améne a explorer deux concepts théoriques que sont le systéme

familial et la transférabilité des apprentissages.

1.8 Cadre de référence
Le cadre de référence permet d'avoir une meilleure compréhension des concepts invoqués. Les
différents concepts font appel a plusieurs champs disciplinaires :
e le concept de systeme familial s'appuie sur les champs de la psychologie et de la sociologie,
e le concept de transférabilit¢ des apprentissages s'appuie quant a lui sur les champs des

sciences de 1'éducation et de la psychologie.
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1.8.1 Le systéme familial

L’enfant évolue quotidiennement au sein de sa famille ; celle-ci constitue donc un élément central
pour comprendre dans quelle mesure I’environnment familial peut soutenir ou freiner son
autonomie.

Selon Arlette Yatchinovsky (35), la compréhension d’une situation ne peut se centrer sur un seul
¢lément, mais doit prendre en compte la totalité¢ du systeme dans lequel cet élément s’inscrit et
interagit. L’approche systémique propose ainsi une lecture globale, permettant de mieux
comprendre les interactions entre les différents ¢léments d’un méme systeéme. Elle s’oppose en

cela a une approche analytique, centrée sur 1’étude isolée d’un élément (35).

Cette conception a été développée dans le champ familial par les travaux de I’Ecole de Palo Alto
(36). Dominique Picard et Edmond Marc rappellent que le Mental Research Institute (MRI) a
largement contribué a structurer I’approche systémique familiale en proposant un cadre théorique
et méthodologique clair (36). Dans cette perspective, les difficultés d’une personne peuvent étre
envisagées en lien avec les relations et les systémes dans lesquels elle évolue, qu’il s’agisse de la
famille, du milieu scolaire, du travail ou du groupe social (36). La personne est ainsi reliée a son
systéme, au sein duquel elle réagit, s’adapte et contribue également a produire des changements.
La famille est alors considérée comme un systéme, c’est-a-dire un ensemble de relations au
fonctionnement dynamique, dans lequel toute modification d’une relation peut avoir des
répercussions sur I’ensemble familial (36). Le fonctionnement de ce systéme repose sur un
ensemble de régles propres, qui organisent les relations entre les membres de la famille, les roles
de chacun, les droits, les devoirs, les taches et les rapports de pouvoir (36). Ces régles sont le plus
souvent implicites et parfois inconscientes. Elles participent au maintien de 1’équilibre familial,
selon le principe d’homéostasie (36). Elles peuvent notamment prendre la forme de normes
définissant la place de chacun, de mécanismes de régulation limitant les écarts, de croyances

familiales partagées ou encore de rdles associés au statut occupé dans la famille (36).

Salvator Minuchin (37) a complété cette approche en décrivant ’existence de sous-systémes au
sein du systéme familial. Il définit un sous-systéme comme un ensemble de membres de la famille
qui interagissent de fagon réguliére et occupent une fonction particuliere dans 1’organisation
familiale, avec ses propres regles et modes de communication (37). Il distingue notamment le sous-
systéme conjugal, le sous-systéme parental et le sous-systéme fraternel, tout en soulignant
I’existence possible d’autres sous-systémes construits autour de liens spécifiques, comme ceux
unissant les grands-parents et 1’enfant (37). Selon lui, ces sous-systémes influencent le

fonctionnement global de la famille (37).
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Minuchin insiste également sur I'importance des frontiéres entre les sous-systemes. Celles-ci
peuvent étre claires, rigides ou diffuses (37). Lorsque les frontiéres sont trop perméables, 1’enfant
peut se trouver impliqué dans des échanges ou des tensions qui ne relévent pas de sa place au sein
de la famille. Plus largement, lorsqu’un systéme familial est confronté a une pression interne ou
externe, il doit mobiliser des capacités d’adaptation afin de retrouver un équilibre. Dans ce cadre,
certains comportements ou symptomes observés chez un membre de la famille, notamment chez
I’enfant, peuvent étre compris comme une réponse du systeme au déséquilibre, participant a la
régulation de I’ensemble (37).

Enfin, Minuchin introduit la notion de pattern transactionnel, c’est-a-dire des séquences
d’interactions qui se répetent dans des situations similaires (37). L’identification de ces patterns
permet de mieux comprendre le fonctionnement implicite de la famille, a travers les roles, les
alliances et les regles qui la structurent (37). Cette lecture selon 1’approche systémique apparait
pertinente pour appréhender la famille non comme un simple entourage de I’enfant, mais comme
un systeme dynamique susceptible d’influencer son autonomie ainsi que les possibilités de

transfert des acquis dans la vie quotidienne.

1.8.2 Le transfert des apprentissages

Au-dela de l'atteinte des objectifs fixés en amont, I'enjeu des stages de rééducation intensive reste

le transfert des apprentissages dans le quotidien de 1’enfant.

Un des mode¢les fondateurs concernant le transfert des apprentissages est celui développé par

Salomon et Perkins (38). Les auteurs identifient le mécanisme du transfert.

Selon eux, il s’agit de deux voies par lesquelles un apprentissage peut se transférer d’une situation
a une autre. La premiére correspond au transfert par voie basse (low road transfer), qui repose sur
un mécanisme automatique et peu conscient. Il est favorisé par la répétition, I’automatisation, ainsi
que par la similarité entre les situations rencontrées (38). La seconde correspond au transfert par
voie haute (high road transfer), qui reléve d’un processus conscient, volontaire et réflexif.
L’apprenant doit alors analyser la situation, identifier les similitudes avec des situations antérieures
et mobiliser de maniére intentionnelle ses connaissances. Ces deux mécanismes, bien que distincts,

se completent dans le mécanisme de transfert (38).

Dans ’ouvrage Apprendre et faire apprendre, Frenay et Bédard (39) apportent une vision plus
globale et multidimensionnelle que la précédente. Ces auteurs mettent en lumiere les différents
facteurs et conditions qui influencent le transfert des apprentissages (39). Ils le définissent comme

la capacité, pour un apprenant, a résoudre de nouvelles situations en mobilisant des connaissances
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acquises antérieurement dans des contextes différents. Toutefois, pour eux, le transfert ne dépend
pas uniquement de cette mobilisation. Il repose également sur plusieurs facteurs interdépendants,
tels que les caractéristiques de 1’apprenant, la nature de I’apprentissage réalisé, le contexte dans
lequel il a été acquis, la nature de la tiche a transférer, ainsi que le contexte dans lequel cette
mobilisation doit avoir lieu (39). Ils insistent notamment sur le fait que le transfert suppose une
connaissance minimale du contexte cible, afin que la personne puisse y réinvestir ce qu’elle a

appris (39).

Jacques Tardif, dans I’ouvrage Le transfert des apprentissages, va plus loin que les approches
présentées précédemment (40). Sa vision compléte celle de Salomon et Perkins et de Frenay et
Bédard. Pour lui, le transfert ne reléve pas seulement de mécanismes automatiques, ou des facteurs
caractéristiques, mais d’un processus ¢laboré, progressif et dynamique. Il dépasse une simple
logique d’application et nécessite la mobilisation de capacités cognitives plus complexes (40).
Tardif propose un modele composé de sept processus interdépendants décrivant le mécanisme du
transfert (40).

Le premier processus est celui de I’encodage des apprentissages (40). Pour Tardif, cette étape est
essentielle, car la qualité de I’apprentissage initial conditionne la qualité du transfert futur. Le
deuxieéme processus correspond a la représentation de la tache cible, qui doit étre comprise et
analysée par I’apprenant, avec un objectif final clair. Le troisiéme processus est celui de 1’acces
aux ressources acquises en mémoire a long terme, et la capacité de réactiver de fagon pertinente
des connaissances antérieures (40). Le quatriéme processus correspond a la mise en lien entre la
tache source et la tiche cible, afin d’en repérer les similitudes structurelles (40). Le cinqui¢me
processus est celui de 1’adaptation des éléments non correspondants entre les deux taches et la
capacité d’ajuster un apprentissage au nouveau contexte (40). Le sixiéme processus consiste a
vérifier que la stratégie choisie est adaptée a la nouvelle tache et a la modifier lorsqu’elle ne permet
pas de répondre correctement a cette tiche (40). Enfin, le septiéme processus montre que le
transfert permet également de produire de nouveaux apprentissages (40) . En confrontant des
situations passées a des situations nouvelles, I’apprenant enrichit ses ressources pour de futures
expériences (40). Dans ce modéle, Tardif insiste sur le fait que ces processus ne s’enchainent pas
de facon linéaire mais 1’apprenant effectue des allers-retours entre les différentes étapes, ce qui
souligne le caractére dynamique et complexe du transfert. Le modele du transfert des
apprentissages proposé par Tardif est présenté en Annexe 9.

Tardif rappelle que le transfert des apprentissages nécessite un degré important d’engagement de
la personne, mais aussi un niveau élevé de motivation (40). Il souligne également I’importance de
I’environnement pédagogique, qui doit étre suffisamment soutenant pour permettre a I’apprenant

d’établir des liens entre la tache de départ et la tdche visée. Dans cet objectif, la personne
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accompagnante joue un role important, puisqu’elle participe a la mise en place de conditions

favorables au transfert des apprentissages (40).

1.8.3 Recontextualisation en ergothérapie.

Les stages de rééducation intensive chez les enfants atteints de PC ont pour objectif d’accroitre
leur autonomie et leurs capacités fonctionnelles. Toutefois, les gains obtenus lors du stage sont-ils
systématiquement maintenus dans la durée et réinvestis dans le quotidien ? La transférabilité¢ dans
le quotidien ne dépend pas uniquement de 1’enfant, mais également de 1’environnement physique
et humain dans lequel il évolue apres le stage. En effet, les acquis moteurs et fonctionnels peuvent
venir bousculer le fonctionnement du systéme familial. Certains proches, qui occupaient
jusqu’alors un réle d’aidant, doivent ajuster leurs habitudes et leur niveau d’assistance. La famille
doit alors retrouver un nouvel équilibre, ce qui peut étre difficile. Ainsi, la place et I’implication
des familles semblent jouer un réle majeur dans la continuité des apprentissages.

L’ergothérapie encourage une vision globale d’un patient, en prenant en compte la personne mais
¢galement ses occupations et son environnement. La transférabilité des acquis reste fortement li¢e
a ’environnement quotidien de 1’enfant. Dans ce cadre, la prise en compte du systéme familial
apparait comme un élément essentiel pour soutenir la réutilisation des acquis dans la vie

quotidienne.

Le développement du cadre conceptuel a abouti a la création d’une matrice, disponible en Annexe
8. Les différents éléments qui la composent permettront d’alimenter la base du dispositif de

recherche.

1.8.4 Question et objet de recherche

Ainsi, cette réflexion conduit a formuler la question de recherche de la maniere suivante :

En quoi la prise en compte du systeme familial par les ergothérapeutes peut-elle influencer la
transférabilité dans le quotidien des acquis réalisés lors d’un stage de rééducation intensive chez

les enfants atteints de paralysie cérébrale ?

L’objet de recherche issus de la question de recherche est :

L’influence de la prise en compte du systéme familial par les ergothérapeutes sur la transférabilité,
dans le quotidien, des acquis réalisés lors de stages de rééducation intensive chez les enfants

atteints de paralysie cérébrale.
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2  Matériel et méthode

2.1 Objectif de la recherche

L’objectif de cette recherche est d’étudier le lien entre la prise en compte du systéme familial par
les ergothérapeutes et la transférabilité, dans le quotidien de 1’enfant, des acquis réalisés lors des
stages de rééducation intensive. Cette recherche vient également questionner d’autres dimensions,
comme le niveau de prise en compte du fonctionnement des familles selon la typologie des stages,
ainsi que la relation entre le temps passé avec les familles et la transférabilité¢ des acquis dans le

quotidien de I’enfant.

Nous pouvons a présent expliciter le choix de la méthode de recherche.

2.2 Choix de 1a méthode de recherche

Pour répondre a 1’objectif de recherche, nous souhaitons réaliser une étude transversale, en
interrogeant la prise en compte du systeme familial et la transférabilité des acquis réalisés en stage,

quelle que soit la typologie du stage ou son lieu de réalisation.

Selon Chantal Eymard (42), il existe plusieurs méthodes susceptibles d’étre utilisées en recherche
en soins de santé. Parmi ces méthodes, la méthode différentielle est présentée comme une méthode
plutot descriptive et corrélationnelle. Elle cherche a repérer I’existence d’un lien entre plusieurs

variables, sans pour autant en démontrer la causalité (42).

Cette méthode correspond a notre objectif de recherche, dans la mesure ou nous souhaitons | et la
transférabilité¢ des acquis dans le quotidien de I’enfant présentant une paralysie cérébrale apres un

stage de rééducation intensive, sans démontrer un lien de cause a effet.

2.2.1 Hypothéses proposées

Afin de répondre a I’objectif de recherche, plusieurs hypothéses ont été formulées. Pour chaque
hypothese de recherche, une hypothése nulle a également été définie elle permet de poser I’absence

de lien significatif entre les variables étudiées.

