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INTRODUCTION

Etant infirmière puéricultrice dans le service pédiatrique du Centre Médico-Chirurgical de Réadaptation des Massues de Lyon (CMCR), le thème de cette recherche se portera naturellement autour de la prise en charge de l’enfant et plus particulièrement sur la complexité de la relation avec les parents. 

La présence des parents au sein des services hospitaliers s’est imposée petit à petit avec toute une réflexion sur son importance. Cependant une autre question se pose : comment vivre ensemble ? En effet, leur présence, à la fois indispensable et enrichissante, est aussi source de difficultés. Aussi, nous ne pouvons limiter le rôle des parents à celui de simple visiteur de leur enfant mais les considérer comme des partenaires actifs. Mais ce partenariat ne va pas de soi et requiert une attention particulière. 
Le service dans lequel je travaille n’échappe pas à cette complexité. En revanche, les problématiques que nous rencontrons dans la construction d’un partenariat avec les parents d’enfant en situation de handicap diffèrent, je pense, de celles rencontrées en service d’hospitalisation « traditionnels » avec les parents d’enfant malade. L’enfant n’est pas dans un processus de guérison mais de réadaptation. De plus, le fonctionnement et l’objectif même d’un service de médecine/chirurgie sont différents d’un service de réadaptation, bien que parfois étroitement liés. Les difficultés et les ressources ne sont pas les mêmes.

J’ai donc choisi de traiter du partenariat parents-professionnels en service de MPR pédiatrique.

Par souci d’exhaustivité, je vais cibler ce travail sur la prise en charge d’enfant atteint de paralysie cérébrale. 

En effet, l’histoire, les ressources, les difficultés et les problématiques ne sont pas les mêmes si l’origine des troubles est liée à une prématurité, à un traumatisme, à une tumeur, à une tentative de suicide, à une pathologie évoluante (leucodystrophie, dermatomyosite, myopathie…) ou mettant en jeu le pronostic vital de l’enfant. Elles diffèrent également en fonction de l’âge de l’enfant au moment du diagnostic.

De plus, nous accueillons beaucoup d’enfants atteints de paralysie cérébrale.

Avant de vous exposer précisément la problématique et les hypothèses de ce travail et afin de vous permettre de situer dans quel contexte elles ont été soulevées, je vais tout d’abord vous présenter l’établissement et le service dans lequel je travaille ainsi que ma place dans cette équipe. Par la suite, je développerai quelques notions théoriques qui permettront de clarifier le sens de ma problématique et de cerner les enjeux et la complexité du partenariat entre les parents d’enfants atteints de paralysie cérébrale et les professionnels du service de MPR pédiatrique. J’exposerai ensuite mon cadre de recherche. La mise en parallèle de ces deux dernières parties me permettra d’en effectuer une analyse et d’infirmer ou confirmer mes hypothèses. Il en découlera des propositions d’actions.

CONTEXTE

Je vais tout d’abord vous présenter le CMCR des Massues puis le service au sein duquel je travaille en tant qu’infirmière puéricultrice depuis 3 ans ½.

Le Centre Médico-Chirurgical de Réadaptation (CMCR) des Massues

Situé à Lyon, le CMCR des Massues est un établissement spécialisé dans l’approche médico-chirurgicale de la réadaptation. Il assure le diagnostic, le traitement et le suivi des déficiences, incapacités et désavantages de l’appareil locomoteur, que les origines en soient orthopédiques, neuro-musculaires ou neuro-rhumatismales. Vous pouvez retrouver son livret d’accueil en annexe 1.

Il regroupe cinq domaines de prise en charge :

· Le service d’hospitalisation complète de MPR enfants et adolescents : réadaptation orthopédique et neuro-orthopédique

· la MPR adultes, réadaptation orthopédique et rhumato-orthopédique

· la MPR des patients amputés et leur appareillage.

· La chirurgie orthopédique du rachis, de la hanche, des membres inférieurs et supérieurs, pour les adultes et les enfants ; chirurgie de l’Infirme Moteur Cérébral.

· Les alternatives à l’hospitalisation complète adultes, enfants et adolescents : Traitements ambulatoires, séances d’hôpital de jour.

Le service d’hospitalisation complète de MPR pédiatrique du CMCR des Massues (PM0)

Les enfants et adolescents hospitalisés

Le service soins est composé de 35 lits dont des chambres parent-enfant. L’âge des enfants varie de 1 à 18 ans. Ils peuvent être hospitalisés dans le service dans un objectif de réadaptation suite à un rachis douloureux et/ou déformé, suite à des polytraumatismes par AVP ou par défenestrations, suite aux conséquences de tumeurs cérébrales, de sarcomes, de la leucodystrophie, de la paralysie cérébrale ou d’un AVC… Ces enfants sont donc dans des situations de handicap très différentes les unes des autres et à des degrés différents. Les durées d’hospitalisation peuvent varier d’une semaine à parfois un an. 

Les enfants et adolescents atteints de paralysie cérébrale, hospitalisé au PM0

Ces enfants peuvent tout d’abord être hospitalisés dans notre service pour de la rééducation après une chirurgie neuro-orthopédique (multisites). Cette chirurgie peut être réalisée afin d’améliorer les soins d’hygiène, à visée antalgique, esthétique, fonctionnelle ou en cas de scoliose majeure. Ils peuvent également séjourner dans le service afin de réaliser de la rééducation intensive, des bilans, le renouvellement/l’adaptation d’appareillages ou de matériel, ou des bilans pré et post toxines, des injections de toxines botuliniques. Ces enfants sont, pour la plupart d’entre eux, hospitalisés plusieurs fois dans le service au cours de leur enfance et de leur adolescence. Leur durée de séjour varie de quelques semaines à six mois ou plus.

Une grande partie de ces enfants sont suivis par notre hôpital de jour enfant pour des injections de toxines ou des bilans. 

L’équipe pluridisciplinaire

L’équipe pluridisciplinaire est constituée de deux médecins rééducateurs, un interne, des infirmières, une infirmière puéricultrice, des aides-soignantes, des auxiliaires de puériculture, des instituteurs et des professeurs, des animateurs, des éducateurs, des kinésithérapeutes, des ergothérapeutes, une psychologue, une neuropsychologue, une psychomotricienne, une orthophoniste, une diététicienne et une assistante sociale.

L’infirmière puéricultrice fait partie de l’équipe soignante dont les membres se relaient afin d’assurer une présence permanente dans le service. Une partie de ses missions est identique à celle des infirmières. Cependant, ses connaissances et ses compétences techniques et relationnelles en lien avec l’enfant et sa famille, lui permettent d’apporter un autre regard sur la prise en charge de l’enfant et l’accompagnement de sa famille. Elle est également initiatrice de projets.

Je décrirais précisément dans mon constat de terrain les éléments de fonctionnement du service traduisant le partenariat parents-professionnels.

Après ce bref aperçu, je vais vous exposer la problématique à laquelle nous sommes confrontés dans le service et les deux hypothèses qui en découlent.

PROBLEMATIQUE

La complexité de la relation avec les parents est une réalité du service mais nous ne sommes heureusement pas uniquement dans la difficulté et dans l’impasse avec eux. En effet, des parents participent et soutiennent le projet de soins de leur enfant et des familles sont dans une juste stimulation et dans une présence bienveillante. 

Parfois pourtant, dans le service soins, nous sommes en difficulté. En effet, dans certains cas, nous ne rencontrons les parents que très rarement au cours de l’hospitalisation de leur enfant, nous nous apercevons que les consignes de rééducation ne sont pas respectées le week-end, leur présence auprès de leur enfant hospitalisé varie parfois du désengagement, à sa surprotection… 

La relation avec les soignants peut varier de l’absence quasi totale de partenariat, à une relation difficile, avec des parents dans l’agressivité et/ou dans la remise en cause quasi perpétuelle de la finalité, de l’orientation voire parfois de la qualité de nos soin(s). 

Ces difficultés engendrent dans l’équipe de soins des sentiments d’incompréhension, d’injustice et peuvent entraîner un épuisement lorsqu’elles se prolongent ou se multiplient. Nos réactions peuvent alors parfois être critiques ou dans la fuite face à ces familles. Paradoxalement, nous avons conscience que cela puisse s’expliquer, en partie, par le fait que ces parents soient en souffrance, avec une histoire parfois difficile. Ces réactions traduisent nos limites.

Je prends également conscience du peu d’échanges avec les autres membres de l’équipe pluridisciplinaire à ce sujet.

Face à ces difficultés de communication, de nombreuses questions se posent : 

Que peut-on faire pour favoriser ce partenariat et qu’est ce qui n’a pas ou mal été fait ?

La réponse aux difficultés rencontrées n’est peut-être pas d’éviter cette agressivité ou cette fuite, mais de mieux y répondre?

Quel est la réelle cause de ces difficultés relationnelles ? 

· Une crainte des parents que l’on prenne leur place ? 

· Une incompréhension des parents de ce qui est mis en place dans le service pour leur enfant ? 

· Un épuisement des parents ? 

· Une discordance entre leurs attentes et nos attentes ? 

· Est-ce que les parents n’osent pas ? 

· Est-ce qu’ils ressentent le malaise, le regard des professionnels qui peut malheureusement parfois dévier jusqu’au jugement ? 

· Nos contacts avec ces parents ne se font-ils peut-être pas trop souvent que lorsqu’il y a des problèmes ?

Comment, en tant que professionnels de santé, peut-on déplacer nos limites face à ces difficultés ? 

Ce travail n’aura donc pas pour objectif de démontrer l’importance du partenariat avec les parents mais les conditions qui le permettent. Je développerais néanmoins cela dans ma partie théorique car c’est ce qui donne tout le sens de cette recherche. 
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Ma problématique est donc la suivante :
HYPOTHESES

Face à cette problématique, j’ai pu émettre deux hypothèses :

1- Au cours de l’hospitalisation, pour que nous, professionnels et parents, devenions partenaires, il est fondamental que les limites du rôle et des compétences de chacun soient définies, connues et respectées de tous. Cela ne pourra se faire sans une réflexion sur les représentations que nous en avons.

2- La prise de conscience, la reconnaissance et l’analyse par les professionnels de leurs propres difficultés et souffrances et de celles des parents est nécessaire à la construction de ce partenariat.

Afin d'enrichir cette réflexion, je vais développer dans la partie suivante plusieurs éléments théoriques en lien avec ma problématique et mes hypothèses.

LE CADRE CONCEPTUEL

Dans un premier temps, je vais m’intéresser à l’enfant atteint de paralysie cérébrale et à sa famille puis dans un second temps à leur prise en charge et leur accompagnement par les professionnels de la réadaptation pédiatrique. Dans les deux dernières parties, je me focaliserai sur leur rencontre et plus particulièrement sur la notion de partenariat parents-professionnels. 

L’enfant atteint de paralysie cérébrale et sa famille

L’enfant atteint de paralysie cérébrale

La paralysie cérébrale, issue du terme anglo-saxon « cerbral palsy », correspond à « un ensemble de troubles du mouvement et/ou de la posture et de la fonction motrice, ces troubles étant permanents mais pouvant avoir une expression clinique changeante dans le temps et étant dus à un désordre, une lésion ou une anomalie non progressive d’un cerveau en développement ou immature »
 Ce terme regroupe ainsi l’infirmité motrice cérébrale (IMC) et l’infirmité d’origine cérébrale (IMOC).
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Les paralysies cérébrales sont souvent décrites en fonction de leur symptomatologie neurologique (spastiques, dyskinétiques, ataxiques et mixtes) et de l’atteinte topographique prédominante (diplégie, hémiplégie, quadriplégie, triplégie, et plus rarement monoplégie).

Il est également observé des déficiences associées telles que des troubles des fonctions supérieures (troubles de la mémoire, de l’attention, de la concentration, des praxies, des gnosies, de la parole et du langage, de l’organisation spatiale et temporelle, du regard), des troubles du schéma corporel, des troubles de la déglutition et une épilepsie.

Les causes les plus fréquentes sont anténatales (accident vasculaire cérébral, malformation cérébrale, fœtopathie à cytomégalovirus, rubéole, toxoplasmose), néonatales (prématurité, retard de croissance intra-utérin, ictère nucléaire, souffrance à terme) et postnatales (infection, traumatisme crânien, traitement d’une tumeur cérébrale, bas débit per-opératoire)

Les signes révélateurs de la paralysie cérébrale, souvent signalés par les parents, peuvent être repérés à un âge variable suivant la gravité de l’atteinte. Une écoute attentive des parents et la surveillance rapprochée des enfants à risque permettent un diagnostic précoce.
La paralysie cérébrale ne se guérit pas. Nous pouvons en réduire les effets par des soins appropriés tels que des équipements spécialisés, des traitements médicamenteux, de la chirurgie, de la kinésithérapie, de l’ergothérapie ou de l’orthophonie… 

Le schéma
 ci-dessous illustre et synthétise les conséquences des déficiences liées à la paralysie cérébrale.


[image: image2.wmf]Enfant en situation de handicap moteur

présente

DEFICIENCE

(aspect organique)

Troubles moteurs

Troubles associés

Troubles du comportement

INCAPACITE

(aspect fonctionnel)

Atteinte de 

l’autonomie 

physique

Atteinte de 

l’autonomie

 mentale

Atteinte des 

mécanismes 

d’apprentissage 

scolaires

conditionnent

HANDICAP

Le devenir social et professionnel

 

Il est important d’avoir conscience que cette atteinte a non seulement des conséquences pour l’enfant, mais également pour son entourage familial.

L’impact du handicap sur la famille

L’impact du handicap sur la famille fait l’objet de nombreux ouvrages et témoignages. Cependant je ne développerais que des éléments me paraissant pouvoir influer sur la mise en place d’un partenariat. 

· De l’annonce du handicap à l’acceptation…

Il est aujourd’hui reconnu que les conditions et ce qui est dit lors de l’annonce du handicap peuvent avoir des répercussions sur la manière dont les parents assument l’épreuve du handicap et donc sur l’évolution de l’enfant, de la vie familiale et sur les relations avec les professionnels. 

Cette annonce est spécifique pour un enfant atteint de paralysie cérébrale. En effet, les séquelles s’installant peu à peu, il n’y aura pas une mais plusieurs annonces. La prise de conscience du handicap va s’étaler dans le temps, chaque étape de la vie faisant surgir de nouveaux espoirs, de nouvelles angoisses et interrogations. Tout d’abord autour de la motricité, du langage et de la scolarité puis de l’autonomie, de la vie sociale, de la sexualité et enfin de la vieillesse.

La révélation du handicap de leur enfant est pour les parents un traumatisme psychique et entraîne de nombreux bouleversements. Ce choc peut être source de désarroi, d’une désillusion, d’une angoisse, d’un sentiment d’impuissance ou de culpabilité. Elle peut entraîner une peur dans ses capacités personnelles à surmonter cette épreuve et à exercer ses responsabilités parentales ou familiales… Elle provoque une blessure narcissique qui est à la mesure du désir de l’enfant parfait.

Suite a cette annonce, il a été décrit que les parents traversaient cinq stades. En effet, pour René Mettey et Françoise Serville
, les mécanismes de défense
 décrit par Elisabeth Küler-Ross apparaissent et se retrouvent intégralement chez ces parents après cette annonce. Ces stades sont:

· L’état de choc ou de sidération

· Le stade de la colère 

· La transaction : le diagnostic est accepté mais pas le pronostic

· L’acceptation-dépression qui conduit les familles à se renfermer sur elle-même.

· L’acceptation-réconciliation

Dans la prise de conscience progressive du handicap de leur enfant, ces cinq stades ont souvent tendance à s’entremêler, à se superposer sans s’effacer, à faire des va et vient. Ce cheminement ne se fait pas au même rythme chez chacun des membres de la famille. Aussi, ces stades peuvent ne pas s’enchaîner comme prévu et un parent peut rester bloquer sans pouvoir passer au suivant. Ce blocage rend alors souvent difficile la relation avec l’entourage et les professionnels.

· Des stratégies de défense contre le sentiment de faute 

Il a également été décrit dans ces familles composées d’un enfant déficient cinq grands types de stratégies de défense contre le sentiment de faute. « Ces stratégies de protection (…) constituent des systèmes d’interactions circulaires dans lesquels chacun des membres est tenu de préserver la cohésion de l’ensemble du milieu familial »
. L’ensemble de la famille est donc responsable du climat émotionnel. 

Ces stratégies de défense peuvent être (document complet en annexe 2):

· le besoin de réparation

· le besoin de surprotection

· la projection sur l’autre, se soulager de la faute sur l’autre

· le déni du handicap

· le besoin d’expier la faute

La présence de ces réactions n’est ni pathologique, ni anormale. Ce qui a des conséquences négatives pour l’enfant est la fixation permanente à une seule de ces attitudes. 

· Perturbations des relations intra-familiales et du processus de parentalité

Avoir un enfant atteint de paralysie cérébrale entraîne un bouleversement du processus de parentalité et des relations intra-familiales. Les ondes de ce choc traversent les générations.

Tout d’abord, il est important de rappeler que l’on ne naît pas parent, mais qu’on le devient. Etre parent d’un enfant en situation de handicap constitue une épreuve qui désorganise tous les repères sur lesquels nous nous appuyons habituellement dans le processus de parentalité. 

Il peut également être observé une modification de la dynamique du couple et de la dynamique familiale avec une possible perturbation des attitudes éducatives, un favoritisme, une perte de confiance en eux, la transformation de l’éducatif en rééducatif, un sentiment d’être les seuls à savoir s’occuper de leur enfant…

De plus, la circulation des affects dans le milieu familial se voit transformée. En effet, pour les parents, l’agressivité considérée comme normale dans l’éducation de tout enfant est beaucoup plus culpabilisante lorsqu’elle s’adresse à un enfant handicapé. Celle-ci étant refoulée, elle va devoir trouver d’autres voies d’expression comme de la violence ou du sadisme bienveillant envers l’enfant, des conflits de couples, des pathologies psychosomatiques des parents, des attitudes revendicatrices, des conflits institutionnels, de l’agressivité envers la fratrie…

Les frères et sœurs ne sont en effet pas épargnés par l’annonce du handicap. Ils peuvent éprouver le sentiment de moins compter, de manquer d’amour ou d’attention, d’être redevable à l’égard de son frère/sœur handicapé parce que lui va bien…

Comme nous l’avons vu dans ce chapitre, les conséquences de la paralysie cérébrale sur l’enfant et sa famille sont nombreuses et importantes. Il est donc fondamental que l’enfant, ses parents et sa fratrie soient soutenus et accompagnés par une équipe pluridisciplinaire spécialisée. Comme le témoigne une maman, « finalement c’est le handicap qui a fait intrusion dans notre vie et par la porte laissée entrouverte ont suivi les professionnels… pour nous aider ! »
. Je vais traiter de cet accompagnement, de cette prise en charge dans la partie suivante.

Accompagnés, suivis par les professionnels de la réadaptation pédiatrique

Dans cette partie, après avoir exposé de façon générale ce qu’est la réadaptation pédiatrique, je traiterais plus particulièrement du suivi des enfants atteint de paralysie cérébrale et de l’impact pour l’enfant et sa famille des hospitalisations en service de MPR. 

Qu’est-ce que la réadaptation pédiatrique ?

Walter Hesbeen définit la réadaptation comme «  une discipline scientifique pluridisciplinaire. Elle a pour but d’assurer à la personne infirme ou invalide ainsi qu’à ses proches, différentes actions permettant de supprimer, d’atténuer, de surmonter les obstacles générateurs de handicaps. Elle se pratique au sein d’équipes spécialisées qui utilisent, au mieux, les ressources offertes par les moyens de la rééducation fonctionnelle, de la réinsertion sociale et du reclassement scolaire ou professionnel. »

Cet auteur utilise la notion de pluridisciplinarité. Il me semble intéressant de la distinguer de l’interdisciplinarité. En effet, si nous en reprenons les définitions :

Pluridisciplinaire : « qui concerne simultanément plusieurs disciplines »

Interdisciplinaire : « qui établit des relations entre plusieurs sciences ou disciplines »8
Ainsi, à la différence de la pluridisciplinarité, dans l’interdisciplinarité, plusieurs expertises sont en synergie, il y a une notion de lien.

Walter Hesbeen écrit à ce sujet que «  Seule l’interdisciplinarité permet véritablement d’aborder la complexité de l’être humain, de dépasser les approches simplificatrices qui le morcellent et où chacun a déterminé son « territoire » d’intervention. »7 
En plus de cette définition, il me semble important de souligner les spécificités du processus de réadaptation de l’enfant. En effet, ce dernier n’étant pas un adulte en miniature mais un être en construction avec des besoins spécifiques, ce processus n’est pas le même que celui de l’adulte. 

Le Dr Muller
, chef de service en MPR, différencie ainsi pour l’enfant : 

Rééducation ( Education thérapeutique

Réadaptation ( Adaptation au milieu de vie

Réinsertion ( Intégration scolaire

Après ces généralités, nous allons nous recentrer autour de la prise en charge de l’enfant atteint de paralysie cérébrale.

les professionnels gravitant autour de l’enfant atteint de paralysie cérébrale

L’accompagnement de ces familles ne s’arrête pas à l’annonce du handicap mais se poursuit tout au long du développement de l’enfant et ensuite à l’âge adulte. Il peut être réalisé par différentes structures, synthétisées dans le tableau
 ci-dessous. 
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Les enjeux du travail d’accompagnement par l’équipe pluridisciplinaire sont :

· Agir sur le processus de production du handicap (Fougeyrollas 1991) en intervenant précocement sur les facteurs environnementaux et les habitudes de vie.

· Aider les parents et l’enfant le long de ce difficile cheminement de la prise de conscience progressive de la réalité du handicap, 

· Apprendre aux parents à développer les possibilités de leur enfant, à trouver le meilleur équilibre psychique familial et à favoriser une bonne insertion sociale de leur enfant.

· Permettre à l’enfant d’utiliser au mieux ses compétences, tout en ne dissimulant pas ses difficultés.

Afin d’illustrer la place que prend la rééducation dans la vie de l’enfant et de sa famille, je vous invite à lire, en annexe 3, le témoignage d’une mère. Elle nous fait ressentir l’importance du partenariat avec les professionnels.

Dans la partie suivante, nous nous intéressons plus particulièrement à l’impact des temps d’hospitalisation en service de MPR pédiatrique, pour l’enfant et sa famille. 

Des hospitalisations dans les services de MPR pédiatrique
Comme nous l'avons vu précédemment, l’équipe pluridisciplinaire du centre de rééducation n’est pas la première et la seule équipe à laquelle les parents et l’enfant sont confrontés. Il ne faut cependant pas sous-estimer l’impact de telles hospitalisations pour ces derniers. 

Pour l’enfant, l’hospitalisation soulève des problèmes d’ordre psychologique et affectif. Il se trouve immergé dans un milieu étranger, séparé de sa famille et vit des émotions intenses qui le font réagir selon son caractère, sa personnalité, son histoire, et son émotivité. 

Prendre soin de l’enfant et ainsi assurer une prise en charge de qualité implique pour l’équipe la prise en compte de ses besoins fondamentaux avec le respect de la relation parents/enfant. 

Cette hospitalisation n’est pas non plus sans conséquence pour les parents.

Ils arrivent à l’hôpital avec leur histoire personnelle et familiale, leurs souvenirs, leur culture, leur représentation, leur anxiété, leur culpabilité, leurs espoirs... 

Ils peuvent vivre l’hospitalisation comme s’ils étaient dépossédés de l’enfant lui-même puisqu’ils n’assument pas le plein contrôle de la situation. 

Ainsi, l’hospitalisation de leur enfant peut soulever chez ces parents des émotions variées telles que l’anxiété, l’angoisse, la culpabilité et entraîner des réactions comme : l’agressivité, la violence, le déni, l’état de sidération, l’absence, la fuite.

En tant que professionnel, «il est important de distinguer les émotions et les difficultés vécues par les parents, de leur expression qui peut prendre des formes très variées »
 

Nous pouvons préciser ce point en reprenant la définition de la notion de « comportement ». Il s’agit de la « manière d’être ou d’agir liée aux expériences et aux relations passées ou présentes et au futur anticipé. Elle peut être consciente, inconsciente et elle se manifeste par des signes observables »
. Le comportement des parents peut donc être influencé par de multiples éléments.

Aussi, il est important d’avoir conscience que les deux parents vivent cette situation différemment avec chacun des émotions et des réactions spécifiques. Le dialogue n’est ainsi parfois maintenu qu’avec un seul des parents qui pourra intervenir auprès de son conjoint.

En l’absence de ces connaissances, les professionnels peuvent être amenés à prendre des décisions et avoir un comportement inadapté. Avoir conscience de leurs difficultés permet ainsi aux professionnels de leur offrir un accompagnement de qualité leur permettant de les dépasser.

Cependant, il est important de différencier ces réactions des attitudes parentales inadaptées au contexte hospitalier.

D’un point de vue pratique, l’hospitalisation oblige également les parents à réorganiser momentanément le fonctionnement de la famille et parfois de leur vie professionnelle.

Le diagnostic de paralysie cérébrale ouvre donc pour l’enfant et sa famille les portes de la réadaptation dont les enjeux et les conséquences sont importantes. Ils vont alors rencontrer sur leur route de nombreux professionnels. Nous allons maintenant traiter de leur relation et plus particulièrement dans le cadre des hospitalisations en service de MPR pédiatrique.

… Sur le chemin du partenariat 

Après avoir fait un bref rappel historique de la relation entre les parents d’enfants atteints de déficiences et les professionnels de la réadaptation, je vais décrire les spécificités de cette relation. Je traiterais ensuite de leur partenariat.

Un peu d’histoire…

Jean-Marc Bardeau-Garneret, Docteur en sciences de l’éducation, présente dans un article
 intitulé, Les relations entre parents et professionnels de la réadaptation : Quelle évolution ? , un bref historique de ces relations. Il nous rappelle que « longtemps les parents furent considérés par les professionnels comme pathologiques. Cette conception, en vigueur dans les années 1950 et 1960, préconisait l’internat afin d’obtenir des résultats et aboutissait à la séparation des enfants et de leurs parents. Au cours des années 1970, le courant psychanalytique renforça cette tendance. En réadaptation fonctionnelle, si les parents ne pouvaient être tenus pour responsables de la déficience elle-même, l’absence de progrès ou la régression leur était bien souvent imputée, ainsi que l’écrivait le professeur Tardieu en 1969. le rejet de l’enfant ou, au contraire, son hyper-protection par ses parents, et surtout par sa mère, ont été longtemps diagnostiqués ou plutôt stigmatisés sans qu’aucune écoute ou accompagnement psychologique ne soit proposé aux parents. »

Une recherche effectuée dans les années 80, par ce même auteur lui a permis de constater que cette suspicion était toujours tenace. Il parle également dans son article de deux études récentes tendant à démontrer que « l’incompréhension et même le clivage entre parents et professionnels persistent ». Vous pouvez en retrouver un extrait en annexe 4. 