Les hypothéses retenues sont donc les suivantes :

Hypothese 1 :
H1 : La prise en compte du systéme familial par 1’ergothérapeute influence la transférabilité

des acquis dans le quotidien des enfants aprés un stage de rééducation intensive.
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HO1 :La prise en compte du systtme familial par 1’ergothérapeute n’influence pas la

transférabilité des acquis dans le quotidien des enfants aprés un stage de rééducation intensive.

Hypothese 2 :
H2 : La prise en compte du systeme familial varie selon le type de stage de rééducation
intensive.
HO2 : Il n’existe pas de différence significative dans la prise en compte du systeme familial

selon le type de stage de rééducation intensive.

Hypothése 3 :
H3 : La prise en compte du systéme familial est associée a la perception de changements dans
I’organisation quotidienne de la famille apres le stage.
HO3 :La prise en compte du systéme familial n’est pas associée a la perception de

changements dans I’organisation quotidienne de la famille apres le stage.

Hypothése 4 :
H4: La prise en compte du systéme familial varie selon le nombre de stages effectués par
I’ergothérapeute.
HO04 : La prise en compte du systéme familial ne varie pas selon le nombre de stages effectués

par I’ergothérapeute.

Hypotheése 5 :
HS : La prise en compte du systéme familial varie selon le nombre d’années écoulées depuis
I’obtention du diplome de 1’ergothérapeute.
HOS : La prise en compte du systéme familial ne varie pas selon le nombre d’années écoulées

depuis I’obtention du diplome de 1’ergothérapeute.

Hypothése 6 :

H6 : La prise en compte de 1’organisation quotidienne de la famille, notamment des habitudes,
des régles et des routines, lors du stage de rééducation intensive, favorise la transférabilité des
acquis dans le quotidien de ’enfant.

HO6 : La prise en compte de I’organisation quotidienne de la famille, notamment des habitudes,
des régles et des routines, lors du stage de rééducation intensive, ne favorise pas la

transférabilité des acquis dans le quotidien de 1’enfant.
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2.2.2 Identification des variables

Dans le but de faciliter le traitement des données et de répondre aux hypothéses énoncées, chaque
variable, « prise en compte du systeme familial » et « transférabilité des acquis dans le quotidien

», fera I’objet d’un calcul afin d’établir un score, correspondant a une donnée quantitative.

Hypothéses 1: La prise en compte du systeme familial par [’ergothérapeute est associee au

transfert des acquis dans le quotidien de [’enfant apreés un stage de rééducation intensive.

La premicre variable correspond a la prise en compte du systéme familial par 1’ergothérapeute.
Elle est évaluée a travers le score obtenu pour chaque participant. Il s’agit d’une variable
indépendante quantitative. La seconde variable correspond au transfert des acquis dans le
quotidien de I’enfant. Elle est également évaluée a travers le score obtenu pour chaque participant.

Il s’agit d’une variable quantitative dépendante.

Hypothéses 2 : La prise en compte du systeme familial varie selon le type de stage de rééducation

intensive.

La premicre variable correspond a la prise en compte du systéme familial par I’ergothérapeute.
Elle est évaluée a travers le score obtenu pour chaque participant. Il s’agit d’une variable
dépendante quantitative. La seconde variable correspond au type de stage de rééducation

intensive. Il s’agit d’une variable indépendante qualitative.

Hypothéses 3 : La prise en compte du systeme familial est associée a la perception de

changements dans [’organisation quotidienne de la famille apres le stage.

La premicre variable correspond a la prise en compte du systéme familial par I’ergothérapeute.
Elle est évaluée a travers le score obtenu pour chaque participant. Il s’agit d’une variable
indépendante quantitative. La seconde variable correspond a la perception des changements dans
I’organisation quotidienne de la famille apres le stage dont les réponses correspondent a une
échelle de fréquence (jamais, rarement, parfois, souvent, toujours). Il s’agit d’une variable

dépendante qualitative ordinale dépendante a plus de deux groupes.

Hypothése 4 : La prise en compte du systeme familial varie selon le nombre de stages effectués

par [’ergothérapeute.

La premicre variable correspond a la prise en compte du systéme familial par 1’ergothérapeute.
Elle est évaluée a travers le score obtenu par chaque participant. I1 s’agit d’une variable dépendante

quantitative. La seconde variable correspond au nombre de stages effectués par I’ergothérapeute.
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Les données sont recueillies sous forme de tranches. Il s’agit donc d’une variable qualitative

ordinale a plus de deux groupes.

Hypothése 5 : La prise en compte du systeme familial varie selon le nombre d’années écoulées

depuis [’obtention du diplome de [’ergothérapeute.

La premicére variable correspond au nombre d’années écoulées depuis 1’obtention du diplome de
I’ergothérapeute. Les données sont recueillies sous forme de tranches. Il s’agit donc d’une variable
indépendante qualitative ordinale a plus de deux groupes. La seconde variable correspond a la
prise en compte du systéme familial par I’ergothérapeute. Elle est évaluée a travers le score obtenu

par chaque participant. Il s’agit d’une variable dépendante quantitative.

Hypothése 6 : La prise en compte de [’organisation quotidienne de la famille, notamment des
habitudes, des regles et des routines, lors du stage de rééducation intensive, favorise la

transferabilite des acquis dans le quotidien de [’enfant.

La premicre variable correspond a la prise en compte de 1’organisation quotidienne de la famille,
des habitudes, des regles et des routines. Elle constitue une variable indépendante. Les réponses
sont issues d’une échelle de Likert sous forme de fréquence. Il s’agit donc d’une variable
qualitative ordinale qui comporte plus de deux groupes. La seconde variable correspond au
transfert des acquis dans le quotidien de I’enfant. Elle est évaluée a travers le score obtenu pour

chaque participant. Il s’agit d’une variable dépendante quantitative.

2.3 Population et ses critéres d’inclusion et d’exclusion

La population de cette recherche repose sur un échantillon non probabiliste, puisqu’il a été
impossible de connaitre tous les individus composant la population mére, par manque de temps et
d’informations. Il est constitué sur la base du volontariat, les personnes sollicitées étaient libres de
répondre au questionnaire. Le recrutement peut étre qualifi¢ d’échantillonnage de convenance, car
les participants ont été recrutés a partir de réseaux accessibles, via les réseaux sociaux, les groupes
dédiés a I’ergothérapie ou a la paralysie cérébrale, LinkedIn, ainsi que des adresses électroniques
disponibles dans des publications professionnelles ou scientifiques. Enfin, I’échantillonnage a
bénéficié d’une méthode boule de neige, puisque le message de diffusion invitait les répondants a

transmettre le questionnaire a d’autres personnes concernées lorsqu’ils en avaient connaissance.

Criteres d’inclusion

Sont inclus dans I’étude :
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- Les ergothérapeutes francophones ou anglophones, dans le but d’élargir le recrutement au-
dela du contexte francophone et de recueillir un nombre plus important de réponses.

- Des ergothérapeutes ayant obtenu leur diplome depuis plus d’un an, ce qui permet d’avoir
des participants disposant d’une expérience minimale de travail ;

- Des ergothérapeutes en exercice, afin d’obtenir des réponses résultant de pratiques
actuelles ;

- Ayant participé au moins une fois a un stage ou programme de rééducation aupres d’enfants
atteints de paralysie cérébrale. Ce critére permet de centrer la population étudiée sur des
ergothérapeutes ayant une expérience aupres du public concerné par la recherche ;

- Ayant participé a ce type de dispositif au cours des six derniéres années. Ce choix temporel
permet de cibler des pratiques récentes, en lien avec 1’évolution des recommandations
concernant les interventions de rééducation intensive ;

- Ayant exercé dans un stage ou programme comprenant au moins 30 heures de prise en
charge, réparties sur une période de 1 a 3 semaines. Ce critére vise a distinguer les
dispositifs intensifs d’une rééducation standard, en prenant en compte 1’importance de la

dose d’intervention sur une période restreinte ;
Critéres d’exclusion
Etaient exclus de I’étude les ergothérapeutes :

- n’ayant jamais participé a un stage ou programme de rééducation intensive ;

- n’ayant pas d’expérience aupres d’enfants atteints de paralysie cérébrale dans le cadre d’un
stage ou programme intensif ;

- ayant uniquement participé a des prises en charge ne répondant pas aux critéres d’intensité
définis dans cette étude ;

- ayant uniquement participé a des prises en charge intensives réalisées a domicile ou en
cabinet libéral ;

- ayant uniquement exercé dans des dispositifs ne reposant pas sur une organisation
pluridisciplinaire ;

- n’étant plus en exercice au moment de I’enquéte ;

- ¢étant diplomés depuis moins d’un an.

2.4 Site d’exploration
Les sites d’exploration retenus comprennent des centres de rééducation fonctionnelle, des

hopitaux, des centres spécialisés, des cliniques privées ainsi que des établissements mettant a
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disposition leur locaux pour des programmes de rééducation intensive dans lesquels les

ergothérapeutes interviennent.

2.5 Cadre réglementaire, éthique et du RGPD

Conformément aux obligations réglementaires, cette recherche est soumise au respect du
Reéglement général sur la protection des données (RGPD). Les données sont collectées de fagon
anonyme et bénéficient d’un stockage sécurisé. Elles sont conservées pendant le temps du
mémoire, puis seront détruites a I’issue de la recherche. Le retrait des informations transmises
pourra étre demandé tous au long de I’étude. Les participants sont toutefois libres, a tout moment,
de ne pas répondre a certaines questions ou d’interrompre leur participation au dispositif. Toute
personne a été préalablement informée, par un texte accompagnant la présentation du
questionnaire (Annexe 10), de ses droits avant le remplissage de celui-ci. Les ¢léments indiqués
ci-dessus ont ainsi été présentés de manicre claire et transparente. Ce travail ne reléve pas de la loi
Jardé, dans la mesure ou il ne porte pas sur une intervention sur la personne humaine ni sur une

modification de sa prise en charge.

2.6 Choix de outils théorisés de recueil de données

Dans le cadre de la méthodologie choisie précédemment, le questionnaire constitue 1’outil de
recueil de données retenu pour cette recherche. En effet, cette étude vise a recueillir des données
comparables auprés de plusieurs ergothérapeutes, afin d’identifier des tendances dans leurs
pratiques et leurs perceptions concernant la prise en compte du systeme familial et le transfert des

acquis dans le quotidien des enfants.

Comme I’indique Frangois de Singly dans son ouvrage consacré au questionnaire (41), cet outil
permet d’objectiver des pratiques de terrain, de rendre visible ce qui se déroule dans la réalité
professionnelle et de recueillir la perception que les personnes peuvent en avoir. Il contribue a

mieux comprendre certains fonctionnements.

Il présente toutefois des avantages et des inconvénients, déja évoqués dans le cadre de I’enquéte

pré exploratoire (19).

Avantages : le questionnaire permet de recueillir, dans un laps de temps assez court, un nombre
important de réponses. Sa forme étant identique pour chaque participant, la comparaison des
données est facilitée. Il peut également étre diffusé facilement, notamment via Internet. Enfin, son
caractére anonyme peut encourager des réponses plus sincéres, les participants n’étant pas

identifiés (19).
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Inconvénients : la construction de la matrice et la réalisation de 1’outil prennent du temps. La
formulation et la structure des questions doivent étre bien réfléchies en amont, puisque les réponses
ne peuvent pas étre approfondies comme dans un entretien. Certaines questions peuvent étre mal
comprises en fonction de leur formulation. Le taux de réponse peut étre faible selon la motivation

des répondants, et la qualité des réponses dépend fortement de I’implication des participants (19).
2.7 L’anticipation des biais et les stratégies pour les controler
Plusieurs biais ont pu étre identifiés dans la réalisation de ce questionnaire :

Un biais de sélection peut étre présent, car le questionnaire a été diffusé en ligne sur des groupes
et réseaux en lien avec la paralysie cérébrale ou les stages de rééducation intensive. Cette
diffusion a pu favoriser la participation de personnes déja intéressées par ce sujet. Pour limiter
ce biais, une diffusion plus large a été réalisée, avec des sollicitations directes par email, des
envois a des professionnels, a des centres et a différents réseaux spécialisés.

Un biais de désirabilité sociale a ¢galement été anticipé. Afin de le réduire, les questions ont
été formulées de maniére aussi neutre que possible, I’anonymat du questionnaire a été rappelé,
et des modalités de réponse nuancées ont été proposées a 1’aide d’échelles de Likert.

Un biais méthodologique a été¢ envisagé, dans la mesure ou interroger directement la prise en
compte du systeme familial pouvait induire une réponse attendue. Pour limiter cela, certaines
questions ont été rendues plus factuelles, notamment sur le temps passé avec les familles ou sur
la définition donnée au terme « famille ».

Un biais de couverture existe, car le questionnaire a été diffusé uniquement par voie
dématérialisée. Certains professionnels ont donc pu ne pas étre touchés. Ce biais n’a pas pu étre
atténué.

Un biais de compréhension a été relevé. Dans le but de toucher un maximum de participants,
le questionnaire a été diffusé dans plusieurs pays (notamment des pays anglophone). Afin de
limiter ce biais de compréhension, une traduction a été effectuée via le traducteur en ligne

(DeepL), puis une relecture a été faite par une personne native anglophone.

2.8 Construction de I’outil théorisé de recueil des données

Choix du mode d’administration

Préalablement a la réalisation du questionnaire, une matrice a été créée (Annexe 10). Cette matrice
a permis de mener une réflexion sur les domaines que nous souhaitions explorer, la formulation

des questions et les modalités de réponses attendues.
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Le questionnaire est construit grace a la matrice de questionnement. Il contient plusieurs parties.
La premicére propose des questions correspondant aux critéres d’inclusion et permet de s’assurer
que les répondants correspondent bien a la population attendue. La deuxiéme vient collecter des
¢léments afin de mieux saisir le profil des participants. La troisiéme partie vient questionner le
systeme familial et la quatrieme, la transférabilité¢ des acquis dans le quotidien des enfants. Le
questionnaire se termine sur la perception des ergothérapeutes concernant les améliorations

possibles dans les stages de rééducation intensive.

La construction du questionnaire a été réalisée grace au logiciel gratuit Google Forms. Ce logiciel
a été choisi car il permet de collecter efficacement les données et de les présenter sous forme de

tableur, ce qui facilite leur traitement.

Cependant, I’inconvénient de ce logiciel est son mode de transmission, qui s’effectue uniquement
de maniére dématérialisée. Cela peut exclure une partie de la population ne disposant pas d’un
acces a Internet ou d’outils informatiques pour y répondre. De plus, certaines personnes peuvent

hésiter a ouvrir le document ou le lien transmis, par crainte d’un risque de contenu frauduleux.

Afin de toucher un plus grand nombre de participants, notamment des ergothérapeutes
anglophones, le questionnaire a été traduit en anglais a I’aide d’un logiciel de traduction en ligne.
Une relecture a ensuite été réalisée par une personne anglophone native afin d’éviter toute erreur

de traduction.
2.9 Choix des outils de traitement et d’analyse des données

A 1a fin de la période de collecte des données, un fichier XLS a été généré a partir de ’outil Google
Forms. Le logiciel Microsoft Excel a été utilisé, notamment a 1’aide de tableaux croisés
dynamiques. Ces derniers ont permis une premiere lecture des données et ont alimenté 1’analyse
descriptive des résultats. Le fichier XLS a également été importé dans le logiciel JAMOVI, afin

de croiser certaines données et tester les hypothéses émises.

Comme indiqué précédemment, la prise en compte du systéme familial par I’ergothérapeute a été
¢évaluée a partir d’un score global reprenant les réponses des questions 3.2 a 3.5 de la matrice de
questionnement. Ces questions étaient présentées sous la forme d’une échelle de fréquence,
correspondant a une échelle de Likert. Les réponses possibles étaient : jamais, rarement, parfois,
souvent, toujours. Afin de permettre une analyse des données, chaque réponse s’est vu attribuer
une cotation croissante, allant de 1 pour la réponse “jamais” a 5 pour la réponse “toujours”. Les
réponses sous forme de valeurs ordinale ont ensuite été converties en valeurs numériques afin de

créer, pour chaque participant, un score global moyen de prise en compte du systéme familial.
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Le transfert des acquis dans le quotidien de ’enfant a bénéfici¢é de la méme procédure. Les
réponses aux questions 4.1 a 4.8 ont ét¢ additionnées afin de créer un score global moyen de

transfert des acquis pour chaque répondant.

Concernant les hypothéses :

- Hypothese 1 : Elle met en relation deux variables quantitatives. Nous devons effectuer une
analyse avec le test de corrélation de Pearson.

- Hypothese 2 : Elle met en relation une variable quantitative et une variable qualitative a
plus de deux groupes. Nous devons effectuer une analyse de variance (ANOVA).

- Hypothese 3 : Elle met en relation une variable quantitative et une variable qualitative.
Nous devons effectuer une analyse de variance (ANOVA).

- Hypothese 4 : Elle met en relation une variable quantitative et une variable qualitative
ordinale a plus de deux groupes. Nous devons effectuer une analyse de variance (ANOVA).

- Hypotheése 5 : Elle met en relation une variable quantitative et une variable qualitative
ordinale a plus de deux groupes. Nous devons effectuer une analyse de variance (ANOVA).

- Hypothese 6 : Elle met en relation une variable quantitative et une variable qualitative

ordinale a plus de deux groupes. Nous devons effectuer une analyse de variance (ANOVA).

2.10 Test de faisabilité et de validité du dispositif d’enquéte auprés d’une cohorte

d’entrainement

Préalablement a 1’envoi du questionnaire, un test a été réalisé auprés d’une cohorte de trois
ergothérapeutes correspondant aux critéres d’inclusion. Il a permis de vérifier si le questionnaire
était compréhensible et de repérer certains points a améliorer. Les retours de cette cohorte de test
ont permis de réajuster le questionnaire avant sa diffusion. Plusieurs modifications ont été

apportées a la suite de sa relecture :

La question initiale : « Les stages ou programmes concernés comprenaient-ils une partie structurée
de prise en charge a domicile, en libéral ? » a été scindée en deux questions distinctes, afin de

distinguer plus clairement la prise en charge a domicile et la prise en charge en libéral.

Une question portant sur le cadre de construction du stage a été simplifiée. Au départ, celle-ci
indiquait : « Le stage ou les programmes auxquels vous avez participé étaient-ils construits dans
un cadre interdisciplinaire ou pluridisciplinaire ? ». Dans un souci de meilleure compréhension, le
mot « interdisciplinaire » a été supprimé au profit de celui de « pluridisciplinaire », qui semblait

plus clair pour la cohorte de test.
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La question portant sur I’inclusion des personnes dans le programme a également été reformulée
afin d’éviter une confusion avec la participation active au programme. Elle est devenue : «
Concernant le stage ou le programme que vous connaissez le mieux, les personnes vivant avec
I’enfant ou participant réguliérement a son accompagnement quotidien étaient-elles clairement

identifiées au cours du stage ou du programme ? »

Enfin, une question ouverte a été ajoutée a la fin du questionnaire : « Souhaitez-vous formuler une
remarque, signaler un élément a ajouter ou a retirer, ou proposer une amélioration de ce
questionnaire ? ». Cette question permettait aux répondants de faire part d’éventuelles remarques

ou propositions d’amélioration.
2.11 Déroulement de la recherche

Comme évoqué précédemment, le questionnaire été¢ diffusé sous forme de publications sur les
réseaux. Des ergothérapeutes ayant travaillé dans des stages de rééducation intensive ont
¢galement été sollicités a travers le réseau professionnel. Les centres proposant des stages de
rééducation intensive dans des pays francophones et anglophones ont été contactés a partir des
adresses mail disponibles ou par I’intermédiaire de leurs formulaires de contact. Les publications
scientifiques portant sur les stages de rééducation intensive ont aussi permis d’identifier certaines
adresses mail, auxquelles le questionnaire a été transmis. Enfin, une relance a été effectuée en
indiquant la cloture du questionnaire dans un délai d’une semaine. Le questionnaire est resté

disponible en ligne pendant une durée totale de quatre semaines.

3 Reésultats

3.1 Analyse descriptive

A la suite de la collecte des données du questionnaire, une analyse des données a été effectuée.
Les résultats sont présentés ci-dessous. Les graphiques présentant les résultats sont disponibles en

Annexe 12.

Nombre de réponses initiales recueillies

Soixante-six participants ont répondu au questionnaire transmis. Sur les 66 réponses regues, 61
répondants étaient des ergothérapeutes (Figure 1). Tous étaient diplomés depuis au minimum un
an (Figure 2). Parmi eux, 42 ergothérapeutes avaient participé a un stage de rééducation intensive
dans les six derni¢res années (Figure 3). Quatre d’entre eux avaient pris part a des stages qui
n’étaient pas construits dans un cadre pluridisciplinaire (Figure 5). Sur les 38 ergothérapeutes

restants, 4 avaient participé a un stage se déroulant en partie a domicile et 5 a un stage comprenant
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une partie de la prise en soin en cabinet libéral (Figure 6). Au final, 26 répondants correspondaient
a ’ensemble des critéres d’inclusion, a savoir la participation a un stage de rééducation intensive
d’une durée supérieure a trente heures, réalisé sur une période comprise entre une et trois semaines

(Figure 7). L’analyse des données s’effectuera donc sur un échantillon final de 26 participants.

Descriptif des ergothérapeutes de I’échantillon

Parmi les 26 ergothérapeutes répondants inclus dans I’échantillon, la majorité exerce en France,
soit 21/26 répondants. Les 5 autres participants exercent dans des pays étrangers : 1 en Italie, 1 en

Belgique, 1 au Danemark, 1 en Israél et 1 en Norvege (Figure 8).

Concernant la date d’obtention du diplome des participants, 20 d’entre eux déclarent une
ancienneté comprise entre 1 et 15 ans (ratio 20/26) (Figure 9). Nous pouvons calculer une tranche

médiane qui se situe entre 7 et 10 ans.

Les lieux d’exercice des répondants sont principalement les hopitaux (ratio 9/26), les structures
médico-sociales (ratio 9/26) ainsi que les centres de rééducation ou centres spécialisés (ratio 5/26),

cabinet libéral (ratio 2/26), lieux d’exercice Mixte (ratio 1/26). (Figure 10).

L’étude montre que le nombre de stages de rééducation intensive déclarés par les répondants est
variable. Seulement 6 personnes 6/26) déclarent n’avoir effectué¢ qu’un seul stage. La tranche la
plus représentée est celle de 5 stages ou plus, avec 9 personnes sur 26. Les ergothérapeutes

participants ont effectué¢ en moyenne 3,19 stages.

Concernant la typologie des stages auxquels ont participé les personnes interrogées, les répondants
avaient la possibilité de déclarer plusieurs types de stages. Un regroupement a été effectué entre
les stages indépendants basé€s sur les principes de rééducation intensive (incluant le test les stages

SINPA, Kids Avengers et les stages d’inspiration HABIT-ILE).

Le nombre total de réponses est supérieur au nombre de répondants, car plusieurs types de stages
pouvaient étre déclarés par une méme personne. Sur un nombre total de 39 réponses, le stage le
plus cité est le stage Team&Co (ratio 11/39), encore en cours d’expérimentation. Les stages
indépendants basés sur les principes de rééducation intensive sont les deuxiemes les plus
fréquemment cités (ratio 11/39). Les stages recommandés apparaissent ensuite, avec HABIT-ILE

(ratio 7/39), le BIT ou bimanuel intensif (ratio 6/39), puis CIMT (4/39) (figure 12).

Perception des ergothérapeutes
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Sur la perception des ergothérapeutes interrogés concernant les notions de famille et
de réutilisation des acquis dans le cadre des stages de rééducation intensive. Les répondants ont
d’abord été interrogés sur les personnes qu’ils incluent lorsqu’ils prennent en compte la famille de
I’enfant lors d’un stage ou d’un programme intensif. Les participants avaient la possibilité¢ de
donner plusieurs réponses. Sur les 58 réponses recueillies, les personnes les plus fréquemment
prises en compte sont les parents (22/58). Ensuite les personnes participant réguliérement a
I’accompagnement de I’enfant (13/58) et les personnes vivant avec I’enfant (12/58). Les réponses
moins représentées étant les freres et sceurs (8/58), les grands-parents (2/58) et les autres membres

de la famille (1/58) (figure 13).

Les ergothérapeutes ont été interrogés sur leur perception de la réutilisation des acquis aprés un
stage ou un programme intensif. Plusieurs réponses étaient possibles. Sur les 77 réponses
recueillies, les répondants associent principalement cette notion a la réutilisation des acquis dans
le quotidien de I’enfant (23/77), au maintien des acquis apres la fin du stage ou du programme
(15/77), a P'implication de I’entourage dans la poursuite des acquis (14/77), ainsi qu’a la
généralisation des acquis a d’autres situations (10/77). Cette dernicre réponse est représentée dans
les mémes proportions que 1’autonomie de 1’enfant dans ses lieux de vie (10/77) (Figure 14). Afin
d’approfondir les notions de place de la famille et de transfert des acquis au sein de notre
¢chantillon, nous avons choisi de demander préalablement aux répondants d’identifier le stage ou
programme de rééducation intensive qu’ils connaissaient le mieux. Le stage le mieux connu par
les répondants est Team&Co (8/26), suivi d’HABIT-ILE (7/26) et des programmes de rééducation
intensive indépendants (7/26), incluant les stages SINPA et Kids Avengers. Les autres stages cités

sont BIT (3/26) et CIMT (1/26).

Place de la famille dans le stage ou le programme

La prise en compte des personnes vivant avec 1’enfant semble importante dans les réponses
recueillies. Les répondants indiquent en majorité que les personnes vivant avec I’enfant sont
toujours prises en compte (ratio 20/26) (Figure 16). En revanche, la prise en compte de
I’organisation quotidienne des familles présente des réponses plus diverses : 12 ergothérapeutes

déclarent la prendre toujours la prendre en compte, 7 souvent et 7 parfois (Figure 17).