Nous pouvons donc supposer que la relation parents-professionnels, en service de réadaptation pédiatrique, est marquée par son histoire. Nous allons en voir d’autres spécificités dans la partie suivante. 

Les spécificités de cette relation

Nous ne pouvons pas limiter cette relation à la dyade parents-professionnels ou une relation duelle avec l’enfant mais nous devons l’aborder comme une relation triangulaire enfant-parents-soignants. Dans cette triade, tous les acteurs sont idéalement en relation les uns avec les autres.

Dans un article
, Jean-René Loubat, psychosociologue, traite de la relation parents-professionnels dans les institutions médico-éducatives. Ces établissements accueillant également des parents d’enfant handicapé, il me semble intéressant de le citer. 

Pour lui, cette triangulation réunit « tous les ingrédients d’un conflit virtuel ». 

En effet, si nous reprenons son schéma :
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Il y a tout d’abord le groupe familial qui entretient avec l’enfant une dominante relationnelle et revendique une responsabilité ultime, définitive. Cette relation est fragilisée, brisée par le transfert de l’enfant au groupe des professionnels.

Ce dernier entretient avec l’enfant un rapport fonctionnel, direct, instrumenté, organisé mais même si l’enfant est reconnu comme n’étant pas le sien, cette relation prend un aspect de substitution familiale. 

L’enfant apparaît alors comme un objet transactionnel entre les deux groupes.

Ainsi pour assurer une coopération entre les deux groupes, il identifie trois pré-requis indispensables :

« 1- La famille est reconnue comme partenaire avec ses priorités propres. Si ce partenariat n’est pas organisé naturellement, il y aura à le mettre en place avant toute chose (…)

2- Le groupe des professionnels a développé un accord explicite sur les priorités propres à chaque enfant, et qui constituent, dans le cadre du projet d’établissement, l’armature du projet personnalisé.

3- Famille et professionnels posent, en principe, que l’enfant (le jeune, l’adulte) n’est pas un enjeu, mais un acteur, et que toute action le concernant revêt un aspect contractuel à la mesure de ses capacités. »

Dans un autre article intitulé « Et si nous parlions de « collaboration » plutôt que de travail avec les familles ? »
, Béatrice FRANC (parent et présidente de SESAME autisme, Lyon) écrit au sujet de cette collaboration entre les familles et les équipes, qu’« un projet défini ensemble pourrait devenir la médiation nécessaire à une collaboration ». Dans ce projet serait fixé le cadre, le rôle et le travail de chacun.

Cette relation triangulaire est donc complexe, demande une attention particulière et doit aboutir à un partenariat. Mais que signifie être partenaire et quels en sont les limites ? Je vais répondre à cette question dans la partie suivante.

Définition du partenariat

Lors d’une intervention
 sur le retentissement psychologique sur les enfants et les parents, des hospitalisations ou des séparations, le Pr Bernard Golse, Pédopsychiatre-Psychanalyste conclue à ce sujet: « (…) il apparaît donc clairement que les parents ne sauraient être de simples visiteurs de leurs enfants à l’hôpital. Ils sont de véritables partenaires, des partenaires à part entière, mais il ne faut pas, cependant, que ce terme nous induise en erreur. Ce n’est pas un rôle de partenaires techniques qu’on peut, ou qu’on doit, attendre des parents de l’enfant malade, mais un rôle de partenaires affectifs et émotionnels, c’est-à-dire tout simplement une présence fondamentalement humaine. »

Cependant, peut-on limiter le rôle des parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale hospitalisé en service de réadaptation à un rôle de partenaires affectifs et émotionnels ? Etant donné l'influence et le rôle des parents dans l'évolution de leur enfant, dans le processus de réadaptation, la réponse semble être non.

Nous pouvons en préciser les limites en donnant une définition précise du partenariat : « S’inscrit dans un rapport d’égalité et réfère à l’association de personnes, basée sur la reconnaissance réciproque d’expertises et d’habiletés entre le client, le parent et les intervenants impliqués. Cette association vise la recherche d’un consensus concernant l’identification des besoins du bénéficiaire ou de ceux de sa famille, leurs priorités et les services correspondants » (consensus d'experts en réadaptation, 1992, Québec, Lise Talbot)
. 
Dans cette définition, il est question de « rapport d’égalité ». Il n’existe donc plus dans ce schéma de rapport de toute puissance de la médecine sur les parents. Les compétences de chacun sont reconnues. Cependant, il ne s’agit ni de professionnaliser les familles, ni de parentifier les professionnels. En effet, ce partenariat tient compte de la reconnaissance réciproque des fonctions mais aussi des limites de chacun. L’établissement d’un partenariat entre l’enfant, les parents et les professionnels permet de limiter le pouvoir de chacun sur les autres, tout en laissant à chacun une place à part entière.

Ce partenariat n’est pas une juxtaposition mais une synergie de compétences des parents et des professionnels.

Leur présence comme partenaires peut également engendrer un enrichissement de la fonction soignante. En effet, la vision des professionnels est centrée sur la personne de l’enfant inclus dans son environnement familial et social et non plus uniquement sur ses déficiences et ses incapacités. 

Cette association a donc pour conséquence une amélioration de la qualité des soins dispensés.

Afin d’approfondir le concept de partenariat, je vais définir celui de projet de soins. En effet, comme nous l’avons vu précédemment, la co-construction du projet de soins de l’enfant apparaît comme étant un instrument du partenariat. Cela va donc être le sujet de la partie suivante.

Le projet de soins au cœur du partenariat

Pour Walter Hesbeen, « il s’agit du projet qui détermine la façon dont l’équipe envisage de « prendre soin » d’une personne donnée dans sa situation particulière. C’est un projet « particulier » du processus de Réadaptation élaboré lors de la réunion pluridisciplinaire, et qui crée une dynamique permettant à la personne infirme ou invalide, ainsi qu’à ses proches, d’identifier des facteurs raisonnables d’espoir, des voies possibles d’amélioration, de progression… et d’y évoluer. Parfois, aussi, de s’y arrêter, pour « souffler » et faire le point, et retrouver ainsi une certaine énergie. »
Pour les professionnels, il précise que ce projet leur « permet d’identifier les compétences particulières que ce projet nécessite et d’y inscrire les intervenants en fonction des compétences requises. »

Le Dictionnaire des soins infirmiers et de la profession infirmière, définit le projet de soins individualisé comme un « plan d’action élaboré par une équipe soignante avec la collaboration du patient et/ou de sa famille »

Il est important de ne pas omettre que le projet de soins s’inscrit dans un projet de vie.

Apres avoir clarifier le concept de partenariat, je vais vous exposer quelques éléments aidant dans sa construction. 

Des professionnels partenaires : devoirs, ressources et difficultés

Au fil de mes lectures, j’ai pu identifier des points sur lesquels les professionnels pouvaient s’appuyer pour que les parents deviennent des partenaires : le cadre législatif, les ressources permettent de favoriser la présence des parents et la prise de conscience, par les professionnels de l’impact de leurs mécanismes de défenses. Je vais les développer dans cette partie.

Un cadre législatif 

Afin d’identifier en quoi construire un partenariat avec les parents fait partie du devoir de l’infirmière, de l’infirmière puéricultrice et de l’ensemble de l’équipe pluridisciplinaire, je vais m’appuyer sur le décret du 29 juillet 2004
 qui régit l’exercice professionnel des infirmiers et sur des textes relatifs aux droits de l’enfant hospitalisé.

· Décret n° 2004-802 du 29 juillet 2004 

Ce décret énonce les particularités des soins infirmiers mais la notion de partenariat n’est pas clairement explicitée. Nous en retrouvons des éléments tel que la nécessité d’informer les parents et la prise en charge globale du patient ce qui signifie pour les enfants la prise en compte de leurs parents.

Tout d’abord, selon l’article R. 4311-5, « Dans le cadre de son rôle propre, l'infirmier ou l'infirmière accomplit les actes ou dispense les soins (…) visant à identifier les risques et à assurer le confort et la sécurité de la personne et de son environnement et comprenant son information et celle de son entourage »
L’article R. 4311-2 précise également que « Les soins infirmiers, préventifs, curatifs ou palliatifs, intègrent qualité technique et qualité des relations avec le malade.(…) » Ils sont réalisés, « dans le respect des droits de la personne, dans le souci de son éducation à la santé et en tenant compte de la personnalité de celle-ci dans ses composantes physiologique, psychologique, économique, sociale et culturelle ».

Ce décret reconnaît également à l’infirmière puéricultrice une compétence spécifique auprès de l’enfant et de sa famille puisque selon l’article R. 4311-13, « Les actes concernant les enfants de la naissance à l'adolescence,(…), sont dispensés en priorité par une infirmière titulaire du diplôme d'Etat de puéricultrice et l'infirmier ou l'infirmière en cours de formation préparant à ce diplôme »

Enfin, un troisième point important se situe dans l’article R. 4311-1 qui relate du travail en pluridisciplinarité des infirmiers et infirmières puisqu’il précise qu’ils « (…) exercent leur activité en relation avec les autres professionnels du secteur de la santé, du secteur social et médico-social et du secteur éducatif ».
· Textes relatifs aux droits des enfants
La Circulaire du 1er août 1983 relative à l’hospitalisation des enfants et la Charte de l’enfant hospitalisé encourage la présence et la participation des parents à l’occasion de l’hospitalisation de leur enfant. Un extrait de ces textes concernant ces points se trouve en annexe 5.

La loi du 11 février 2005 relative à la personne handicapée reconnaît les parents comme des acteurs fondamentaux de la prise en charge de leur enfant handicapé.

Des ressources 

En plus du cadre législatif, les professionnels disposent de nombreuses ressources permettant de favoriser la présence des parents et donc ensuite la construction d’un partenariat. Le schéma
 ci-dessous en fait une synthèse.
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Quelques éléments concernant la communication parents-soignants méritent d’être précisés. 

La communication avec les familles doit faire l’objet de réflexion et n’est pas seulement affaire de spontanéité, d’authenticité ou de chaleur humaine. En effet « les messages que nous échangeons sont la plupart du temps équivoques, approximatifs, allusifs et sujets à de multiples interprétations ; un message peut en dissimuler un autre ou se superposer à un autre, produisant d’innombrables « jeux de mots » ».
 

Ce même auteur énumère, de manière non exhaustive, quelques principes de communication qu’il faut garder à l’esprit si l’on veut réellement aller dans le sens d’une concertation avec les familles : « 1- se doter d’un dispositif adéquat, 2- adopter un style de communication pertinent, 3- demeurer centré sur l’objectif : la promotion de l’usager, 4- mettre le partenaire en position d’expert, 5-avoir la volonté et la capacité de négocier. »

Une des clés du partenariat semble donc être une communication adaptée et réfléchie.

L’impact des mécanismes de défense des soignants 

Les professionnels ont une influence directe sur la relation avec les parents par les mécanismes de défense qu’ils peuvent mettre en place. Ces mécanismes, automatiques et inconscients, visent à réduire les tensions et l’angoisse. Afin de comprendre leur impact sur la relation avec les parents, je vais reprendre les écrits du Dr Moley-Massol
.

Les mécanismes qu’elle différencie sont :

· Le mensonge : il interdit tout échange authentique avec le malade et empêche d’établir une véritable relation de confiance

· La banalisation : la souffrance du patient n’est pas reconnue, il est nié en tant que sujet.

· La fuite et l’évitement : il s’agit de la fuite de l’échange et de la rencontre véritable avec le patient et sa famille.

· La fausse réassurance : Nous ne sommes plus dans une relation de confiance. Le soignant entretient chez le patient un espoir impossible et cherche ainsi sa propre réassurance.

· Le refuge dans la science : l’utilisation d’un jargon médical rend impossible toute communication puisque le patient et sa famille n’en comprenne pas le sens et rassure le soignant en lui donnant un sentiment de puissance. Les émotions sont mises à distance.

· L’information abandon : le soignant se décharge d’une tension, d’un fardeau et dit tout au malade sans tenir compte de ses besoins, de ses ressources, et de son cheminement. Cela peut-être d’une extrême violence pour le psychisme du malade.

· L’identification massive au patient : le soignant n’est plus à sa place mais à celle du malade. Il s’identifie à ce dernier et n’est alors plus à son écoute mais à l’écoute de lui-même.

Les soignants ont donc leur propre stratégie de protection, réponse à leur souffrance. Le fait de le reconnaître, de le comprendre et donc d’accepter ses faiblesses et ses limites, peut permettre au soignant d’établir une véritable relation de confiance avec l’enfant et sa famille.

Après cette partie théorique, intéressons-nous au cadre de recherche.

LE CADRE DE RECHERCHE

Méthodologie

Le cadre de ma recherche se limitera au service dans lequel je travaille afin de pouvoir identifier et analyser nos ressources et nos difficultés dans la construction d’un partenariat avec les parents. Je pourrais ensuite proposer des actions plus générales.

Son objectif est, par sa confrontation avec mon cadre conceptuel, d’étudier la pertinence des hypothèses proposées et de faire émerger de nouvelles pistes de réflexions.