Concernant les roles des personnes autour de I’enfant, la prise en compte est également variable
selon les ergothérapeutes. Dix ergothérapeutes déclarent les prendre souvent en compte (10/26),
8 toujours, 7 parfois et 1 rarement (Figure 18). De méme, concernant la prise en compte des

contraintes et des ressources familiales, celles-ci ne sont pas systématiquement intégrées. Huit
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répondants (8/26) indiquent les prendre toujours en compte, treize les prennent souvent en compte,

trois parfois et deux rarement (Figure 19).

Temps consacré aux familles

Le questionnaire distinguait le temps formel et le temps informel passé avec les parents pendant
le stage. Concernant le temps formel, la majorité des répondants 1’estime entre 3 et 4 heures
(11/26). Six répondants 1’évaluent entre 1 et 2 heures, cinq entre 5 et 6 heures, deux a plus de 6
heures, et deux indiquent ne pas savoir (Figure 20). Concernant le temps informel, il est le plus
souvent estimé entre 1 et 2 heures (15/26). Quatre répondants 1’évaluent entre 3 et 4 heures, deux

entre 5 et 6 heures, et trois indiquent ne pas savoir (Figure 21).

Transfert des acquis du stage dans le quotidien

Les ergothérapeutes interrogés considérent de facon quasi unanime qu’il existe un lien entre les
objectifs travaillés en stage de rééducation intensive et les situations concrétes du quotidien de
I’enfant (24/26) (Figure 22). Concernant la préparation a la réutilisation des apprentissages dans
d’autres situations, seize répondants déclarent toujours préparer les enfants a réutiliser leurs
apprentissages dans d’autres situations, huit déclarent le faire souvent et deux seulement parfois
(Figure 23). Les participants au sondage considérent majoritairement que les activités proposées
sont adaptées aux capacités de I’enfant. En effet, quinze répondants déclarent qu’elles le sont
toujours (15/26), et neuf souvent (9/26) (figure 24). La répétition des apprentissages apparait dans
le sondage globalement suffisante pour favoriser leur réutilisation apres le stage. Douze

ergothérapeutes (12/26) I’estiment souvent suffisante, onze toujours suffisante (11/26) (Figure 25).

Concernant I’explication des stratégies a la famille ou a I’enfant dans le but de faciliter la
réutilisation des acquis, les réponses indiquent que cette démarche est majoritairement réalisée.
Quatorze répondants déclarent que ces explications sont toujours données (14/26), et 10 qu’elles
le sont souvent (Figure 26). L’environnement est largement pris en compte pour préparer la
reprise des acquis apres le stage. Douze ergothérapeutes déclarent qu’il I’est toujours (12/26), huit
souvent, cinq parfois et un rarement (Figure 27). En ce qui concerne la prise en compte des
ressources humaines et matérielles autour de I’enfant, les réponses indiquent qu’elles sont
largement prises en compte. Onze répondants estiment qu’elles le sont toujours (11/26), treize

souvent et deux parfois (Figure 28).

La préparation de I’aprés-stage et de la reprise des acquis dans le quotidien semble largement
présente, mais de maniere variable selon les répondants. Treize ergothérapeutes indiquent qu’elle

est souvent réalisée (13/26), six toujours, cinq parfois et deux rarement (Figure 29). Les
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changements dans I’organisation quotidienne de la famille autour de I’enfant sont pergus de
manicre variable par les ergothérapeutes. Ils sont observés souvent par douze répondants (12/26)

et parfois par onze répondants. (Figure 30).

Concernant la nécessité d’approfondir certains éléments afin de favoriser la prise en compte de la
situation familiale et la reprise des acquis dans le quotidien, les réponses sont trés largement
positives. Vingt-cing ergothérapeutes ont répondu “oui” (25/26) (Figure 31).

Concernant les principaux axes d’amélioration proposés, deux réponses étaient possibles pour
chaque répondant. Au total, 46 réponses ont été recueillies. L’axe le plus cité concerne la prise en
compte des contraintes, des routines et des ressources familiales (13/46) ( figure 32). Viennent
ensuite D’explicitation des stratégies a I’enfant et/ou a sa famille (10/46), I’exploration de
I’organisation familiale et des rdles (7/46), 1’anticipation de 1’aprés-stage et de la poursuite des

acquis (6/46), puis la préparation a la réutilisation des acquis dans différents contextes (5/46).

Résultats issus de ’analyse inférentielle

Hypothese 1 : La prise en compte du systeme familial par [’ergothérapeute influence la

transferabilite des acquis dans le quotidien des enfants apres un stage de rééducation

Le test de corrélation de Pearson a été utilisé pour étudier I’hypothése 1. La valeur obtenue de p =
0,340 (Annexe 13). Elle est supérieure au seuil de significativité fixé a 0,05. L hypothése HO1 ne
peut pas étre rejetée. Les résultats ne permettent pas de déterminer un lien entre la prise en compte
du systéme familial par I’ergothérapeute et la transférabilit¢ des acquis dans le quotidien des

enfants aprés un stage de rééducation intensive.

Hypothese 2 : La prise en compte du systeme familial varie selon le type de stage de rééducation

intensive.

Le test ANOVA a été utilisé afin d’étudier ’hypothése 2. La valeur de p = 0,996 est supérieure au
seuil de significativité fixé a 0,05. L’hypothése HO2 ne peut donc pas étre rejetée. Les résultats ne
permettent pas de conclure que la prise en compte du systéme familial varie selon le type de stage

de rééducation intensive.

Hypothese 3 : La prise en compte du systeme familial est associée a la perception de changements

dans [’organisation quotidienne de la famille apres le stage.

Le test ANOVA a été utilisé afin d’étudier ’hypothése 3. La valeur de p = 0,100 est supérieure au

seuil de significativité fixé a 0,05. L’hypothése HO3 ne peut donc pas étre rejetée. Les résultats ne
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permettent pas de conclure que La prise en compte du systéme familial est associée a la perception

de changements dans I’organisation quotidienne de la famille apres le stage.

Hypothese 4 : La prise en compte du systeme familial varie selon le nombre de stages effectués

par [’ergothérapeute.

Le test ANOVA a été utilisé afin d’étudier I’hypothése 4. La valeur de p = 0,146 est supérieure au
seuil de significativité fixé a 0,05. L’hypothése HO4 ne peut donc pas étre rejetée. Les résultats ne
permettent pas de conclure que la prise en compte du systéme familial varie selon le nombre de

stages effectués par 1’ergothérapeute.

Hypothese 5 : La prise en compte du systeme familial varie selon le nombre d’années écoulées

depuis [’obtention du diplome de [’ergothérapeute.

Le test ANOVA a été utilisé afin d’étudier ’hypothése 5. La valeur de p = 0,429 est supérieure au
seuil de significativité fixé a 0,05. L’hypotheése HOS5, ne peut donc pas étre rejetée. Les résultats
ne permettent pas de conclure que la prise en compte du systeme familial varie selon le nombre

d’années écoulées depuis 1’obtention du diplome de I’ergothérapeute.

Hypothese 6 : La prise en compte de |’organisation quotidienne de la famille, notamment des
habitudes, des regles et des routines, lors du stage de rééducation intensive, favorise la

transferabilité des acquis dans le quotidien de [’enfant.

Le test ANOVA a été utilisé afin d’étudier I’hypothése 6. La valeur de p = 0,028 est inférieur au
0,05. L hypothése HO6 peut étre rejetée.

Cela indique que le score de transférabilité des acquis dans le quotidien de I’enfant varie selon le
niveau de prise en compte de 1’organisation quotidienne familiale. En considérant les différents
groupes de réponses (« parfois », « souvent » et « toujours »), il est possible de calculer une

moyenne du score de transférabilité pour chaque groupe (Annexe 14).

En calculant les moyennes par groupe, nous pouvons remarquer que, pour les réponses « parfois
» et « souvent », le score de transférabilité est identique (4,14). En ce qui concerne la réponse «
toujours », la moyenne est supérieure (4,52). Nous pouvons donc tirer la conclusion qu’au sein de
cette étude, lorsqu’un participant indique prendre toujours en compte les habitudes, les régles, les

routines et I’organisation quotidienne de la famille, la transférabilité des acquis est plus importante.
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4 Discussion

4.1 Interprétation des résultats

Ce travail avait pour objectif d’observer si la prise en compte du systeme familial par les
ergothérapeutes pouvait influencer la transférabilité des acquis dans le quotidien de I’enfant, apres

un stage de rééducation intensive.

Les résultats issus de 1’outil de recherche ne permettent pas de valider pleinement I’objet de
recherche. Sur les différentes hypothéses émises, cinq hypotheses sur six ne montrent pas de lien
significatif. Ces hypotheses tentaient de démontrer une relation entre la prise en compte du systéme
familial et la transférabilité des acquis, mais aussi avec le type de stage, I’ancienneté du diplome

ou encore le nombre de stages effectués par I’ergothérapeute.

Cependant, les résultats de I’étude ne signifient pas que ces liens sont forcément inexistants. Les
hypothéses n’ont pas pu étre validées, ce qui peut étre 1i¢ aux données collectées. L’ interprétation
des résultats doit donc étre réalisée avec prudence, compte tenu de la taille limitée de 1’échantillon

et de I’existence de biais possibles.

Une des hypothéses a pu étre validée. Il s’agit de I’hypothése selon laquelle la prise en compte de
I’organisation quotidienne de la famille, notamment des habitudes, des régles et des routines, lors
du stage de rééducation intensive, favorise la transférabilité des acquis dans le quotidien de

I’enfant.

Ce résultat peut étre mis en lien avec la revue de littérature. Celle-ci souligne que le maintien et la
réutilisation des acquis ne peuvent pas se faire sans un réinvestissement des apprentissages dans
I’environnement quotidien de I’enfant. Dans ce contexte, la famille apparait comme un élément
central. La revue de littérature souléve I’importance du rdle des parents, aussi bien dans le repérage

précoce des difficultés que tout au long du parcours de rééducation.

Les parents peuvent, a travers la répétition des expériences dans le quotidien, soutenir 1'enfant dans
ses apprentissages et lui permettre de réutiliser les compétences acquises pendant le stage. Ils
constituent ainsi des partenaires essentiels de la rééducation, assurant le lien entre le cadre

thérapeutique et la vie quotidienne de 1'enfant.

Si l'enquéte exploratoire a permis d'observer que les ergothérapeutes accordent une place
importante a la famille, notamment a travers la co-construction et la validation des objectifs, le

cadre conceptuel rappelle que la notion de famille ne se résume pas a ses seuls membres. Elle
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integre également, de facon implicite, les rdles, les valeurs et les régles qui lui sont propres et qui

régissent son fonctionnement.

En effet, le cadre conceptuel a permis d'approfondir cette réflexion. Il rappelle que la famille ne se
résume pas uniquement aux différents membres qui la composent. Elle comprend aussi des
interactions, des roles, des habitudes, des valeurs, des régles et des dynamiques propres a chaque
famille. L’enfant évolue au sein d’un systéme qui lui est propre. Ainsi, pour favoriser la
transférabilité des acquis dans le quotidien de I’enfant, il ne suffit pas de s’intéresser uniquement
a I’enfant ou aux parents. Il parait nécessaire de considérer 1’organisation familiale globale dans

laquelle I’enfant se situe et évolue.

L’étude finale montre cependant que la prise en compte de la famille semble principalement
centrée sur les parents. Les fréres et sceurs et les grands-parents y sont moins réguliérement inclus.
Cette constatation peut montrer que le fonctionnement familial est parfois pris en compte de fagon
incomplete. Pourtant, la transférabilité des acquis dépend aussi du quotidien de I’enfant. Il semble
donc important de mieux prendre en compte 1’ensemble des personnes qui constituent le quotidien

de I’enfant, en fonction des objectifs travaillés.

Cette idée rejoint également la notion de transfert des apprentissages. Dans le cadre théorique, le
transfert est décrit comme un processus dynamique. Il est influencé par des facteurs internes et
externes a la personne qui apprend. Pour un enfant atteint de paralysie cérébrale, 1’environnement,
et particulierement 1’environnement humain, est important. Si I’enfant n’est pas suffisamment
soutenu, encouragé ou mis en situation, le transfert dans le quotidien peut étre limité, ou ne pas se

maintenir dans le temps.