Le schéma ci-dessous présente plus précisément les objectifs de cette recherche associés aux moyens utilisés. 
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Apres cette présentation de la méthodologie générale de mon cadre de recherche, je vais vous exposer la méthodologie de mes deux enquêtes et le constat de terrain.

L’enquête sur le terrain

Méthodologie des enquêtes

J’ai réalisé pour ce travail deux enquêtes : une auprès des professionnels du service et l’autre auprès des parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale. Vous pouvez trouver en annexe 6 un exemplaire de ces deux questionnaires.

L’utilisation de questionnaires anonymes, que ce soit pour les parents ou les professionnels, permettent une parole plus libre, plus honnête, sans crainte de jugement de valeur. En effet, étant moi-même infirmière puéricultrice dans ce service, si j’utilisais des entretiens les parents n’oseraient, par exemple, peut-être pas avouer leurs réelles difficultés ou insatisfactions.

De plus, l’utilisation de questionnaires procure plus de liberté pour les personnes interrogées, puisqu’elles le remplissent quand elles le souhaitent et leur laisse un temps de réflexion. 

Des questions similaires sont posées aux parents et aux professionnels afin de pouvoir confronter leurs réponses.

J’utilise dans les deux questionnaires le terme de relation plutôt que de partenariat car cette notion est plus générale. Dans le cas contraire, je risquerai d’influencer leur réponse puisque j’imposerai par mes questions ce mode relationnel.

Profil des personnes interrogées

Pour cette enquête, j’ai distribué une trentaine de questionnaires aux parents dont l’enfant était en milieu ou fin de séjour ou ayant été hospitalisé et revenant en consultation ou en hôpital de jour. J’en ai récupéré 15. 

Sur les 15 parents qui ont répondu au questionnaire, l’âge de leur enfant hospitalisé varie entre 8 et 18 ans avec une moyenne d’âge de 12 ans. Ils ont été hospitalisés entre 1 et 5 fois pour une durée de 15 jours à 6 mois.

Au total, sur 32 questionnaires distribués, 29 professionnels ont répondu. Le graphique ci-contre illustre la fonction des différents professionnels interrogés. 
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Je traiterais des réponses de cette enquête au cours de l’analyse mais vous pouvez également les retrouver en détail en annexe 7 et 8.

Constat de terrain

Dans cette partie, je vais décrire divers éléments de fonctionnement et d’organisation du service de MPR pédiatrique, en lien avec ma problématique.

· La communication parents-soignants dans le service soins :

Je ne vais développer que les modes de communication que nous utilisons avec les parents dans le service soins. Ceux utilisés par les autres professionnels feront l’objet d’une enquête.

- Avant l’hospitalisation, l’infirmière fait occasionnellement visiter le service à l’enfant et à sa famille

- L’accueil à l’entrée de l’enfant se fait par l’IDE ou la cadre de santé et parfois par l’aide-soignante. Nous présentons le service à l’enfant et à ses parents, expliquons le déroulement du séjour, le règlement et donnons les numéros de téléphone du service. Nous remplissons pendant cet entretien le dossier infirmier et questionnons les parents sur les habitudes de vie et comportements habituels de l’enfant… Il n’y a pas de dossier infirmier spécifique à la pédiatrie. Lors du transfert d’un autre hôpital ou après plusieurs hospitalisations dans le service, certains parents n’accompagnent pas toujours leur enfant à l’entrée. Ces derniers sont accompagnés par un transporteur.

- Nous avons des temps d’échange informels, spontanés, avec les familles :

· Au cours de leurs visites à leur enfant,

· Lors du départ et du retour de week-end de l’enfant. 

· Cependant, de nombreux parents ne viennent pas chercher leur enfant mais passent par des transporteurs VSL ou ambulance. En moyenne 57,5% des enfants atteint de paralysie cérébrale rentrant le week-end, font le voyage avec un transporteur (Moyenne calculée sur une dizaine de WE pris aléatoirement dans l’année).Le service soins communique alors des informations, des ordonnances ou le questionnaire douleur par leur intermédiaire.

· Les parents peuvent nous appeler de jour comme de nuit. 

· La cadre du service téléphone aux parents en cas de demandes ou de problèmes particuliers (organisation des consultations, problème de comportement, organisation du départ en week-end…)

- Entretien avec la cadre du service en cas de problèmes particuliers tels que des problèmes de comportement de l’enfant, des revendications des parents…

- Communication d’informations aux parents par l’intermédiaire de l’enfant.

Il n’existe pas de réunion pluridisciplinaire au cours desquelles les parents sont présents.

Le médecin rééducateur rencontre les parents en entretien.

· La documentation remise aux parents dans le service
· Le livret d’accueil de l’hôpital 

· Un document regroupant les numéros de téléphone de l’ensemble des professionnels

· Le règlement du service/ règlement des chambres parents-enfant

· Un questionnaire de satisfaction donné et rempli au départ de l’enfant
· Un questionnaire de douleur PEDS QL : le parent doit évaluer durant le week-end la douleur de son enfant. Un même questionnaire est rempli par l’enfant avec un professionnel durant la semaine.
· Un emploi du temps est donné chaque semaine aux enfants.
· Les visites des parents :

Les horaires de visites des parents sont la semaine de 17h à 20h30 et le week-end à partir de 10h. Ils sont annoncés lors de l’entretien d’entrée, rappelés dans le règlement écrit et sur des affiches dans le service soins.

Ils sont aménageables dans certaines situations telles que la visite par le centre de vie de l’enfant, pour les parents d’enfant très jeune, d’enfant polyhandicapé…

Les parents peuvent participer aux gestes quotidiens tels que la toilette pour les tout petits, la prise du repas, des traitements, l’installation au coucher… 
Cependant, les enfants hospitalisés ont souvent très peu de visites de leur famille et de leurs proches, le centre n’étant pas toujours à proximité de leur domicile. 

· Hébergements des parents : 

Le service comporte des chambres parent-enfant et des studios sont proposés par le centre des Massues.

· Situation géographique du service, facteurs environnementaux :

La situation géographique du service soins et des autres secteurs (kinésithérapie, ergothérapie, animation…) peut avoir un impact sur les interactions qui s’installent entre les parents et les professionnels. L’entrée dans le service se fait par le service soins. Les premiers professionnels avec qui les parents entrent en interaction, à l’accueil et lors de leurs visites, sont donc la plupart du temps les aides-soignantes et les infirmières. 

· Moyens de différencier les professionnels:

Pour nous identifier, notre nom et fonction sont notés sur notre blouse blanche sauf pour les animateurs et les enseignants qui n’en portent pas.

· La communication inter-professionnels :
- Dossier de soins informatisé en réseau

- Echanges téléphoniques

- Réunion d’échange, une fois par semaine, d’une durée d’une heure, avec le médecin rééducateur, la cadre infirmier, le cadre kiné/ergo, la psychomotricienne, l’orthophoniste, la psychologue, les enseignantes, la responsable du service animation et l’assistante sociale.

- Visite d’étage, tous les mercredis matin, en présence du médecin, de la cadre infirmier, du kinésithérapeute, de l’ergothérapeute, de la responsable du service animation et de la secrétaire médical pendant laquelle sont discutés la rééducation et les soins de l’enfant. 

- Réunions de synthèse, une à deux fois au cours du séjour, qui réunit tous les intervenants gravitant autour de l’enfant et parfois les intervenants extérieurs. Elle se fait parfois en utilisant la trame du PIII mais l’enfant et la famille ne sont pas présents. Il n’y a pas de PIII initial.

- Temps d’échanges informels

- Réunion de service

Apres vous avoir énoncé la méthodologie des enquêtes et des éléments du constat de terrain, nous allons passer à la partie analyse.

ANALYSE 

Cette analyse permettra de faire un état des lieux, dans le service, du partenariat avec les parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale et d’identifier les éléments facilitant ou obstacles dans sa construction pour ensuite confirmer ou infirmer mes hypothèses. Mes propositions d’actions feront l’objet d’un autre chapitre. 

Dans cette partie, je traiterais simultanément des résultats des deux enquêtes et du constat de terrain tout en me référant au cadre conceptuel. Cependant afin de ne pas l’alourdir, je n’exposerai pas en détail toutes les réponses des questions ouvertes. Vous pouvez les retrouver en annexes 7 et 8. 

Transmission de l’information parents-professionnels dans le service

Cette partie va nous permettre de faire un état des lieux de la transmission de l’information dans le service et donc du partenariat existant. En effet, un échange d’information de qualité entre parents et professionnels est une condition nécessaire à un bon partenariat. En revanche, une mauvaise information des parents altérant leur possibilité de compréhension les figerait dans l’inefficacité ou dans l’inactivité. De plus, les parents ont légalement un droit à l’information concernant la prise en charge de leur enfant. Ce devoir d’information oblige les professionnels à être clairs, à se fixer des objectifs précis, à évoquer les moyens mis en œuvre… Dans cette partie, je vais différencier les informations que nous transmettons de la manière dont nous le faisons. 

Outils de transmission utilisés par les professionnels

Je vais reprendre dans cette partie les réponses des professionnels aux questions 2 et 3 afin de pouvoir apprécier la qualité du système de transmission de l’information dans le service. 
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Le graphique ci-contre illustre leurs réponses à la question 2 concernant les différents systèmes de transmission de l’information utilisés avec les parents.

Quatre professionnels ont énoncé d’autres systèmes de transmission : 


- « Par l’intermédiaire de l’interne de l’enfant lui-même, par le biais de la surveillante et autres paramédicaux » 

- « Dans les contextes difficiles, rendez-vous hebdomadaires avec les parents concernant le suivi et l’évolution de l’enfant » (kiné)
- « En premier lieu sauf si la famille se manifeste d’emblée, envoi d’un courrier de mise à disposition (Relancé par téléphone si cela s’avère nécessaire) » (assistante sociale)
- « Transmission écrite lors de départ en week-end. » (service soins)
- « PPS et PAI (ce sont des réunions avec les équipes pédagogiques d’établissements scolaires pour préparer le retour à la scolarité des enfants suivis aux Massues) »

Le professionnel répondant « aucun » a précisé : « on dirige les parents vers les services concernés (kiné et soin) »

Ces réponses nous montrent que les moyens de transmission de l’information sont nombreux permettant ainsi de s’adapter à la disponibilité et aux besoins des parents. Ils sont principalement oraux. Il n’existe pas de rencontre pluridisciplinaire avec les familles.

Dans la question 3, il leur était demandé à quelles occasions et fréquence ils utilisent ces systèmes de transmission. Il est difficile de synthétiser leurs réponses car la fréquence des rencontres est très variable d’un professionnel à un autre et est fonction des demandes des parents, des besoins des professionnels, des difficultés rencontrées et du rythme de présence des parents…Vous pouvez retrouver l’ensemble de leurs réponses en annexe 8. 
Ces réponses et le constat de terrain m’ont permis de déceler quelques points de faiblesse concernant la transmission de l’information dans le service, qui sont :

- Dans le service soins, le manque de retour du déroulement des week-ends thérapeutiques, principalement quand les parents n’accompagnent pas leur enfant. 

- La transmission orale des informations par l’intermédiaire de l’enfant ou non car il y a un risque qu’elles soient déformées ou perdues.

- L’absence de rencontre entre les parents et l’ensemble de l’équipe pluridisciplinaire.

Satisfaction des parents quant à leur information par les professionnels

Afin de déterminer la satisfaction des parents quant à leur information par les professionnels du service, je vais reprendre les réponses de quatre questions de l’enquête auprès des parents.

A la question 4 « avez-vous été assez informé au cours du séjour de votre enfant ? », comme l’illustre le schéma ci-dessous, 73% des parents ont répondu être assez informés.
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La question 5 à choix multiples, avait pour objectif de cibler plus précisément les informations données aux parents et leurs circonstances. Si nous synthétisons leurs réponses, illustrées par le graphique ci-contre, 52,8% des informations sont données spontanément aux parents et 34,9% à leur demande. La réponse « non, vous n’avez pas cherché à savoir » a été citée par 6 parents différents. Ainsi, dans les situations où les parents sont peu demandeurs, nous pouvons supposer qu’un certain nombre d’informations importantes ne leur sont pas données. 

Il était ensuite demandé aux parents dans la question 6, « Sur quels points auriez-vous souhaité avoir plus d’informations ? ». 40 % des parents ont répondu et souhaitent donc être mieux informés. Ils ont cité :
· « Changement d’appareillage, mise en place de plâtre, injections de toxines. C’est l’enfant qui apportait ses changements et c’est lui qui nous disait ce qu’il avait fait sans notre avis. »

· « Appareillage : pourquoi, comment… au moment de le faire et non à la fin. Plus d’informations sur le déroulement de la kiné et des différents exercices et pourquoi ceux là. »

· « Tout sans que les parents aient à leur courir après. »

· « L’évolution de la rééducation et le but final »

· « L’évolution musculaire pendant le séjour et les acquis au niveau moteur et autonomie. »

· « les prescriptions médicamenteuses »

Nous pouvons constater que la demande d’information concerne essentiellement la rééducation. Des parents contestent également la façon dont l’information leur est transmise.
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La question 7 « est-ce que tous les professionnels vous ont donné les mêmes informations ? », posée aux parents, permet de connaître la cohérence des informations données par les professionnels. Comme nous pouvons le voir sur le schéma ci-contre 74% des parents pensent que tous les professionnels leurs ont donné les mêmes informations. Les argumentations des deux réponses « non » sont : « Chaque professionnel nous a donné les informations qui concernent sa « spécialité » et « C’est plutôt notre fille qui donnait les informations de ce qu’elle faisait ». Il ne semble donc pas qu’il y ait, en général, de problème de cohérence dans la transmission des informations aux parents. 