L’hypothese validée met en évidence un élément important : La transférabilité est liée a la maniere
dont ces acquis peuvent s’intégrer dans les habitudes, les régles et les routines familiales. Cela
souligne l'importance, pour les ergothérapeutes, d'anticiper dés le début du stage non seulement
les objectifs a atteindre, mais aussi les modalités concrétes de leur mise en ceuvre dans le quotidien

de I'enfant.
4.2 Eléments de réponses a ’objet de recherche

Les résultats ne permettent pas d’apporter une réponse compléte a 1’objet de recherche. Ils ne
permettent pas d’affirmer que la prise en compte globale du systéme familial favorise directement
la transférabilité¢ des acquis. Cependant, ils mettent en évidence un élément plus précis : la prise
en compte de I’organisation quotidienne familiale semble associée a une meilleure transférabilité

des acquis dans le quotidien de I’enfant.
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Ainsi, la prise en compte du systéme familial pourrait favoriser la transférabilité lorsqu’elle permet
de relier les acquis travaillés pendant le stage aux situations réelles de vie de I’enfant. Il ne s’agit
donc pas seulement d’inclure la famille dans le projet, mais de comprendre ses habitudes, ses
régles, ses routines et ses contraintes quotidiennes. Cette réponse reste toutefois a nuancer, car

I’étude repose sur un échantillon limité et sur les perceptions des ergothérapeutes interrogés.

4.3 Critique du dispositif

Forces

Un des points forts de 1’étude est d’aborder les stages de rééducation intensive a travers les notions
de systeme familial et de transférabilité des acquis. Il existe encore peu d’études sur ce sujet en
France. Les recherches disponibles s’intéressent principalement a I’efficacit¢ des méthodes de
rééducation intensive. Elles abordent moins la place de la famille et la maniére dont les acquis

peuvent étre réutilisés dans le quotidien de I’enfant.

L’étude est venue questionner la relation possible entre la prise en compte du systeme familial et
la transférabilité des acquis dans le quotidien de I’enfant. Malgré des hypothéses qui n’ont pas pu
étre démontrées, 1’étude a pu établir une relation entre la prise en compte de 1’organisation, des
habitudes de la famille et la transférabilité¢ des acquis dans le quotidien de I’enfant. Concernant la
pratique ergothérapique, cette découverte vient conforter I’importance de la prise en compte des
routines et des modes de fonctionnement des familles afin de consolider le transfert des acquis

apres le stage.

Un autre point d’analyse concerne I’intérét porté au sujet. Méme si seulement 26 répondants
correspondaient aux critéres d’inclusion, 66 personnes ont répondu au questionnaire. Parmi les
personnes appartenant a 1’échantillon, dix ont accepté d’étre recontactées afin d’échanger plus

longuement sur ce sujet.

Plusieurs retours par mail ont également montré une curiosité pour cette thématique, y compris de
la part de professionnels non inclus dans 1’é¢tude, mais accompagnant au quotidien des enfants
atteints de paralysie cérébrale. Ces retours montrent que le sujet suscite un intérét au-dela de

I’échantillon retenu.

Limites

Une des premicres limites relevées correspond a la taille de 1’échantillon. Le nombre de 26

répondants reste faible. Cela ne permet pas de généraliser les observations recueillies a I’ensemble
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de la population étudiée. Cette taille d’échantillon peut également limiter la mise en évidence de

liens statistiques entre certaines variables.

Certains biais n’ont pas pu étre totalement atténués. Un biais géographique a été identifié. En effet,
malgré une diffusion du questionnaire a 1’échelle internationale, la majorité des répondants exerce
en France. Cela oriente donc les données vers une vision principalement frangaise des stages de

rééducation intensive.

Un biais de compréhension a également pu étre relevé. Certaines propositions de réponse ont pu
étre interprétées différemment par les répondants, car elles n’étaient pas suffisamment explicitées.
Par exemple, la question portant sur la notion de famille a pu étre comprise de manicre différente
selon les participants. Certaines propositions, comme « personnes vivant avec 1’enfant », visaient
a inclure les personnes présentes dans le foyer, telles que le conjoint d’un parent ou les enfants du
conjoint. De méme, la proposition « toute personne participant régulicrement a son
accompagnement » pouvait inclure des personnes extérieures au foyer, comme un éducateur
spécialisé, une assistante maternelle, un enseignant, un auxiliaire de vie ou un autre professionnel
intervenant réguliérement auprés de I’enfant. Ces formulations restaient donc assez larges et

pouvaient laisser place a plusieurs interprétations selon les répondants.

La gestion de la temporalité de 1I’étude représente aussi une limite. Le temps entre la premicre
diffusion du questionnaire et la cloture de la collecte des données, soit quatre semaines, n’a pas
été suffisant. Un temps de recueil plus long aurait pu permettre davantage de relances et de

sollicitations directes par téléphone aupres des centres.

Le mode de transmission par email, incluant un lien direct vers le questionnaire, a également pu

étre un frein, en raison d’une possible crainte liée a un risque de virus informatique.

Malgré I’anonymat du questionnaire, les termes composant la question de recherche, que sont le «
systeme familial » et « la transférabilité des acquis au sein des stages de rééducation intensive »,
sont des termes assez sensibles au jugement de valeur. Le degré de sensibilité a ce jugement a

peut-étre pu influencer les réponses données par des participants.

Le questionnaire a regu 77 réponses. En retirant les répondants « non-ergothérapeutes » et les
participants retenus dans I’échantillon final, 48 personnes ont déclaré effectuer des stages de
rééducation intensive aupres d’enfants atteints de PC. Toutefois, ces stages ne correspondaient pas
aux pratiques recommandées par les instances nationales et internationales, notamment concernant
les critéres d’intensité, de fréquence, de construction ou de réalisation. Cela peut questionner

I’existence de ces stages et la pertinence des pratiques non recommandées proposées aux enfants.



52

Pour terminer, I’expérience des ergothérapeutes durant des stages précédemment effectués —
ambiance, écoute, soutien, relation avec I’enfant, relation avec la famille, atteinte ou non de
I’objectif — a pu influencer la vision qu’ils ont eue des stages et altérer possiblement I’objectivité

des données recueillies.

4.4 Intéréts, apports et limites pour la pratique professionnelle

Cette étude présente un intérét pour la pratique professionnelle. Elle apporte un éclairage différent
sur les stages de rééducation intensive aupres d’enfants atteints de paralysie cérébrale. Ces stages
ont montré leur intérét a travers les gains moteurs et fonctionnels obtenus pendant la prise en
charge. Cependant, il semble important de ne pas centrer I’intervention uniquement sur ces gains.
Les progres réalisés pendant le stage prennent réellement sens lorsqu’ils peuvent étre maintenus

dans le temps et réutilisés dans le quotidien de I’enfant.

L’ergothérapeute peut alors avoir une place importante au sein de ces stages. En plus de
s’intéresser aux fonctions motrices, il prend aussi en compte les activités de 1’enfant, son
environnement, ses routines, ainsi que les ressources et les contraintes de la famille dans le

quotidien.

L’apport de I’ergothérapie dans cette situation réside dans la manicre de construire sa pratique,
basée sur la prise en compte de la personne, de ses occupations signifiantes et de son
environnement. Cette approche permet d’envisager les stages de rééducation intensive davantage

comme une étape dans un parcours de rééducation que comme une finalité.

Une évolution dans la structuration des stages de rééducation intensive pourrait permettre
d’intégrer, des le début, la notion de transférabilité apres le stage. Cette évolution pourrait, par
exemple, prendre la forme d’un temps d’accompagnement préalable au stage, peut-étre avant les
bilans initiaux. Ce temps permettrait aux parents d’avoir une meilleure compréhension des
approches utilisées et de I’importance de leur implication, afin que les objectifs travaillés puissent
étre transférés au-dela du stage. Un autre temps pourrait €¢galement étre proposé le dernier jour du
stage, afin de sensibiliser les familles a la manic¢re dont les objectifs ont été travaillés, aux
compensations éventuellement mises en place, ainsi qu’a la maniére de favoriser au mieux la

transférabilité des acquis et multiplier les expériences une fois le stage terminé.

Il serait aussi intéressant de renforcer le lien avec les professionnels qui accompagnent 1’enfant au
quotidien, comme les masseurs-kinésithérapeutes, les ergothérapeutes, les enseignants ou les
autres professionnels impliqués. Ces échanges pourraient permettre une meilleure continuité entre

le stage, la famille et les différents lieux de vie de I’enfant.
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Malgré I’intérét suscité par ce sujet, le nombre d’ergothérapeutes participant a des stages de
rééducation intensive reste limité. Cela peut s’expliquer en partie par le colit important des
formations aux méthodes recommandées, ainsi que par le temps nécessaire pour se former et
valider la pratique. Il se peut également que le faible nombre de dispositifs proposés en France

limite la possibilité de mettre cette formation a profit sur le territoire.

Une autre limite identifiée concerne la disponibilité demandée aux participants des stages de
rééducation intensive. Selon leur statut professionnel, se libérer du temps peut étre complexe.
Lorsqu’ils sont salariés, I’accord de leur employeur est indispensable pour pouvoir s’absenter de
leur emploi habituel. Lorsqu’ils exercent en libéral, leur absence demande une réorganisation de

leur activité et de leur planning.

De plus, pour certains programmes nécessitant une formation spécifique, cette disponibilité peut
étre associée a un colt financier. Lorsque le participant est en cours de formation, il n’est
généralement pas rémunéré durant la période du stage, et les frais de transport et de logement

restent a sa charge.

Enfin, la participation a un stage sur un site ¢loigné du lieu de vie peut nécessiter une
réorganisation personnelle et familiale. Tous ces ¢éléments complexifient la participation des
professionnels et peuvent représenter un frein supplémentaire a leur engagement dans les stages

de rééducation intensive.

4.5 Transférabilité pour la pratique professionnelle

Les ¢léments observés au cours de cette étude peuvent étre transférés a d’autres contextes de
pratique en ergothérapie. Ils ne concernent pas uniquement les stages de rééducation intensive en

pédiatrie.

Cette recherche met en évidence plusieurs points importants : la prise en compte des routines et
des habitudes de vie du patient, I’attention portée au systéme familial, ainsi que la recherche de
transférabilité des acquis apres la prise en charge. Ces éléments peuvent étre mobilisés dans
d’autres accompagnements, des lors que 1’objectif est de permettre a la personne de réutiliser ses

apprentissages dans son quotidien.

En pédiatrie, cette réflexion peut s’appliquer a d’autres lieux de pratique, comme les cabinets

libéraux, les SESSAD ou les IEM. Elle peut également concerner d’autres populations, notamment
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les adultes en situation de handicap, les personnes agées en gériatrie ou encore les patients

accompagnés apres un accident vasculaire cérébral.

Les contextes de pratique peuvent étre différents, mais le role de 1’ergothérapeute reste le méme :

accompagner la personne dans l’acquisition ou la récupération de capacités fonctionnelles.

Cependant, cet accompagnement ne peut étre pleinement efficace que si les apprentissages réalisés

peuvent étre réinvestis dans le quotidien de la personne, au sein de son environnement personnel.

11 apparait donc important de ne pas limiter I’intervention a la situation de soin, mais de penser dés

le départ les conditions permettant le transfert des acquis dans la vie quotidienne.

4.6 Perspectives de recherche

Concernant la recherche, plusieurs perspectives peuvent étre menées :

Une nouvelle étude quantitative, menée selon des critéres similaires, mais en tentant d’obtenir
un échantillon de participants plus important et davantage de données internationales,
permettrait peut-étre de mettre en évidence des différences possibles autour des notions de
systeme familial ou de transférabilité des acquis dans le quotidien de I’enfant.

Une étude qualitative avec des entretiens aupres d’ergothérapeutes permettrait d’obtenir des
données plus détaillées et plus approfondies.

Une étude menée aupres des familles serait intéressante afin de recueillir leur perception sur la
transférabilité des acquis dans le quotidien de I’enfant et de mieux comprendre ce qui favorise
ou limite le maintien de ces acquis apres le stage.

Des études longitudinales sur ces stages pourraient aussi étre envisagées, car, comme indiqué
dans la revue de littérature, il existe peu de données au-dela de trois mois. Ces études
permettraient peut-étre de mieux comprendre les facteurs de maintien ou de perte des

compétences apres un stage.

Conclusion

Ce travail m’a permis de comprendre la complexité et I’exigence de mener un travail de recherche.

A titre personnel, il m’a permis d’approfondir un sujet qui me tenait a cceur : les stages de

rééducation intensive pour les enfants atteints de paralysie cérébrale. Cela a été pour moi un travail

a la fois challengeant et passionnant.

Ce travail a aussi nourri ma curiosité et mon envie de rechercher des éléments scientifiques pour

mieux comprendre une pratique professionnelle. Enfin, cette recherche m’a confortée dans
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I’importance de prendre en compte le quotidien de ’enfant, son environnement et son entourage

dans ma pratique.

En tant que future ergothérapeute, cette réflexion pourra m’accompagner dans ma pratique
professionnelle. Elle me rappelle I’'importance de construire des objectifs qui aient du sens pour la
personne accompagnée, mais aussi de penser a la manicre dont ces objectifs pourront étre réutilisés

au quotidien.
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Annexe 1 : Recommandations de la HAS

Hl » RECOMMANDER LES BONNES PRATIQUES

HAUTE AUTORITE DE SANTE

SYNTHESE Rééducation et réadaptation de
la fonction motrice de 'appareil
locomoteur des personnes
diagnostiquées de paralysie
cérébrale — Aspects techniques

Validée par le Collége le 21 bre 2021

Paralysie cérébrale et troubles de la fonction motrice

La plupart des personnes diagnostiquées de paralysie cérébrale présentent des troubles de la fonction
motrice qui nécessitent un programme de rééducation et réadaptation adapté et suivi.

Au regard de la littérature et des pratiques de rééducation et réadaptation, il est possible de distinguer
trois tranches d'age :

= enfantsde2a12ans;
=» adolescents de 12a 18 ans ;
=» adultes de plus de 18 ans.

La littérature concernant les interventions thérapeutiques en rééducation et réadaptation a proposer
aux adultes diagnostiqués de paralysie cérébrale ne permet pas de formaliser aussi clairement des
lignes directrices que pour les enfants et les adolescents.

Il est recommandé que les rééducateurs adaptent leur traitement aux spécificités de la personne con-
cernée en s'appuyant sur les recommandations de pratique clinique et les connaissances médicales
avérées.

Il est recommandé de réaliser des études cliniques pour évaluer I'efficacité et I'innocuité des interven-
tions en rééducation et réadaptation des troubles de la fonction motrice de I'appareil locomoteur chez
les personnes diagnostiquées de paralysie cérébrale.

En prenant en compte la littérature scientifique et I'expérience professionnelle des membres du groupe
de travail, une priorisation des interventions en rééducation et en réadaptation, établie en fonction de
la pertinence clinique, est proposée dans le tableau figurant en page suivante.
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Annexe 1 : Recommandations de la HAS

Priorisation des interventions en rééducation et en réadaptation

Enfants  Adolescents  Adultes

de2812 de12a18 deplusde
ans ans | 18ans

Rééducation et réadaptation fonctionnelle conventionnelle
Mobilisations passives : postures passives nocturnes
Renforcement musculaire

Exercices aérobie ou entrainement cardiorespiratoire a I'effort
Exercices basés sur le biofeedback

Entrainement a la marche

Entrainement spécifique a la marche arriére

Entrainement a la marche sur tapis roulant

Orthése cheville-pied pour déficit moteur du pied et de la
cheville

Orthése cheville-pied pour déambulation avec équin
Programmes de rééducation et réadaptation intensive

Thérapie par contrainte induite du mouvement (CIMT)

Version modifiée de la thérapie par contrainte induite du
mouvement (mCIMT)

Entrainement intensif bimanuel main-bras (HABIT)

Entrainement intensif bimanuel main-bras incluant les membres
inférieurs (HABIT-ILE)

Activité physique adaptée

Activité physique

Activités sportives

Balnéothérapie

Hippothérapie

Rééducation robotisée et/ou informatisée
Jeux informatiques interactifs

Thérapie par réalité virtuelle

Rééducation basée sur d’autres approches
Thérapie miroir

Education thérapeutique du patient et de la famille

’1-priodh|n:2-ucondnlnnmﬂprloriﬂn;3-nonpdm

Ce pr les points delap :Ré etré delaf de I'apparell loco-
moteur des di iquées de y ~ Asp hini bre 2021
Toutes nos pub i sont télé sur www.has-sante fr

HAS

HALTE AUTOKITE DU SANTE

Développer la qualité dans le champ
sanitaire, social et médico-social

© Haute Autorité de Santé - octobre 2021
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Annexe 2 : Matrice de questionnement enquéte exploratoire

MATRICE DE QUESTIONNEMENT _ Indicateur variable _Indices Objectif Modalités de réponse Intitullé
1.1 définir le profil des ergotherapeutesinterrogé par _[oui/non étes
12 un homme, une femme Vous étes:
13 moins d'unan/ entre 1 et 5 ans/ plugdepuis combien de temps exercez-vous?
1.4 definir le lieux d'exercice des ergothérapeutes France/ Belgique / canada/ suisse/ 4 dans quel pays travaillez-vous ?
Element descriptif de la population 15 hopital, clinique, centre de ré i|dans quel établi ?
Site @ 16 oui/non Exercer vous dans un service de réeducation ?
&1 17 oui/non Travailler vous au quotidien avec des enfants ?
Tinterviens exclusivement aupres Quel est votre niveau d'i auprés d fants atteints de paralysi
18 ho atteints de p i é dansvotre pratique actuelle ?
cérébrale
la particip: 21 les utilisées lors des stages de mais je le { Avez-vous déja participé a un stage de ré pour enfants
22 Manque d'informations ou de Vous avez exprimé le souhait de participer a des stages de réé i
experience de l'ergother] 2.3 1,2,3,4,5, plusde 5 Si oui, a combien de stage avez-vous déja participé ?
Si vous avez participé a plusieurs stages, utilisaient-ils des approches ou
experience de [ 2.4 oui/non techniques différentes (ex. : CIMT, HABIT, HABIT-ILE...)
pourriez vous nous citer les diffé i deré auquel vous
25 HABIT/ HABIT ILE / CIMT /TEAM AND |avez participez
experience de l'ergother| 26 France Dans quel pays se sont déroulés les stages de réé auxquels
Comprendre l'intervention de l'ergothérapeute Concernant le dernier stage effectuée comment avez-vous integré ce stage?
modalité dintégrationd] _ 3.01 _|dansla prise ensoinenthérapie intensive des  |voustravailliez dans la structure quij
typologie du stage 3.02 HABIT/ HABIT ILE / CIMT /TEAM AND {quelles étaient la techniques de réeducation utilisées pendant ce stages
formation de l'ergotheral  3.03 oui/ non Avez-vous regu une formation pour cette
contexte d'intervention role de 3.04 ( les différe| Quel était votre rdle au sein du stage de ré ion?
role de U'ergotherapeute 3.05 anamont / au début/ a la fin/ tout au{A quel moment du parcours de soin interveniez-vous ?
Comment votre accompagnement de l'enfant était-il organisé durant le stage ?
role de l'ergotherapeute 3.06 Seul /En bindme avec un autre ergot
role de ' 3.07 bien définit/ flou/ non definit votre role au sein de ce stage intensif était il ?
definition des objectifdd  3.08 en amont, au debut, pas d'objectifs |comment était définit les objectifs de travail ?
construction des objectil 3.0 //Largement Dans quelle mesure les objectifs étaient-ils co-construits avec la famille et/ou
Pasdutout // Peu//Moyennement |les objectifs étaient-ilvalidé par la famille et ou Uenfant
/fLargement
construction des objecti| 3.10 //Totalement
Utilisiez vous une echelle de mesure concernnant lefficacité d'atteinte de
evaluation des objectifs|  3.11 oui/non Lobjectif
type d'evaluation des ob) 3.12 GAS/ autre si oui laquelle ?
Age moyen 4.01 C itre précisé le public avec lequel moinsde 3ans/4ans/5 ans/ 6 ans|quel était I'age moyen d f: és durant le ou les stages
Quel était le niveau d'atteinte globale des enfants accompagnés durant le /les
identifier l'atteinte des ¢| 4.02 ; i i i / diplegie bil{stages
" " ’ quel était le niveau de icité globale desenfants ésselonla
connaitre plus precisement le profildes | - o N
enfants accompagnés. identifier 'atteinte des e| 4.03 1/2/3/4/5 classfflc-anon-( GMFCS) A
quel était le niveau de des enfants selonla
4.04 1/2/314/5 classification ( MACS)
identifier les troubles as: 4.05 oui/non les enfants pi ils des troubles associés au trouble moteur
identifier les troubles as 4.08 leger, moyens , important sioui destroubles associés étaient-ils:
duterme g 5.01 Repérer ¥ évalue
evaluation de 'EOQ 5.02 Oui, Evaluez-vous, d'une maniére ou d'une autre, U des
imai Aqual!e aL é ; I ¥ de l'enfant
Rarement (1fois pendant le stage) ?"Choix de réponse (échelle graduée) :
Parfois (2 a 3 fois pendant le stage)
Souvent (une fois par jour)
engagement occupationnel i (4 chaque
del 5.03 séance|
;'O:;‘;:; échelles = c:é;lment evaluez vous l'engagement occupationnel de l'enfant au cours de la
moyen d 5.04 d'observation...)
Entant qu'ergothérapeute, dans quelle mesure trouvez-vous difficile d"évaluer
perception de la mesue 5.05 Echelle 1/2/3/4/5 {’.engaAgflme"rlt occupa(iolnneld'un entan‘t lf)rsﬂd‘u»n ﬁt.ag_edethérapie intensive ?
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Annexe 3: Texte d’accompagnement au questionnaire

Bonjour,

Je suis étudiante en 2e année d’ergothérapie a I’Institut de Formation en Ergothérapie (IFE) de

Marseille.

Dans le cadre de mon travail de recherche, je m'intéresse a la prise en charge des enfants atteints

de paralysie cérébrale, et plus particuliérement aux stages de rééducation intensive.

L’objectif de ce questionnaire est de recueillir les pratiques et ressentis d’ergothérapeutes ayant

participé a ce type de stage.

La durée de réponse est estimée & environ 10 minutes. Merci pour votre aide !
Agnes CIARAVOLA

Protection des données — Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD)

Ce questionnaire est conforme au Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD).
Aucune donnée personnelle nominative ne vous est demandée. Les réponses sont entiérement

anonymes et seront utilisées uniquement dans le cadre d’un travail de recherche universitaire.

Votre participation est volontaire, et vous pouvez interrompre ou retirer vos réponses a tout
moment, sans justification, en me contactant a 1’adresse suivante : agnes.ciaravola@etu.univ-

amu.fr.

Les données ne seront ni partagées avec des tiers, ni utilisées a des fins commerciales. Toutes les

données collectées seront détruites a I’issue de I’analyse du mémoire.
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Annexe 4: Graphiques questionnaire de I’enquéte exploratoire (unité sur toutes les

figures en nombre de répondant) Figures 1 a 6

Partie 1
Figure 1 Figure 2
Etes-vous ergothérapeute 7 Depuis combien de temps exercez-vous 7
® Non @ Oui ® EnretetSans @ Moinsdunan & PlusdeSans
Figure 3 Figure 4
Dans quel pays exercez vous? Dans quel type de structure exarcez vous 7
@® CAMSP @ Centre de réeducation @ Clinique @ Exercice libéral
@ France ® FAMIEM @ Hopital @ IEM
Figure 5

Figure 6

® Non @ Oui ® Non @ Oul
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Annexe 4: Graphiques questionnaire de 1’enquéte exploratoire ( unité sur toutes les

figures en nombre de répondant) Figure 7 a 11

Figure 7 =
Quel est votre niveau d'implication auprés des enfants atients de paralysie cérdbralo dans votre pratique actuelie 7
@ Jlinterviens occasionnellement auprés d’enfants atteints de paralysie cérébrale
@ Jinterviens principalement auprés d’'enfants atteints de paralysie cérébrale
@ Je n'interviens pas auprés d'enfants atteints de paralysie cérébrale
Figure 8 Figure 9
Avez-vous déja participé & un stage de rééducation intensive pour enfants atteints de paralysie cérébrale ? A Wr 18 T Seiticion & o iy (e S8R Ut el

@ Je travaille exclusivemnant svec une population adulte, ce qui ne correspond pas au cadne des stages da rédducation.
oM de budget @ 1emps dsponbia. Manque de financement ou 68 budget

@ Non @ Non, mais je souhaiterais le faire a 'avenir ¢ Oui

Figure 10
Sl vous avez déja participé & un ou plusieurs stages intensifs, & combian d'entre eux svez-vous pris part
Figure 11

Dane gool pays s scat déroulds los stogns de rédducasion intonaive

®2 @3 © S5etplus ® Belgique @ France & France, Belgique
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Annexe 4: Graphiques questionnaire de 1I’enquéte exploratoire ( unité sur toutes les

figures en nombre de répondant) Figures 12 a 17

Figure 13
Figure 12 ol otait i durda fotai
@ HABITILE @ lokomat & TEAMAND CO ® de84a10jours
Figure 14 Figure 15
® 4a5heures @ 6 houres ou plus ® Oui

Figure 16 Figure 17

@ Coordinateur trice (coordonne les différents professionnels), Référent-e thérapie (super..,
@ Intervenant-e (accompagne I'enfant dans les séances) ® Audébutdustage @ Episodiquement @& Tout au long du parcours
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Annexe 4: Graphiques questionnaire de 1’enquéte exploratoire ( unité sur toutes les

figures en nombre de répondant) Figures 18 a 23

Figure 18 Figure 19

@ Bien défini @ totalement

Figure 20 Figure 21

bloclits ont-iis b valid

@ y 2 @® Audébutdustage @ Enamont du stage

Figure 22 Figure 23

® Non @ oul ® © GAS © Le stage peut étre répété, un bilan & chaque début de stage et des mi...
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Annexe 4: Graphiques questionnaire de 1’enquéte exploratoire ( unité sur toutes les

figures en nombre de répondant) Figures 24 a 29

Figure 24 2
g Figure 25
Qussl étall 'Sge moyen des enfants accompagnas Jrant le dermer stage
Quel 6lait ie type < atininto gicbale obsarvie chaxz fa onfants accompagnés 7