En conclusion, je pense que la qualité des informations échangées avec les parents reflète la place que les professionnels leur donnent. En effet, si les professionnels sont profondément convaincus que les parents sont de véritables partenaires, alors l’information sera systématique et évidente. De plus, il n’est parfois pas uniquement question d’informer les parents mais d’être dans une démarche éducative (par exemple en ce qui concerne le port d’appareillages). Or, comme je l’ai décrit dans cette partie, même si les parents se sentent majoritairement assez informés, 40% d’entre eux sont insatisfaits puisqu’ils citent des points sur lesquels ils souhaiteraient être plus informés ou critiquent le mode d’information. J’ai également pu déceler des points de faiblesses dans le mode de transmission de l’information. Devant ce constat, il semble important de réfléchir aux points d’amélioration pouvant être apportés tout en ne négligeant pas l’aspect chronophage de la transmission orale systématique de toutes les informations aux parents. 

D’autres éléments de cette analyse nous permettront de nous éclairer un peu plus encore sur la qualité du système d’information dans le service.

Connaissance et respect du rôle et des compétences des professionnels

Dans mes hypothèses, la connaissance et le respect du rôle et des compétences des professionnels apparaissent comme des conditions nécessaires à l’instauration d’un partenariat. Cette idée a été renforcée par mon cadre théorique. L’analyse des réponses des parents puis des professionnels va permettre d’en mesurer la qualité dans le service. 

Par les parents

Afin d’évaluer la capacité des parents à différencier et décrire le rôle et les compétences des professionnels, je vais reprendre trois questions de l’enquête réalisée auprès des parents.

La première question, « Pourriez-vous faire une description, en quelques mots, du rôle de chaque professionnel intervenant auprès de votre enfant », est difficile à analyser. En effet, certains parents n’ont pas donné la réponse attendue à cette question puisqu’ils ont exprimé un jugement positif ou négatif envers les professionnels. Par exemple : « Ne cherche pas à connaître l’enfant », « Très professionnels mais difficultés relationnelles pour certains avec notre enfant »  « Relation un peu distante » « Courageux. Très disponible » « Très sympa, très bon travail » « Grande gentillesse très à l’écoute »….

Le graphique ci-dessous illustre la qualité des réponses données.
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Toutes les professions ne sont pas correctement ou complètement décrites. En effet, 41,9% des réponses donnent une description correcte (mais souvent incomplète), 17,6% sous forme de jugement et 32,8% des parents n’ont pas ou ont donné une réponse incorrecte. Il semble donc exister un flou à ce sujet. Or, si le rôle des différents professionnels n’est pas clair pour les parents alors ils risquent de ne pas savoir à qui s’adresser, d’avoir des attentes qui ne correspondent pas à la réalité, de se sentir perdu...
Ensuite, les questions 2 et 3 avaient pour objectif de savoir si tous les professionnels étaient bien identifiés par les parents. Les réponses à ces deux questions, illustrées par les graphiques ci-dessous, nous prouvent que c’est majoritairement le cas.
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Dans la dernière question, il était demandé aux parents de décrire leurs attentes envers un service de rééducation et réadaptation pédiatrique afin de pouvoir déterminer si leurs attentes correspondent à nos objectifs et donc notre rôle. Vous pouvez retrouver l’ensemble de leurs réponses en annexe 7. Elles dévoilent que leurs attentes correspondent aux objectifs généraux de la rééducation. Les points sur lesquels il est évidemment important d’être vigilant sont les attentes plus spécifiques des parents comme celles concernant le progrès de leur enfant. Elles doivent être contenues pour toujours rester en lien avec la réalité. Il me semble que le service reste vigilant sur ce point.
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Afin de déterminer si les limites du rôle et des compétences des professionnels sont bien définies et respectées par ces derniers, je vais m’appuyer sur les réponses à la question 4 de l’enquête réalisée auprès des professionnels. Les résultats sont illustrés par le graphique ci-contre. Ainsi, 75% des professionnels ont répondu « oui » mais 14,3% nuancent ensuite leur réponse dans leur argumentation. Les professionnels répondant « non » n’appartiennent pas de façon prépondérante à un même groupe de professionnels. 

J’ai synthétisé les arguments donnés à la réponse « non » ainsi:

· Les limites du rôle et des compétences ne sont pas toujours respectées. Il y a parfois des débordements de fonction, glissements de tâches ou craintes concernant l’empiétement d’un autre sur sa propre fonction.

· De nombreux intervenants dans l’équipe sont dépositaires ou recherchent des informations ne relevant pas directement de leur fonction… 

· Les différents intervenants devraient peut-être se charger de transmettre leurs informations respectives aux parents et ne pas attendre que cela soit fait par le service soins.

Le dernier point de cette argumentation soulève plus particulièrement le problème des « missions partagées ». En effet, le service soins est dépositaire et même parfois transmetteur d’informations auprès des parents qui ne relèvent pas directement de son rôle comme au sujet de l’appareillage. Il s’agit d’informations transmises principalement oralement au service soins puis aux parents. Ainsi, une solution pourrait être d’utiliser plus systématiquement la transmission écrite ou de transmettre uniquement la nécessité de rencontrer le professionnel concerné. 

Ainsi, ces éléments montrent qu’il existe parfois un flou concernant la limite du rôle et des compétences des professionnels et je pense que les conséquences peuvent être négatives pour l’enfant, ses parents, pour la cohésion de l’équipe et faire naître des tensions. 

Un autre professionnel a répondu : « Il est vrai que certains enfants et/ou certains parents peuvent vouloir faire jouer aux membres de l’équipe des rôles qui dépassent leurs attributions à différentes fins : confier à d’autres des rôles qu’ils n’arrivent pas à remplir eux-mêmes, vouloir consciemment ou non faire vivre à l’équipe la confusion qu’ils ressentent, vouloir manipuler… Il me semble que la grande majorité des membres de l’équipe est suffisamment au clair avec sa fonction et que l’échange entre professionnels est suffisamment présent pour que ce type de mécanisme soit repéré et que le rôle de chacun soit reprécisé auprès de l’enfant et/ou du parent. »
Ce dernier point est très intéressant et expose à quel point la distribution des rôles entre l’enfant, ses parents et les professionnels, dans chaque prise en charge, doit bénéficier d’une attention particulière. 
En conclusion, d’une manière générale, les parents semblent ne pas avoir de problème pour identifier les différents professionnels ; par contre ils paraissent plus en difficultés pour en décrire le rôle et les compétences. De leur côté, même si 75% des professionnels pensent que les limites du rôle et des compétences de chaque professionnel sont bien définies et respectées dans le service, il apparaît des zones d’ombres susceptibles d’entraver la construction du partenariat parents-professionnels et la qualité de la prise en charge. Ainsi, je pense qu’il s’agit d’un point nécessitant réflexion et pistes d’améliorations. 

Les attentes concernant la place des parents et la relation parents-professionnel 

Dans cette partie, la confrontation des réponses des parents et des professionnels va me permettre de comparer leur représentation d’une bonne relation parents professionnels et de la place des parents dans le service.

Une « bonne relation » parents–professionnels.

· Pour les parents

A la question, « donnez, en quelques mots clés, ce qu’est pour vous une « bonne » relation parents-professionnels » les parents ont principalement cité deux notions étroitement liées :

- La communication (évoquée par 64,3% des parents). Je vais vous citer quelques réponses qui indiquent plus précisément leurs attentes : 

- « Une table ronde avec les intervenants de notre fils et nous, parents. » 

- « Pouvoir se contacter facilement. »

- « Prendre les décisions en commun »

- « C’est un échange qui s’effectue lors des visites, des soins, et de la rééducation et surtout le dialogue entre les deux parties »

- « Faire une réunion avec toutes les personnes qui interviennent auprès de l’enfant pour éviter des erreurs. »

- L’information (évoquée par 50% des parents). La majorité précise qu’il s’agit de l’information des parents par les professionnels. Pour un parent il s’agit au contraire d’avertir les professionnels à chaque changement remarqué sur leur enfant. Je vais vous citer les précisions qu’ils en ont données: 

· « Dire aux parents à l’entrée la mise en place des soins, des objectifs et projets et à chaque changement en faire part aux parents »

· « Des explications et questions claires et franches » 

· « Donner le maximum d’informations sur la rééducation de l’enfant » 

· « Avertir les parents et les enfants sur tout et tenir compte que l’enfant a des parents. »

· « Etre invité à la synthèse de l’enfant. Pour connaître sa sortie, avant au moins un mois car il faut réorganiser les aides à l’école, les aménagements de la maison. »

La notion de « disponibilité » a été citée par 21,4% des parents et, les notions « d’écoute, de respect mutuel, de confiance, de patience, d’attention, de pédagogie et de professionnalisme » par 7,1% des parents.

Il transparaît dans ces réponses l’association d’une « bonne » relation parents-professionnels à un partenariat.

· Pour les professionnels
A la question : « Donnez, en quelques mots clés, ce qu’est pour vous une « bonne » relation parents-professionnels », il ressort deux notions principales citées par un peu plus de 50% des professionnels : la confiance et l’échange, la communication.

Cette deuxième notion est très générale. En effet, les termes d’échange et de communication peuvent avoir une signification différente d’un professionnel à un autre. La plupart n’en ont pas donné précisément les limites mais je vais synthétiser les quelques précisions qu’ils ont données : relation libre, collaboration, partenariat, partage, humilité, bonne/juste distance affective, empathie des professionnels, une compréhension des attentes et des craintes des parents de la part des soignants. Ce brainstorming des professionnels donne des ingrédients du partenariat.

Par contre, seulement 14,8% des professionnels citent précisément l’information. Leurs réponses ont été : 

· « Informations transmises régulièrement dans les deux sens, afin qu’une confiance s’installe et qu’il n’y ait pas d’interprétations néfastes. Ainsi la prise en charge s’en trouvera facilitée. L’écoute dans les deux sens. Pouvoir donner des réponses simples et efficaces donc une bonne information de tous les paramédicaux et surtout qu’elle soit concertée. »

· « Informations respectives »

· « L’information juste (ne pas informer les parents de choses dont on ne maîtrise pas l’information) » 

· « Informations transmises dans les deux sens régulièrement pour que la confiance s’établisse et que cela aide à la prise en charge. »

Il a également été répondu : l’écoute (40%), le respect (30%) et le respect du rôle de l’autre (18,5%).

Des professionnels ont également évoqué dans leur réponse un des objectifs de cette relation qui est de poursuivre ensemble le projet de soins de l’enfant, inscrit dans son projet de vie. Ils ont précisément écrit :

· « La progression de l’enfant en essayant de lui conserver une qualité de vie satisfaisante et en l’aidant à être un acteur de sa prise en charge. »

· « La recherche commune du bien de l’enfant ». 
· « L’adhésion des parents au projet de soins de l’enfant »
Ainsi un principe fondamental d’une bonne relation parents professionnel est certainement d’avoir conscience de cet objectif.

En conclusion, la représentation de leur relation n’est pas tout à fait la même entre parents et professionnels. Nous retrouvons les mêmes notions dans les deux groupes mais chacun mettant l’accent sur des points différents, à l’exception de la communication qui est majoritairement commune. Tout d’abord, la notion d’information citée par 50% des parents n’est précisée que par 14,8% des professionnels et la confiance citée par plus de 50% des professionnels ne l’est que par 7% des parents. Nous pouvons alors nous poser la question des conséquences de cette différence. En ce qui concerne l’information, si les professionnels ne répondent pas complètement à l’attente des parents, ne risquent-ils pas d’éprouver déception et mécontentement ? Aussi, comment co-construire la confiance, si un seul des protagonistes ne s’attelle à cela ? Par contre, à travers les mots clés énoncées par les parents et les professionnels, nous retrouvons des principes du partenariat. 

Cette question a également permis de mettre en évidence un point important pour que cette rencontre se passe au mieux : ne jamais perdre de vue son objectif. En effet, il s’agit du chemin sur lequel nous marchons ensemble. Si nous n’avons pas les mêmes objectifs et les mêmes représentations de cette relation, alors nous prenons des chemins différents et le partenariat n’est plus possible. 

Ainsi, il serait important lors de chaque prise en charge de discuter avec les parents du rôle et des attentes de chacun dans cette relation. Dans le cas contraire nous prenons le risque que parents et professionnels soient en décalage, chacun prenant un chemin différent et qu’il naisse malentendu, déception et tension.

La place des parents : Quelles attentes ?