® 4ans @ 5ans ) 5ans,6ans @ 6ans @ Plusdebans @® Diversitt de PCUetPCE @ F @ tétrap
Figure 26
Quel dtait le niveau do motricité giobale des enfants accompagnés selon (a classification GMFCS Figure 27

o tail o niveau de capacilds manulies de mpognés seion la classfication MACS 7
@ Niveau 1, Niveau 2, Niveau3 @ Niveau2 @ Niveau 2, Niveau 3 @ Niveau 1, Niveau 2, Niveau3 @ Niveau2 & Niveau 2, Niveau 3
@® Niveau 2, Niveau 3, Niveau4 @ Niveau 3 @ Niveau 2, Niveau 3, Niveau4 @ Niveau 3

Figure 28
o andints pricactaianils det o Figure 20

@® Oui ® Légre @ Moyenne
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Annexe 4: graphiques questionnaire de I’enquéte exploratoire ( unité sur toutes les

figures en nombre de répondant) Figures 30 a 32

Figure 30
Figure 31
©® Al'aide d'un cutt (ex. Acheses o
@ MCRO et et échanges familie ot professionnels & Par observation dinique informebe

@ Parfole (24 3 fols pendant le stage) @ Systématiquement (4 chaque séance) @ Un oull standardisd o3t raremant utiisé seul - Par observation clinqua informete, En dchang

Figure 32

® 2-Peudficle @ 3-Moyennement dfficle & 4 - Difficie
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Annexe 5: Mots clés pour I’équation de recherche

Concept 1

Concept 2

Concept 3

Concept4

occupational therapist

children

cerebral palsy

rehabilitation

Vocabulaire libre / mots clé

Vocabulaire libre / mots clé

Vocabulaire libre / mots clé

Vocabulaire libre / mots clé

Frangais anglais Frangais anglais Frangais anglais Frangais anglais
ergotherapeute |occupationnaltherapist |enfant child, children, infant |Paralysie cérébrale cerebralpalsyorCP |réeducationet rehabilitation RH
réedaptation
gotherap pationnaltherap jeune enfant toddler infirme moteurcérébral IMC stage training
enfantage prescholl child Infirmité motrice d'origine IMOC intensif intensive
prescolaire cérébrale
polyhandicap

Vocabulaire controlé MESH

Vocabulaire controlé MESH

Vocabulaire controlé MESH

Vocabulaire controlé MESH

occupational Therapist

child, preschool (avant 6 ans)

CP, cerebral Palsy

RH réhabilitation
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Annexe 6 : Tableau de base de données

TA BLEAU DE RESULTATS DES BASES DE DONNEES
EQUATION EN ANGLAIS

("occupational therap*" OR OT) AND ("cerebral palsy" OR CP)
AND (child* OR toddler* OR infant* OR preschool OR toddler

OR pediatric* OR paediatric*) AND (rehabilitat* OR therap*)
AND (intensiv* OR intensit*)

Totala selection Sélection | Selection
. Bases de
partir des : selon le selon le selon le
, données y ;
mots clés texte resumé titre
Pubmed 75 73 0
Cochrane 16 15 0
Google | 100 / /
17758 scholar
Ot seeker 0 0 0
Pedro 0 0 0
science
direct g g ¥
EQUATION EN FRANCAIS

(ergothérap*) AND (rééducation OR réadaptation OR thérap*) AND
("paralysie cérébrale"” OR PC OR "infirmité motrice cérébrale” OR IMC OR
IMOC OR "infirmité motrice d'origine cérébrale") AND (enfant* OR pédiatr*)
AND (intensif* OR intensité*)

Totala selection Sélection | Selection
; Bases de
partir des ; selon le selon le selon le
. données i .
mots clés texte resumeé titre
Pubmed 0 0 0
Cochrane 0 0 0
Google
scholar - . /
395
Ot seeker 0 0 0
Pedro 0 / 0
science 0 0 0
direct
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Annexe 7 : Tableau de Syntheése Revue de Littérature
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Annexe 9 : Séquentialité et interactivité des processus composant la dynamique du

transfert des apprentissages

1. Encodage des apprentissages ]
® de la tiche source :
[A] v
2. Représentation * 44—

de la téche cible

Y

———P ¢ 3. Accessibilité aux connais-
sances et aux compétences LB_]
——Fp e __en mémoire  long terme

4. Mise en correspondance o— [[\)] ’l'h
des éléments de la tiche W
FC—I cible et de la tiche source  |® €N

Il
1227

——o| 5. Adaptation des éléments [TT
non correspondants —J

]

6. Evaluation de la validité
| ol delamise en correspondance

Y

7. Génération de nouveaux I ———
apprentissages

Source : Tardif J. Le transfert des apprentissages. Montréal : Les Editions Logiques ; 1999. p. 75.

Les rectangles représentent chacun des sept processus composant la dynamique du transfert des
apprentissages. Les fléches représentent les boucles de rétroaction entre ces différents processus.

Les lettres indiquent les relations entre les processus et permettent de suivre leur organisation dans

le schéma.
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Annexe 10 : Texte d’accompagnement du questionnaire

Pratiques et perceptions des ergothérapeutes concernant la famille et le
transfert des acquis d’'un stage de rééducation intensive dans le quotidien de

I'enfant avec paralysie cérébrale

Dans le cadre de mon mémoire de fin d’études en ergothérapie, je mene une enquéte sur la prise en
compte de la famille et sur la transférabilité des acquis réalisés lors de stages ou de programmes de

rééducation intensifs dans le quotidien des enfants atteints de paralysie cérébrale.

Ce questionnaire s’adresse aux ergothérapeutes concernés par cette thématique. Il a pour objectif de
mieux comprendre les pratiques professionnelles, les perceptions et les expériences autour de
I'accompagnement de I’enfant et de sa famille, ainsi que la maniére dontles acquis peuvent étre repris

dans la vie quotidienne.

Je vous remercie sincerement pour le temps accordé et pour votre contribution a ce travail de

recherche.

Agneés Ciaravola

Les réponses recueillies seront utilisées uniquement dans le cadre de ce mémoire. Elles resteront

confidentielles et seront traitées de maniére anonyme.

Les données seront conservées uniquement pendant la durée nécessaire a la réalisation du mémoire,
puis supprimées. Conformément a la réglementation RGPD en vigueur sur la protection des données,
vous pouvez interrompre le questionnaire a tout moment et demander l'accés, la rectification ou la
suppression de vos données. En répondant a ce questionnaire, vous reconnaissez avoir pris connaissance

de ces informations et acceptez de participer a cette étude.
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Annexe 11: Matrice du questionnaire

1 tantqu' 7 Oul Fermée - réponse unique
Non
12 £ lusd'unan?* Oui Fermée - réponse unique
Non
13 m des 6 ées, avez atici Oui Fermée - réponse unique
" fants stteints d Non
paralysie cérébrale ?
14 Lest [ g i dans [Oul Fermée - réponse unique
un cadre pluridisciplinaire ? Non
15 Les stz oul Fermée - réponse unique
prise en charge 3 domicile ? Non
6 Les stages ou Oui Fermée - réponse unique
prise en cabinet libéral ? Non
7 Lestage ou au 30h oul Fermée - réponse unique
de prise en charge, réparties sur une période comprise entre 1 et 3 semaines ? Non
21 Dans qual 7" France, Belgique, Sulsse, Canads, Roy. . Etats-Unis, Autre: | Fer ép q
'échantilion
22 Depuis combien d'années étes-vous diplomeé{e) en ergothérapie 2 * 1a3ans; 426ans; 74 10ans; 11 15ans; 16420 ans; Plus de 21 ans| Fermée - réponse unique
23 Dans quel type de structure exsrcezvous actuellement 2~ Hopital (service pédistrique, MPR, etc.) Fermée - réponse unique + sutre
Cabinetlibéral / pratique privée
Structure médico-sociale (IME, CAMSP, SESSAD, etc.)
Autre:
24 A combien stteintsde |1,2,3, 4, 50u plus Fermée - réponse unique
. e %
25 avez |CIMT; HABIT; HABIT-ILE; BIT /BITT/ entrainement bimanusl intensif, | Fermee - répanses multiples + utre
participé ? Team and Co; Autre :
26 Dans (e cadre devotre pratique lors d'un stage ou d'un programme intensH, lorsque | Les parents; Les fréres et scaurs; Les grands-parents; Les autres. Fermée - réponses multiples
‘enfant, by Les p enfant; Toute
y incluezvous ? :
27 [Au maintien d tafindu Fer ltiples + sutre
stageou renvoie{A isation d delenfant
t-ellele plus souvent ? Ala généralisation des scquis & d’autres situations
A leur adeptation & de nouvesux contextes
Atsutonomie de Uenfant dans ses lieux de vie
Atimp! g
Autre:
31 Place de la famille dans le stage ou stageou CIMT; HABIT; HABIT-ILE; BIT /BITT) intensit; |Fermes sutre
programme typologie principale 2 Team and Co; Autre :
32 stageou [ ’ 2 B 5-Toujours/6-Non |Echelle de fréquence
vivant avec 'enfant ou spplicable
étalent-elles clairement identifiées su cours du stage ou du programme ?
33 C: jeux, ! 1-Jamais/ 2- Parfois/ 4-S: S-Toujours/6-Non | Echelle de fréquence
del'enfant,y régles et applicable
routines, était repérée et prise en compte ?
3.4 1-Jamais/ P S 5-Toujours/6-Non | Echelle de fréquence
des rales autour de l'enfant au quotidien était prise en compte ? spplicable
(Par exemple : tes soins, les repas, | tes devoirs, les.
taisi
35 1 ain 1-Jamais/ 2- Rs P S¢ 5-Toujours/6-Non | Echelle de fréquence
X fatigue, di spplicable
prises en compte ?
36 vous vous réfé Moins d'une heure Fermée - réponse unique
formel, prévu aU'avance, 7  |De1a2heures
{par exempte : entretien d'évaluation, fixation des objectifs, rendez-vous dédiés, De3a4heures
échanges planifiés par mail ou sutre ... DeSa6heures
Plus de 6 heures
Je ne sais pas
37 D /ous vous référez, Mains d'une heure Fermée - réponse unique
informel, non prévu &1'avance, était dédiée aux échanges uniquement avecla De142heures
famille ? De3a4heures
{par exempl t [ tes évol
obsenvéss, les difficult . d ) Plus de6heures.
Je ne sais pas.
41 C: les objectifs | 1-Jamais/ 2- Ratement/ 3- Parfols/ 4- Souvent/ 5- Toujours/6-Non | Echelle defréquence
quotidien de U'entant ravaillés étajent-ils reliés & i del'enfant? applicable
42 stageou eux, les 1-Jamais/ 2- Rarement / 3- Parfois/ - Souvent/ 5- Toujours/ 6-Non | Echelle defréquence
def P dansd'sutres  [spplicable
situations que celles du stage ou du programme ?
43 C i lesactiviés | 1-Jamais/ 2- Rarement / 3- Parfois/ 4-Souvent/ 5- Toujours/6-Non | Echelle defréquence
& sdaptées det' spplicable
des scquis (compréhension, attention, mémaire, motivation, sutonomie) ?
a4 les 1-Jamais/ 2- Rarement / 3- Parfois/ 4-Souvent/ 5- Toujours/ 6-Non | Echelle de fréquence
étaientiL pour
e stage ou le programme ?
45 stageou les stratégies | 1-Jamais/ 2- Rarement / 3- Parfois/ 4- Souvent/ 5 Toujours/ 6-Non | Echelle de fréquence
licitées teur spplicable
réutilisstion ?
46 C 1-Jamais/ 2- Rarement/ 3- Parfols/ 4-Sauvent/ 5- Toujours/ 6-Non | Echelle defréquence
v de' écale, i applicable
préparer La reprise des acquis ?
4.7 stage ou i ieux, | 1-Jamais/ /3-Parfois/ 4 Souvent/5-Toujours/6-Non  [Echelle de fréquence
disponibles autour de 'enfant, qu'elles solent humaines ou matérielles, étaient-  [spplicable
sou ?
4.8 un 1-Jamais/ 2- Re Parf S 5-Toujours/6-Non | Echelle de fréquence
il prévu pour prépi ‘aprés-stage, spplicable
scquis travaill & d
51 les acquis e’ s d 1-Jamais/ 2- Rarement/ 3- Parfols/ 4-Souvent/ 5- Toujours/ 6-Non | Echelle de frequence
v i? spplicable
52 . dans les oul Fermée - réponse unique
fants atteint &l s d'étre Non
pourfavoriser
reprise des acquis dans le quotidien 7
53 Siouiteaquels ? 1 les enfantau Fen multiples + sutre
(jusqu'a 2 réponses possibles) * quotidien
v des
t6les sutour de Uenfant
3 habitudes, routines, contraints
et ressources de s famille
4 objectifs du
5.4 Ouverture , signalerun arstier, ou Ouverte
prop
55 @ un entreties 15820 |oul Fermée - réponse unique
? Non
56 Merci de préciservos coardonnées : * Réponse lore Ouverte
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Annexe 12 : Graphiques du questionnaire (figures 1 a 7)