· Pour les parents

Les réponses de la question 8 permettent d’identifier les attentes des parents. Il était demandé aux parents : « comment décririez-vous la place que devraient avoir les parents au cours de l’hospitalisation de leur enfant ? ». Leurs réponses ont été:

« Il doit être possible de recréer le cocon familial »

« Le fait d’être loin de notre lieu d’habitation et d’avoir une activité professionnelle tous les deux nous laisse peu de temps et donc entraîne une difficulté à trouver notre place. C’est pourquoi nous privilégions les week-ends et les vacances. »

« On leur confie nos enfants jour et nuit, au moins nous tenir au courant de l’évolution car on ne peut pas les joindre au téléphone et surtout quand on habite loin et qu’on travaille toute la semaine. »

« Ils devraient être concertés plus souvent pour une durée de séjour longue. »

«  Etre au plus près de leur enfant lors de l’hospitalisation ce qui existe aux Massues. »

« Présence importante au départ puis non continue. Participation aux séances de rééducateur. Contacts avec l’équipe et les infirmières pour échanger. Soutien de l’enfant et distraction. »

« Soutien moral »

« Voir les enfants le soir après 17h c’est bien pour eux donc rien à redire »

« 1° Docteur - La 2° place »

« Très très bien »

« Accompagnement de l’enfant dans sa rééducation et soutien psychologique ; toujours dans l’état d’esprit du corps médical entourant. »

« Les parents devraient accompagner leurs enfants pour chaque soin et être en contact avec l’équipe des Massues pour comprendre complètement le séjour de leur enfant et l’intérêt d’être là. »

« Pouvoir quelque fois assister à certaine séance pour voir comment procéder à la maison. Avoir d’ample détail par les professionnels pour le temps de marche. »

« Pourquoi pas leur proposer une participation à une réunion d’étage (celle du mercredi avec tout le service) »

Comme le prouvent ces réponses, les parents ont chacun leurs propres attentes individuelles et spécifiques. J’ai pu les synthétiser en deux principaux points :

· Une place, une présence affective auprès de leur enfant

· Une place de partenaire avec les professionnels puisque certains expriment le souhait d’être informés, concertés, d’échanger avec les professionnels, de participer (pour 50% des parents). Cependant, le fait que dans seulement la moitié des réponses des parents transparaisse l’attente d’être partenaire prouve à quel point cette fonction doit être valorisée. 

La réponse « 1° Docteur - La 2° place » traduit par contre la « supériorité médicale » parfois toujours existante puisque les parents expriment être à la deuxième place. Or, le système de partenariat est basé sur un système égalitaire. Il s’agit donc d’un point à réfléchir si nous voulons que les parents soient de véritables partenaires.

Des parents expriment aussi des difficultés à trouver leur place notamment à cause de l’éloignement géographique et des contraintes professionnelles.

Les attentes des parents quant à leur place sont donc grandes, propres à chaque famille et parfois impossibles à satisfaire. S’en informer ou s’inquiéter des difficultés qu’ils pourraient avoir pour la trouver permettraient aux professionnels d’anticiper des problèmes, de négocier et de les aider dans ce parcours. 

· Attentes des professionnels

Le graphique ci-contre illustre les réponses des professionnels à la question 5 à choix multiples, « En règle générale, qu’attendez-vous des parents ? ». 

Aucun n’a donné la réponse « Qu’ils vous épaulent dans les gestes quotidiens… ».

Les réponses autres sont : « Qu’ils nous fassent confiance » et «  Je n’ai pas d’attentes ».

Nous pouvons donc observer sur ce graphique que les attentes envers les parents sont grandes. Elles reflètent leur besoin d’être de véritables partenaires tout en gardant leur rôle de parents auprès de leur enfant. En effet, les quatre attentes les plus citées sont : 

- « Qu’ils adhèrent au traitement et aux différents moyens/outils de rééducation et de réadaptation de l’enfant »
- « Qu’ils fassent le lien entre l’enfant et le monde extérieur (la famille, l’entourage, l’école…) »
- « Qu’ils participent à la construction du projet de soins et de vie de l’enfant » 
- « Qu’ils aident l’enfant à garder le moral et qu’ils le rassurent »
Un des professionnels a répondu qu’il n’avait pas d’attentes. Cette réponse m’a beaucoup interpellée et interrogée. En effet, doit-on avoir des attentes vis à vis des parents ? En ayant des attentes, ne risquons-nous pas finalement d’être ensuite dans le jugement si les parents n’y répondent pas. Aussi, ne sont-elles pas influencées par notre propre histoire et représentation de la parentalité idéale, et donc individuelles à chaque professionnel ? 

Il serait peut-être plus adéquat de penser en terme de besoins et non d’attentes des professionnels envers les parents. En effet, si les professionnels sont dans l’attente d’un comportement « idéal » de la part des parents, cela se ressentira dans leurs actes, risquera de diviser les parents entre les bons et les mauvais et d’être culpabilisant. Par contre, si les professionnels sont plus dans l’optique de se dire qu’ils ont besoin que les parents soient de véritables partenaires afin d’assurer une prise en charge de qualité, alors le regard des professionnels n’est plus le même. Cela implique que ces deux partenaires devront s’adapter l’un à l’autre afin de construire et faire vivre ensemble le projet de soins de l’enfant. 

Il est cependant bien évident que cela n’exclut en rien le fait que les professionnels soient vigilants aux réponses apportées par les parents aux besoins de leur enfant et donc à la mise place d’actions spécifiques en cas de défaillance parentale (maltraitance, négligence). 

En conclusion, d’une manière générale, les attentes des parents concernant la place qu’ils devraient avoir au cours de l’hospitalisation de leur enfant sont les mêmes que celles des professionnels. Cependant, comme nous l’avons vu précédemment, elles sont également très spécifiques, propres à chaque famille et nécessitent donc une attention particulière. Pour réaliser un véritable partenariat, les particularités individuelles de chaque famille doivent donc être prise en compte. Pour les professionnels, il se pose la question de la pertinence d’avoir des attentes envers les parents.

Dans cette partie, le fait de comparer la représentation que chacun se fait d’une bonne relation parents-professionnels et de la place des parents a été très intéressante. Elle m’a permis de prendre conscience que pour être partenaire, une condition nécessaire semble être la recherche d’un équilibre entre les attentes, les besoins des parents, le respect de leur cheminement, des règles de fonctionnement du service, des besoins des professionnels et ce, dans l’objectif commun du bien-être de l’enfant et de la construction de son projet de soins.

La place des parents au cours de l’hospitalisation de leur enfant et plus particulièrement auprès des professionnels du service

Après avoir découvert les attentes des parents et des professionnels, je vais décrire la réelle place des parents au cours de l’hospitalisation de leur enfant et plus particulièrement dans leur relation avec les professionnels du service et ce en m’appuyant sur les deux enquêtes et sur le constat de terrain.

Des parents partenaires ? Visiteurs ? Gêneurs ? Indispensables ? …


Dans cette première partie, je vais opposer les réponses d’une même question posée dans les deux enquêtes. 

Le graphique ci-contre met en parallèle les réponses des parents et des professionnels à la question à choix multiples : « D’une façon générale, avez-vous le sentiment que les parents sont plutôt considérés par l’équipe comme : ». 

Je vais tout d’abord détailler les réponses des parents puis des professionnels avant de les comparer.
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Pour les parents

73,3% des parents interrogés pensent qu’ils sont considères par l’équipe comme «  un porte-parole de leur enfant » et 53,3% comme « un partenaire »

Deux parents (soit 13,3%) ont répondu des termes négatifs tels que gêneur et transparent dont un qui se sent également considéré comme une personne indispensable, une aide et un porte parole.
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Pour les professionnels

75% des professionnels interrogés ont le sentiment que les parents sont considérés comme « un partenaire » et 71,4% comme une « une personne indispensable ». Aucun des professionnels n’a donné que des termes négatifs.

Ainsi, l’importance de la présence des parents me semble transparaître, chaque professionnel étant convaincu de son utilité et ne vivant pas cette présence comme uniquement de circonstance. Deux professionnels ont précisé « selon les cas, bien entendu » et « variable selon les parents ».

Si nous comparons leurs réponses, il apparaît des points de discordes. Les professionnels et les parents ne ressentent pas exactement la même chose quant à la place de ces derniers. Un des points l’illustrant le plus est le fait que 71,4% des professionnels pensent que les parents sont considérés comme « une personne indispensable » contre 26,7% des parents. Nous pouvons observer sur le schéma que c’est le cas pour plusieurs items. Aussi, seulement environ un tiers des parents et des professionnels pensent que les parents sont considérés comme des personnes dignes de confiance alors qu’il s’agit pour les professionnels d’un point cité comme important pour instaurer une bonne relation parents-professionnels. En effet, peuvent-ils être à la fois partenaires et non dignes de confiance ? 

Ainsi, ma première hypothèse qui était « (…), pour que nous, professionnels et parents, devenions partenaires, il est fondamental que les limites du rôle et des compétences de chacun soient spécifiquement définies, connues et respectées de tous (...) » se complexifie. En effet, même des grandes généralités qui me paraissaient acquises et partagées avec les parents comme leur rôle indispensable ou qui paraissent importantes comme la confiance, ne le sont pas. Un groupe minoritaire de parents et de professionnels pensent également que les parents sont considérés de manière négative. 

Il est donc important de réfléchir aux éléments de la prise en charge et de l’accompagnement par les professionnels pouvant induire ce sentiment de la part des parents. L’existence de message implicite tel que l’utilisation du terme de « visite » pour les parents peut en être un exemple. En effet, il sous-entend une position passive du visiteur, dont nous attendons qu’il respecte certaines règles. 

Il existe au contraire des éléments positifs pouvant renforcer le sentiment pour les parents d’être partenaire tels que la capacité d’adaptation des outils de communication des professionnels aux besoins des parents, l’intérêt porté à la connaissance qu’ils ont de leur enfant, le questionnaire douleur PEDS QL donné et rempli par les parents…
Ressentis des parents…
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Quant à leur place dans le service

Nous avons vu précédemment la place que les parents souhaiteraient avoir au cours de l’hospitalisation de leur enfant. Les réponses à la question 9, représentées par le schéma ci-contre nous indiquent que 67% des parents considèrent que le service a répondu à leurs attentes.

Les points cités sur lesquels le service n’a pas répondu à leurs attentes sont :

« Il est dommage qu’on ne puisse quitter le service après 20h quand on vient de loin et que l’enfant ne puisse venir en WE du vendredi soir ou lundi matin (dimanche écourté et pleurs) »

« On ne sait rien si on demande rien »

« Nous sommes parfois forcés d’aller à la pêche à l’information. » 

« Surtout au niveau de la marche car je ne sais pas combien de temps il doit marcher, la bonne posture pendant la marche. »
Il ressort donc deux principaux points d’insatisfaction. Le premier est l’information et plus précisément le manque d’information et/ou le mode d’échange de l’information. Des parents reprochent qu’il ne se fasse qu’à leur demande et parfois difficilement. Ce mode de fonctionnement est d’autant plus gênant quand les parents sont dans la passivité. Le deuxième point est les horaires de visites et l’organisation des week-ends.

Leurs réponses fait pointer l’importance des week-ends thérapeutiques dans la relation parent-enfant et va bien au-delà de leur intérêt dans le processus de réadaptation. Il s’agit d’un moment où les parents retrouvent complètement leur rôle et l’enfant leur place dans la famille. L’hospitalisation perturbe réellement la dynamique familiale. Il s’agit également d’un moment important puisque les parents suivent l’autonomisation, les progrès de leur enfant d’un week-end à un autre. Il s’agit donc, je pense, d’un moment clé du partenariat.
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La satisfaction des parents quant à leur relation avec les professionnels

Ce point a été évalué grâce à la question 12 qui était : « Etes-vous satisfait de la relation avec les professionnels du service ? ». Tous les parents ont répondu qu’ils l’étaient. Il leur était également demandé de fournir une argumentation à leur réponse et ils ont écrit :

« Professionnels très à l’écoute de l’enfant comme des parents »

« Mais pas assez de rencontre ensemble »

« C’est à nous de les appeler les uns après les autres. Ils répondent à nos questions mais que quand on arrive à les joindre par téléphone ce qui est très difficile. Il faut insister plusieurs fois/jour et sur plusieurs jours. »

« Dans le sens ou les parents nous avons de bonnes et satisfaisantes réponses, mais on doit le demander. »
« Les professionnels sont très proches de notre enfant »

« Bonne écoute et explications claires. »

« L’information est bonne, le dossier est géré avec intelligence et le suivi est très régulier. »

« Avec les infirmières qui comblent ces lacunes » 

« Toutes les personnes du service sont agréables et relativement disponibles quand on a besoin d’un renseignement. »

« Ils sont d’abord là à nous écouter et diriger de temps en temps par rapport à ce qu’on leur explique et nous encourage à chaque fois. »

« Nous avons pu toujours discuter avec chaque professionnel, sur tous les sujets qui concernaient notre enfant. »

Vous pouvez observer dans l’argumentation que certains parents modèrent leur réponse. En effet, ils répondent qu’ils sont satisfaits de la relation avec les professionnels mais émettent ensuite quelques réserves notamment concernant la disponibilité des professionnels, le fait qu’il faille les solliciter pour être informé et le nombre insuffisant de rencontres. 

Cependant, même si ces remarques sont à prendre en considération, il me semble impossible de toujours pouvoir répondre complètement aux attentes des parents mais il est alors peut-être important de fixer cette règle du jeu avec eux et de leur permettre d’exprimer ce mécontentement.
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Quant à leur participation à la construction du projet de soins

La participation des parents à la construction du projet de soins de leur enfant peut être évaluée grâce aux réponses à la question 10 dont l’intitulé était : « Avez-vous été consulté dans la construction du projet de soins de votre enfant ? Si oui comment ? ».

Nous pouvons observer sur le graphique ci-contre que les réponses ne sont pas unanimes puisque 27% des parents répondent ne pas avoir été consultés et 59 % l’avoir été. Le projet de soins est pourtant au cœur du partenariat. Notre prise en charge étant la même, cette différence est peut-être explicable par le fait que les parents n’aient pas tous les mêmes attentes quant à leur participation au projet de soins ou la même idée de ce qu’est un projet de soins. Nous percevons encore une fois l’impact de nos représentations.

Concernant les circonstances de cette participation, les parents ont répondu :

« Le Dr nous contacte et notre enfant a les soins nécessaires en coordination avec les autres thérapeutes de notre région. »

« Entretiens avec les médecins et kinés »

« RDV avec le Docteur » 

«  Le médecin rééducateur qui suit mon enfant nous en parlait depuis longtemps. Quand mon enfant a commencé à refuser tous les appareillages quotidiens, il a mis en route l’hospitalisation. »

« Le médecin m’appelait de temps en temps pour avoir mon avis pour quelque démarche, par exemple montrer ses vidéos à d’autres parents etc.… »
« Plus ou moins lors des rencontres avec le docteur Bernard »

« Nous aimerions rencontrer les intervenants pour une forme de bilan »

Nous pouvons observer que la participation des parents au projet de soins se fait par l’intermédiaire d’entretiens avec le médecin. Le projet est discuté en équipe pluridisciplinaire au cours des réunions PIII ou de synthèse, de la visite d’étage et des réunions d’échange. Il est également cité un point important qui est la prise en compte des intervenants extérieurs. En effet, pour que ce partenariat soit efficace, nous ne pouvons pas les négliger ainsi que le projet qu’ils ont construit avec les parents. Le projet de soins que nous construisons doit s’y inscrire si nous voulons être cohérents, constructifs, efficaces et ainsi impliquer les familles.
Devant ce constat, je pense qu’il serait intéressant de discuter en équipe, de la participation des parents au projet de soins de leur enfant. En effet, le mode de fonctionnement actuel semble adapté lors de la majorité des prises en charge, mais mériterait peut-être d’être repenser pour les situations plus complexes. Il pourrait par exemple être réalisé des PIII en présence des parents.

Impact de la multiplicité des professionnels 

Comme le prouve le constat de terrain, il existe une multitude d’intervenants dans le service. Je pense que cela représente une source de difficulté pour les parents pour trouver leur place et pour l’établissement d’une « bonne  relation » parent-professionnel. La schématisation des interactions enfant-parents-professionnels, située en annexe 9 en illustre toute la complexité. Elle apparaît comme une toile d’araignée dans laquelle chacun risque de s’enliser si nous manquons d’attention et de vigilance. Nous pourrions également rajouter dans ce schéma l’environnement familial et social et les contraintes liées au règlement du service, à l’organisation du service, aux protocoles…et qui influencent nos interactions.

Cette difficulté est renforcée par le fait qu’il n’existe pas de temps d’échange réunissant tous les professionnels intervenants auprès de l’enfant et ses parents

En conclusion, je ne pense pas que le partenariat parents-professionnels soit quelque chose de complètement acquis dans le service, et le fait que seulement un peu plus de la moitié des parents se sentent considérés comme des partenaires le prouve. Par contre, un point positif est le fait que les professionnels semblent conscients de son importance et en expriment le besoin. Cette partie nous a donc permis de mieux cerner la place des parents, les points forts du service, les difficultés auxquelles ils sont confrontés, ainsi que les pistes d’améliorations permettant d’aboutir à un véritable partenariat. Dans la partie suivante, nous verrons plus particulièrement le ressenti des professionnels et leurs difficultés concernant cette relation.

Des professionnels face à la complexité de la relation avec les parents

Une relation parents/professionnels complexe

Je vais illustrer les difficultés ressenties par les professionnels par deux graphiques issus des questions 7 et 8.

Sur le premier graphique nous pouvons voir que 79,3 % des professionnels pensent que la présence des parents « est de temps en temps source de conflits ou de tensions »

Tous les professionnels qui pensent que la présence des parents « contribue à un bon fonctionnement du service » pensent également qu’elle «  est de temps en temps source de conflits ou de tensions ».

Le graphique suivant illustre plus précisément les difficultés rencontrées.

Un seul professionnel n’a pas coché de réponse, en précisant qu’il n’était pas concerné par cette question. La réponse « parents qui ne respectent pas les consignes d'hygiène » n’a pas été donnée. Il y a eu 4 réponses « autres » : « Au moment du départ de l’enfant cela me contrarie de voir l’enfant et les parents partir sans nous remercier », « Tous ces cas de figures sont possibles », « Tous les cas de figures sont possibles sans que l’un prédomine sur les autres ! », « De par ma profession, je ne suis pas concernée par cette question. »
Nous avons vu dans le cadre théorique que des comportements de parents, comme ceux cités dans cette réponse, peuvent être l’expression de difficultés et de souffrance. Dans ces situations, pour les professionnels, il ne s’agit pas uniquement d’expliquer mais de comprendre, de saisir le sens des réactions et du comportement des parents pour mettre en place tout un travail d’accompagnement. Dans le cas contraire ne risquons nous pas de renforcer ces difficultés et de mettre de plus en plus les parents à distance ? Une telle prise en charge demande une multitude de connaissances et de compétences, reparties sur l’ensemble des professionnels et exige donc un travail interdisciplinaire. 
Les réponses à ces deux questions me confortent dans le choix et l’intérêt de mon travail. La présence des parents est complexe puisque « de temps en temps source de conflits ou de tensions » et source de difficultés, mais aussi indispensable et suscitant beaucoup d’attentes quant à leur rôle au cours de l’hospitalisation de leur enfant. Nous allons voir grâce aux réponses des questions 9 et 10, l’impact de ces difficultés ressenties par les professionnels et les actions mises en place dans le service.

L’impact des difficultés citées précédemment

Je vais dans cette partie synthétiser les réponses de la question 9 qui était « Quel est, pour vous, l’impact de ces difficultés? ». Vous pouvez en retrouver l’intégralité en annexe 8. 

Ces difficultés peuvent avoir un impact sur l’enfant, sa famille, sur l’équipe ou sur un membre de l’équipe. Les problèmes rencontrés sont très variables en fonction du patient, de sa famille, de sa situation et des différents intervenants. 
· Impact sur la prise en charge de l’enfant, sur le processus de rééducation
· Les professionnels ont des difficultés à assurer un suivi efficient lorsque les parents ne se sentent pas concernés. 

· Le manque d’implication des parents, leur absence, leur agressivité ou l’absence de respect envers l’équipe ont une influence négative sur les motivations de l’enfant, sur le respect des consignes de rééducation. 

· Une professionnelle nous dit avoir souvent l’impression de faire passer, de mettre en place des choses auprès des enfants qui sont invalidées car non soutenues/suivies par les parents. L’enfant peut alors se trouver en « porte à faux » 

· Les parents qui ne viennent pas au CMCR quand les enfants rentrent le week-end ne peuvent prendre part à la motivation de leur enfant au centre. En scolarité chez le jeune enfant voir l’adolescent le regard des parents joue un rôle essentiel dans le désir d’apprendre mais surtout dans celui de se dépasser et de réussir. Les objectifs de rééducation fonctionnelle sont tels que parfois les apprentissages sont désinvestis alors qu’ils sont moteurs dans le moral des enfants.

· L’enfant peut avoir du mal à s’organiser seul, prendre des initiatives, passer vers l’autonomie lorsque les parents sont trop protecteurs et trop inquiets. Cela peut également perturber l’enfant et l’empêcher de s’intégrer dans un groupe, de se sentir libre d’adhérer à une activité proposée, d’oublier un peu son problème de santé.
· Ces difficultés peuvent entraîner des problèmes matériels comme par exemple pour avoir des chaussures adaptées aux attelles et à l’enfant et donc gène dans la rééducation.

· Tous ces problèmes peuvent nous limiter dans des actions de soin ou éducatifs.
· Des difficultés de prise en charge liées aux problèmes psychologiques des enfants engendrés par l’attitude des parents, par leur absence ou par leur présence excessive.

· Difficulté dans la réalisation des soins par manque de confiance.
· Cela entraîne malheureusement des conséquences peut-être néfastes (qui entretiennent un cercle vicieux)… parce que le professionnel fait ses prises en charge avec l’enfant, et se concentre sur lui, en tenant peut-être les parents un peu trop à distance…

· La discipline auprès des enfants et adolescents se fait avec l’aide des parents (gérer l’agressivité, …).

· Difficile d’instaurer une relation de « confiance » propice à l’avancée des « démarches »
· Retentissement sur le bien-être de l’enfant 

· L’absence des parents peut être difficile à supporter pour les enfants, retentir sur son moral, son comportement (tristesse, agressivité, démotivation, sentiment d’abandon…). Il doit gérer seul son hospitalisation, sa rééducation. Nous devons donc motiver l’enfant, « remplacer » les parents (prendre en charge l’enfant, de sa toilette, à son linge, son appareillage…)

· Sources d’angoisse pour les enfants lorsqu’il y a un différent entre parents et soignants 

· Souvent, les parents plus inquiets que leur enfant lui transmettent leur anxiété.

· Difficulté et nécessité de protéger les enfants dont les parents ne sont pas présents et avec qui les « mères-enfants » prennent un rôle qui n’est pas le leur.

· Impact sur la communication parents/professionnels

-
Difficulté à transmettre les informations quand les parents ne viennent pas voir leur enfant

-
Pas assez de confidentialité.

-
La mauvaise interprétation des informations par les parents qui demandent des renseignements à plusieurs personnes et font des recoupements.

· Impact sur les professionnels
· Un professionnel précise que ces difficultés n’ont aucun impact sur son travail. 
· La gestion de ces difficultés au quotidien est éprouvante voire même dans certains cas épuisante psychologiquement pour le personnel soignant. Elle est source de stress lors de certaines prises en charge
· Ces difficultés ont un impact négatif sur la prise en charge et l’efficacité du traitement concernant l’enfant et peuvent être vécues comme une perte de temps pour le thérapeute

· Tous ces problèmes peuvent limiter les professionnels dans des actions de soin ou éducatif qu’il devrait avoir, ce qui peut être frustrant et gênant dans une organisation.

· Difficulté à réaliser des soins dans la sérénité suite aux retentissements négatifs des parents envahissants.

· Nécessité d’une grande disponibilité de la part de toute l’équipe auprès des parents et de l’enfant. Répondre aux parents très demandeurs et posant beaucoup de questions est chronophage.

Quelques professionnels parlent de l’impact de ces difficultés pour eux-mêmes. Nous ne pouvons pas sous-estimer l’influence que cela peut avoir sur la relation avec l’enfant et sa famille et l’épuisement que cela peut engendrer à long terme.

Les réponses à cette question dévoilent l’ampleur des conséquences pour l’enfant, sa famille, les professionnels et leur relation, des problèmes rencontrés avec les parents. Elles prouvent également que les professionnels en ont conscience. Nous ne pouvons donc pas les ignorer ou juste « faire avec » mais nous devons réfléchir ensemble aux moyens à mettre en oeuvre. Aussi, je pense, qu’analyser, anticiper et agir sur cette cascade de difficultés représente une condition indispensable à la construction d’un partenariat et à l’inverse, devenir partenaire permettra de les limiter. Nous allons voir grâce à la question suivante les ressources de l’équipe face à ces difficultés. 

La réponse des professionnels à ces difficultés

Dans la question 10, il était demandé aux professionnels : « comment répondez-vous à ces difficultés ? ». Quelques professionnels avouent répondre difficilement. Les réponses citées sont (vous pouvez en retrouver la totalité en annexe 8) :

· Dialoguer, informer, expliquer, rassurer, contacter les parents

· La disponibilité.

· Le maintien d’un contact privilégié et raisonnable. 

· Instaurer un climat de confiance. 

· Avoir de la fermeté ou de la souplesse quant aux règles de vie.

· Au départ s’adapter au mieux aux demandes, aux exigences si on ne peut pas faire autrement, et une fois que la confiance s’est installée reprendre un système dit « normal » adapté au service. 

· Se servir de l’aide de toute l’équipe pluridisciplinaire si besoin.

· Orienter les parents vers les services concernés (kinésithérapie, médecins et psychologue…).

· Se concerter au sein du service mais aussi avec les autres services. 

· En recherchant des explications à ces comportements auprès des personnes renseignées (pour comprendre).

· Porter une attention particulière aux enfants que les parents ne viennent pas voir. 

· Signaler le conflit avec un parent à la cadre de soins.

· Respecter les coutumes, les exigences et l’éducation des parents.

· Quand les parents sont « débordés » et «  ne respectent pas les horaires », essayer de recadrer les parents, et de recadrer l’enfant en présence des parents en expliquant le pourquoi des limites posées, sur le comportement et le cadre temporel.

· Cela dépend, soit par déni soit par réactions plus vives.

· La psychologue reste à la disposition de l’enfant, de sa famille et de l’équipe pour aider à gérer les conflits.

· Le médecin rencontre les parents avec la psychologue pour analyser toutes les composantes des difficultés.

Dans le service, les professionnels mettent donc en œuvre individuellement ou de manière pluridisciplinaire de nombreuses actions visant à répondre aux difficultés. Les manques dans la gestion de ces problèmes me semblent être l’absence de rencontre pluridisciplinaire avec les familles et l’absence de temps de réflexion formel entre les professionnels concernés par le sujet. 

Propositions d’améliorations des parents et des professionnels 

Je vais énoncer dans cette partie les propositions d’actions des parents puis des professionnels qui permettraient d’améliorer leurs relations au cours de l’hospitalisation.