Figure 1 — Statut d'ergothérapeute des répondants ( en Figure 2 — Répondants dipldmés en ergothérapie depuis
nombre) plus d'un an (en nombre)

Figure 3 — Ergothérapeutes ayant participé a un programme Figure 4 — Ergothérapeutes ayant participé a un programme
intensif de rééducation auprés d'enfants atteints de PC dans intensif de rééducation auprés d'enfants atteints de PC
les six derniéres années (en nombre) construit dans un cadre pluridisciplinaire (en nombre)

Figure 5 — Ergothérapeutes ayant participé & un programme Figure 6 — Ergothérapeutes ayant participé a un programme
intensif de rééducation auprés d'enfants atteints de PC intensif de rééducation auprés d'enfants atteints de PC
comprenant une partie structurée de prise en charge a domicile comprenant une partie de la prise en charge en libéral (en
(en nombre) nombre)

Figure 7 -~ Ergothérapeutes ayant participé & un programme
intensif de rééducation auprés d'enfants atteints de PC d'une
durée d'au moins 30 heures sur une a trois semaines (en
nombre)




Annexe 12 : Graphiques du questionnaire (figures 8 a 15)

Figure 8 ~ Répartition des ergothérapeutes inclus dans I'étude

selon leur pays d'exercice (en nombre)

Norvige, 1

Figure 10 — Répartition des ergothérapeutes inclus dans
I'étude selon leur lieu d'exercice professionnel (en nombre)

i—[—"“"” libéral / pratigue Centre de rééducation +

FEM; 1
Hapital {sorvice
pédiatrigue, MPR, ex.), 9

privee; 2

Centre do rédducation /
centre spécialisé; 5

Axe Horizontal (Valeur)

i

selon leur typologie (en nombre)

—rTT -, (Staget s Aewrgore 1
e TLAMACO. §

Figure 12 - Répartition des stages ou programmes de
rééducation | ive réalisés par I\ oa répondant

Toarm wnd Lo 13

.
wagerd & WARIT L )

5 BT/ ansrmnement
Bemaninl inteniit b

Figure 14 — Signification attribuée a la réutilisation des acquis
ou des apprentissages par les ergothérapeutes incius dans
I'étude

rgphication de 'enourage

dans 13 ansohdation des
il

thutition dam te
quotidien de Fenfant; 23

Prnser 1paman past v
irctomnees par =n wéme

Figure 9 — Ancienneté du dipldme en ergothérapie des
ergothérapeutes inclus dans |'étude (en nombre)

Figure 11 — Répartition des ergothérapeutes inclus dans
I'étude selon le nombre de stages de rééducation
intensive réalisés (en nombre)

 stages o pher. §
| ergettiérapoutes ergothotapeutes

Figure 13 - Personnes incluses dans la notion de famille selon les
ergothérapeutes de I'étude ( en nombre de réponses)

Les grands-gate s mutres bres de |

|Les frbres ot soewrs. 8

Figure 15 - Typologie principale du stage ou programme
intensif le mieux connu par les ergothérapeutes inclus dans
I'étude (en nombre de répondant )

[P o bt s

| Ao robatucation ertmmwr
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Annexe 12 : Graphiques du questionnaire (figures 16 a 23)

Figure 16 — Fréquence de prise en compte des Figure 17 — Fréquence de prise en compte de
P;e':%"a'::1::’;2‘:;’3::;2’:"“9:’":::n::??:":f"';”r:‘g:‘ I'organisation quotidienne (habitudes, routines ) de la
répondant) famille par les ergothérapeutes pendant le stage ou

programme intensif ( nombre de répondant)

Concmant s Vi o pregearee W
Aot i b agestee

Toujours, 12

Figure 19 ~ Fréquence de prise en compte des contraintes et
ressources familiales dans le stage ou programme intensif par
Figure 18 — Fréquence de prise en compte de la répartition des l'ergothérapeute (en nombre de répondants)
roles autour de I'enfant dans le stage ou programme intensif
par |'ergothérapeute (en nombre de répondants)

Conternest b vage o Carenrnars v vage
i e
Figure 205 Riparivon o nps Kortosl 48 ux schanges svdo Figure 21 — Répartition du temps informel dédié aux
"m“"m“'(‘.’:r;w;«mmf” i échanges avec la famille dans le stage ou programme
intensif par I'ergothérapeute (en bre de répondants)
Figure 22 - Fréquence de prise en compte du lien entre les objectifs Figure 23 — Fréquence de préparation a la réutilisation des
travaillés et les situations concrétes du quotidien de I'enfant dans le apprentissages dans d'autres situations que celles du stage ou
stage ou programme intensif par I'ergothérapeute (en nombre de programme intensif par I'ergothérapeute (en nombre de répondants)

répondants)
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Annexe 12 : Graphiques du questionnaire (figures 24 a 31)

Figure 24 ~ Fréquence d'adaptation des activités aux aptitudes de
I'enfant dans le stage ou programme intensif par I'ergothérapeute (en
nombre de répondants)

Soujours: 15}

Figure 26 - Fréquence d'explicitation des stratégies a I'enfant et/ou a sa

famille pour faciliter leur réutilisation aprés le stage ou programme
intensif par I'ergothérapeute (en nombre de répondants)

Non spplcable, 1] Parfots: 1]

Toujours; 14

Figure 28 ~ Fréquence de prise en compte des ressources humaines et
matérielles autour de I'enfant pour soutenir la reprise des acquis dans le

stage ou programme intensif par I'ergothérapeute (en nombre de
répondants)

Toujours; 11

Coraernant Ie stage ou
Programme e mie
conm par Tepothbrapeute

Figure 30 - Fréquence pergue des changements dans |'organisation
quotidienne de la famille autour de I'enfant aprés le stage ou programme
intensif par les ergothérapeutes (en nombre de répondants)

[ pactos: 11

Figure 25 ~ Fréquence de répétition suffisante des apprentissages pour
favoriser leur réutilisation aprés le stage ou programme intensif par
I'ergothérapeute (en nombre de répondants)

Cancrenant ie stage ov
programme le men
Loy pos @ rtponsent

Figure 27 - Fréquence de prise en compte de I'environnement réel de
I'enfant pour préparer la reprise des acquis dans le stage ou programme
intensif par I'ergothérapeute (en nombre de répondants)

Figure 29 - qumﬁmaumu&hm
des acquis dans le quotidien par I'ergothérap
répondants)

te (en nor

Figure 31 - Perception des ergothérapeutes sur la nécessité

d'approfondir certains éléments pour favoriser la prise en comple de la
situation familiale et la reprise des acquis dans le quotidien (en nombre

de répondants)
=N
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Annexe 12 : Graphiques du questionnaire (figure 32)

Figure 32 ~ Axes d'amélioration prop par les erg ayant
identifié un besoin d'approfondissement dans les stages intensifs (en
nombre de répondants)

mise en $iuation sy domicle

Davantage relier les cbjectifs du #age/programme aux sitwations
mnoétes du quotidien

Davantage rebor les objectifs du tage & des situations concrites
A4 quotidien

Davantage prendre en compte les caractéristiques de endant et
30n environnement réel

Préguser la réutiisation dans différents contextes
Anticiper aprés-stage et 2 poursuite des acquis
Explorer ongansation fami ale/rdles

Expliciter les stratégies & 'enfant/famille

Prendre en compte routiney/contraintes/ressources

o 2 a 6 8 10 12 1

s possibly por epadencs Nombre de répondants
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Annexe 13 : Extrait des résultats du logiciel JAMOVI

Hypothése 1 :

Matrice de corrélation

Matrice de corrélation

Score tamidle moyen (Q16-Q19)

Score famite moyen (Q16-019)

1 6 Panrson -
adl -
valow p
Scote transférabiit moyen {Q22:030] 1 de Pasrson 0340
adl 2
valew o 0000
P
Hypothése 2
ANOVA
ANOVA - Score famille moyen (Q16-Q19)
Somme descarrés  ddl  Carrés moyens F p
programme le mieux cannu 0849 10 00849 0174  0.996
Résidus 7.314 15 04876
[t}
Y
Hypothése 3
ANOVA - Scare familie moyen (Q16-Q19)
Somme des carrés ddl Carrés moyens F P
dans | s de la famille autour de lul 7 244 4 0.609 223 0100
Résictus 573 21 0273
P
Hypothése 4
ANOVA - Score famille moyen (Q16-Q19)
Somme des Carrés
é ddl F P
Nombre de programme auquel lep a 218 4 0545 191 0.146
partcicipe
Résidus 598 21 0285
Y
Hypothese 5
ANOVA
ANOVA - Score famille moyen (Q16-Q19)
Somme des carrés ddl Carrés moyens F P
Année de dipldme 167 5 0.333 1.03 0.429
Résidus 6.50 20 0.325
13}
P
Hypothése 6
4 ANOVA
ANOVA - Score transférabilité moyen (Q22-Q30)
Somme Carrés
s M mopers P F
(dentification de I'organisation quotidienne de 119 2 0593 421 0028
Ia famille autour de I'enfant, y compris ses
habitudes, régles et routines,
Résidus

324 23 0141
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Annexe 14 : Extrait des données Hypothése 6

Concernant le stage ou le
programme que vous
connaissez le mieux,
I'organisation quotidienne de  Score transférabilité moyen

la famille autour de I'enfant, (Q22-Q30)
y compris ses habitudes,
régles et routines, était

repérée et prise en compte ?
5- Toujours 4,56
3- Parfois 4,12
4- Souvent 411
5- Toujours 4,67
3- Parfois 422
4- Souvent 4,11
4- Souvent 4,11
4- Souvent 3.89
5-Toujours 4
5-Toujours 4,67
4- Souvent 422
5-Toujours 456
5-Toujours 4.89
5-Toujours 4.89
3- Parfois 4,67
5-Toujours 4,67
3- Parfois 438
3- Parfois 3,67
5-Toujours 4.89
3- Parfois 3,78
5-Toujours 456
5-Toujours 3,67
5-Toujours 3,78
4- Souvent 444
4- Souvent 411
3- Parfois 4.11

Moyenne du score de transférabilité des acquis par groupe de
réponses

Nombre de Moyenne du score

Groupe réponses de transférabilité
3 - Parfois 7 4,14
4 - Souvent 7 4,14

5 - Toujours 12 4,52
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Résumé

L'étude s'intéresse aux stages et programmes de rééducation intensive pour enfants atteints de
paralysie cérébrale. En France, ces dispositifs restent peu développés et peu accessibles. La revue de
littérature souligne l'efficacité de ces techniques, I'importance d’une prise en charge précoce et le role
de I'engagement parental. Cette recherche vise a explorer, aupres d’ergothérapeutes concernés, les
liens entre la prise en compte du systéme familial et la transférabilité des acquis dans le quotidien de
I’enfant. Elle cherche a répondre a la question suivante : en quoi la prise en compte du systéeme familial
par les ergothérapeutes peut-elle influencer la transférabilité des acquis dans le quotidien de I'enfant
apres un stage de rééducation intensive ? L'étude a été menée selon une méthode différentielle, a partir
d’un questionnaire. Les résultats ne montrent pas de lien significatif entre la prise en compte globale du
systéme familial et la transférabilité des acquis dans la vie quotidienne (p = 0,340). La typologie du
stage semble également avoir peu d'influence sur la prise en compte du systéme familial (p = 0,996).
En revanche, I'étude met en évidence un lien significatif entre la prise en compte de lI'organisation
quotidienne familiale, notamment les habitudes, régles et routines, et la transférabilité des acquis (p =
0,028). Le nombre limité de 26 participants ne permet pas de généraliser les résultats. Toutefois, cette
étude invite a renforcer la place accordée aux familles afin de favoriser le maintien et la réutilisation des

acquis dans le quotidien de I'enfant.

Mots-clés: paralysie cérébrale, ergothérapie, rééducation intensive, systéme familial, transférabilité

des acquis, enfant.

abstract

The study focuses on intensive rehabilitation courses and programmes for children with cerebral palsy.
In France, such schemes remain underdeveloped and difficult to access. The literature review highlights
the effectiveness of these techniques, the importance of early intervention, and the role of parental
involvement. This research aims to explore, with occupational therapists working in this field, the links
between taking the family system into account and the transferability of skills into the child’s daily life.
It seeks to answer the following question: how can occupational therapists’ consideration of the family
system influence the transferability of skills into the child’s daily life following an intensive rehabilitation
programme? The study was conducted using a differential method, based on a questionnaire. The results
show no significant link between the overall consideration of the family system and the transferability
of skills to daily life (p = 0.340). The type of programme also appears to have little influence on the
consideration of the family system (p = 0.996). However, the study highlights a significant link between
the consideration of the family’s daily organisation—particularly habits, rules and routines—and the
transferability of skills (p = 0.028). As the study involved only 26 participants, the results cannot be
generalised. However, this study suggests that greater emphasis should be placed on families in order
to encourage the retention and application of what has been learnt in the child’s everyday life.

Keywords: cerebral palsy; occupational therapy; intensive rehabilitation; family system; transferability
of skills; child.