Pour les parents
Comme l’illustre le graphique ci-dessous, à la question à choix multiples, « qu’est-ce qui, à votre avis, pourrait permettre d’améliorer les relations parents-professionnels ? », seulement 6,7% des parents ont répondu qu’il n’y avait pas besoin d’amélioration. Ils pensent également majoritairement que pour améliorer la relation parents-professionnels, les parents doivent être informer et consulter.


Suite à cette question à choix multiples, il était demandé aux parents d’argumenter et d’illustrer leur réponse. Je vais tout en exposant leurs réponses, les commenter. 

« Etre régulièrement informé des prises en charge »

« Les parents ne doivent pas commander les professionnels mais doivent être régulièrement au courant de tout changement de rééducation, d’évolution de leur enfant » 

« Mais les enfants ont le droit aussi d’entendre tout au niveau de l’évolution de leur rééducation.

La visite du mercredi matin doit être ouverte au patient et lui expliquer tout et de temps en temps les parents seraient conviés, cela serait bien. Deux contacts avec Mr Bernard sur 5 mois c’est trop peu. »

« Pouvoir discuter des progrès et autre de l’enfant, savoir exactement ce que l’on a fait comme intervention, le savoir en général »

« Pour comprendre l’évolution de l’enfant au fil du temps »
Dans ces premières réponses transparaît encore une fois le besoin des parents mais également celui de l’enfant d’être informé. Il est un maillon important qui ne doit pas être ignoré au profit d’une relation duelle avec le parent. Un parent rappelle aussi une notion primordiale du partenariat qui est celle du rapport d’égalité. Les professionnels ne doivent pas devenir « inférieurs » aux parents mais bien conserver leur place. Les parents ne peuvent imposer tout ce qui doit être fait puisqu’ils n’en ont pas les compétences médicales mais ils doivent être informés et pouvoir donner leur avis.

Un parent a également écrit : « Kiné : plus de relation entre l’enfant et la kiné, qu’elle n’oublie pas qu’il reste quand même un enfant de 13 ans et lui fasse des compliments quand il fait des progrès. Et de ne pas lui dire qu’on le punit en rajoutant de l’appareillage car il n’a pas travaillé comme elle voulait. Il suffirait qu’elle le suive mieux quand elle l’a en kiné » 

Il semble que les reproches soient le fruit d’une plainte exprimée par l’enfant et qu’il y a eu un problème de communication entre les parents et les professionnels. Nous pouvons supposer que plus de dialogue aurait permis d’apaiser cette tension. 

Pour les professionnels

A la question 12 « Dans le service, pensez-vous que des améliorations quant à la relation parents-professionnels sont nécessaires ? et si oui, lesquelles ? » 68% des professionnels ont répondu « oui ». 

Leurs propositions d’amélioration sont riches et traduisent un besoin de réflexion et d’amélioration sur ce thème. Je m’en inspirerais pour mes propositions d’actions. J’ai synthétisé leurs réponses en plusieurs points :

- Rencontre/ échange pluridisciplinaire :

- Rencontre régulière psychologue, surveillante et autres comme la puéricultrice pour mieux comprendre certaines familles. 

- Peut-être parfois aurait-on besoin, en raison de la multiplicité des acteurs, de mieux se concerter pour que les informations et les exigences soient toujours cohérentes.

- Avoir plus d’informations à tous les niveaux, donner aux professionnels les informations nécessaires pour que l’hospitalisation se passe le mieux possible.

- Plus de concertation sur les informations que l’on peut transmettre aux parents (formelles ou informelles).

- Question du dialogue et partage/transmission des informations pertinentes dans l’équipe.

- Référent soignant pour un groupe d’enfant

- Rencontre/Echange parents professionnels :
- Faire une réunion régulière (une par mois par exemple) entre les parents, l’enfant et l’ensemble des soignants. L’inconvénient est que la multiplication des réunions est chronophage.

- Peut-être en organisant des rencontres psychologues, parents et paramédicaux afin de connaître tous les paramètres et de pouvoir « surmonter » les difficultés et faire une prise en charge correcte.

- Prendre le temps d’impliquer les parents absents, prendre le temps de mieux restituer l’intérêt des prises en charge et de leur implication. Mais les parents comme les thérapeutes manquent souvent de temps (éloignements, autres enfants à charge, horaires de travail etc.)

- Une plus grande disponibilité parfois des médecins.

- Un temps de parole (groupes de parole) parents/professionnels sous forme d’ateliers programmés voire avec engagement.

- Cahier de transmission, de liaison entre parents-professionnels pour le week-end

- Avoir plus de temps pour voir certains parents.

- Un accueil le premier jour de l’hospitalisation chaleureux avec un entretien parent/professionnel de qualité (bien donner toutes les informations aux parents sur le séjour et l’organisation du service, faire visiter les locaux aux parents) en vue de créer un rapport de confiance avec eux.

- Les parents ont naturellement beaucoup de relations avec le personnel de l’étage et beaucoup moins avec nous du fait de la dispersion des lieux de rééducation, de nos horaires qui ne recoupent pas beaucoup les horaires de visite…
- Je pense surtout à la manière dont je peux, à mon niveau, améliorer mes propres relations aux parents qui sont vraiment trop pauvres à mon goût !

- Règles de Communication :

- Etre, peut-être, plus vigilant sur les informations glanées par les enfants (porte des services ouvertes…).

- Il faudrait que les parents aient plus de confiance envers les professionnels.

- La politesse réciproque

- Le respect (soignant : accepter que les parents soient des parents ; parents : accepter nos soins).

- Analyse de la pratique : Il serait intéressant que chacun puisse, quand et s’il le souhaite, penser calmement cette relation avec l’aide d’une analyse de la pratique.

Après vous avoir exposé cette analyse, je vais pouvoir traiter de la pertinence de mes hypothèses de travail et ainsi développer des propositions d’actions.

Pertinence des hypothèses de ce travail

Les réponses des questionnaires ont confirmé ce que j’avais décrit dans ma problématique au sujet de la complexité de la relation avec les parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale et de la construction non systématique d’un partenariat. Ce travail m’a permis de mettre en lumière des pistes d’explications et d’améliorations. Il existe de nombreux éléments influençant directement et indirectement la construction du partenariat et les deux points ciblés dans mes hypothèses me semblent être fondamentaux. Avant de reprendre successivement mes deux hypothèses et d’argumenter leur confirmation, je vais rappeler à quelles problématiques elles répondaient :

Dans un service de rééducation et de réadaptation pédiatrique, en quoi l’infirmière puéricultrice, en collaboration avec l’équipe pluridisciplinaire peut-elle influer dans la mise en place d’un partenariat  avec les parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale?

Première hypothèse

La première hypothèse de ce travail est : « Au cours de l’hospitalisation, pour que nous, professionnels et parents, devenions partenaires, il est fondamental que les limites du rôle et des compétences de chacun soient définies, connues et respectées de tous. Cela ne pourra se faire sans une réflexion sur les représentations que nous en avons. »

Comme je l’ai développé à plusieurs reprises dans ce travail, la connaissance et le respect des limites du rôle et des compétences de chacun est une clé du partenariat parents-professionnels. Or, dans le service, il semble exister des points forts mais aussi quelques faiblesses à ce sujet que je vais vous énumérer.

· Tout d’abord, cette analyse m’a permis de mettre en évidence deux points qui mériteraient d’être plus clairement définis entre parents et professionnels pour qu’un partenariat puisse se construire : 

· L’importance de la place de chacun durant l’hospitalisation et plus spécifiquement dans ce partenariat parents-professionnels.

· Le rôle de chacun dans ce partenariat, et plus précisément dans le projet de soins, les règles de transmission de l’information, de communication, le mode de participation des parents à la construction du projet de soins…

· La comparaison des deux enquêtes a prouvé que parents et professionnels n’étaient pas complètement en phase quant aux représentations de ce qu’est une bonne relation parents professionnels ou du rôle des parents. Ils n’ont donc pas les même attentes sur ce sujet.

· Je me suis interrogée, au cours de cette analyse, sur la pertinence pour les professionnels d’avoir des attentes envers les parents et sur les répercussions négatives que cela peut avoir sur la construction d’un partenariat. Ainsi, il me semble intéressant que les professionnels s’interrogent sur l’impact que peut avoir leur représentation d’une parentalité idéale sur leurs attentes envers les parents, leur regard et leurs réactions.

· Enfin, d’une manière plus spécifique, les limites du rôle et des compétences des différents professionnels ne sont pas claires pour les parents et présentent quelques zones d’ombre pour les professionnels risquant comme je l’ai développé de nuire au partenariat.

Cette première hypothèse a donc été confirmée et pour conclure je souhaiterai vous citer la parole d’un parent, Céline PENET, extraite des actes d’un colloque
, qui renforce cette argumentation tout en allant un peu plus loin : « Et si, partout où ce n'est pas encore le cas, les soignants et les parents changeaient leurs regards les uns sur les autres, si chacun considérait l'autre comme un être humain à part entière avec ses qualités et ses défauts, ses forces et ses faiblesses... Lorsque l'enfant n'est pas, pour le soignant, seulement un " objet de soin " ; lorsque le parent n'est pas pour le soignant un être soit " sur-protecteur ", soit " défaillant " ; lorsque le soignant n'est pas pour l'enfant et ses parents uniquement un prestataire de service ; alors les règlements s'assouplissent d'eux-mêmes, un partenariat peut s'instaurer et tout le monde est assurément gagnant. »
Deuxième hypothèse 

La deuxième hypothèse de ce travail est : « La prise de conscience, la reconnaissance et l’analyse par les professionnels de leurs propres difficultés et souffrances et de celles des parents est nécessaire à la construction de ce partenariat. »

Elle est également confirmée. En effet, ce travail prouve l’impact possible des difficultés et souffrances des parents et des professionnels sur leur relation et donc sur la construction d’un partenariat. Face à ce constat, les professionnels ne peuvent pas être que spectateurs mais doivent s’interroger et agir. Dans le cas contraire, construire un partenariat serait difficile. Les parents sont donc à la fois partenaires des professionnels mais également accompagnés par ces derniers. Ils sont à la fois aidant et aidés.

J’ai également pu prendre conscience de deux autres points importants influençant la mise en place d’un partenariat : la communication et les facteurs favorisant la présence des parents à l’hôpital (un schéma situé page 19 synthétise ce dernier point).

Avant de vous exposer mes propositions d’actions, il est important de repréciser l’objectif majeur de ce partenariat qui est de construire et faire vivre un projet de soins répondant aux besoins de l’enfant.

PROPOSITIONS D’ACTIONS

Je vais dans cette partie vous exposer des propositions d’actions qui sont en lien avec mes hypothèses. Leur mise en place dans le service ne pourra se faire qu’à la suite d’une réflexion avec l’ensemble de l’équipe pluridisciplinaire. Ma première proposition d’action concerne donc ce point.

Une réunion pluridisciplinaire 

Une réunion pluridisciplinaire dans le service me semble être intéressante pour déclencher un projet de service sur le partenariat parents-professionnels. Je vais exposer la trame, les objectifs puis l’organisation de cette réunion.

Tout d’abord, le concept de partenariat, a priori évident, apparaît en réalité complexe et nécessite d’être réfléchi, pensé, investit par une équipe. Ainsi, un premier temps de réflexion d’équipe collégiale et individuelle permettra d’aborder tout le sens, les enjeux de ce concept et à l’équipe d’exprimer ses difficultés. Ensuite il pourra être traité des conclusions de ce travail puis menées des réflexions sur les actions pouvant être mises en place pour favoriser ce partenariat.

Les objectifs de la réunion seront donc :

· Susciter, favoriser une réflexion au sein de l’équipe sur nos représentations, le sens, les enjeux, les difficultés du partenariat parents (d’enfant atteint de paralysie cérébrale) – professionnels.

· Présenter les résultats et l’analyse de l’enquête et du constat de terrain, en soulignant la qualité du travail effectué et pas uniquement ce qui pourrait être amélioré.

· Introduire et amorcer la seconde étape de ce travail : réfléchir sur les éléments, les outils favorisant la mise en place d’un partenariat dans le service ; et l’organiser avec l’équipe. La construction de nouveaux outils nécessitera la réalisation d’autres réunions en plus petits groupes de travail.

Ce travail fait partie des missions de la puéricultrice et est réalisé à son initiative. Elle organisera et animera donc cette réunion, en collaboration avec la cadre de santé et le chef de service. Elle aura également un rôle moteur dans le suivi de ce projet.

Avant cette réunion, la diffusion de ce travail écrit auprès des professionnels leur permettrait d’en prendre déjà connaissance et ainsi d’avoir un temps d’échange plus long.

Propositions d’outils favorisant la construction d’un partenariat parents-professionnels

Je vais maintenant développer des propositions d’actions qui me semblent intéressantes à l’issue de cette analyse et qui pourraient être abordées au cours de la réunion. Elles concernent plus particulièrement le service soins, en collaboration avec les autres intervenants. Cette liste n’est donc pas exhaustive. Elles devront faire l’objet d’une réflexion et d’un travail en équipe. J’ai conscience de l’aspect chronophage de certaines propositions telles que les différentes réunions mais leurs objectifs étant d’anticiper, de résoudre ou de soutenir les professionnels face à ces difficultés relationnelles avec les parents, elles seront ensuite un gain de temps.

L’accueil de l’enfant et de sa famille

Au cours de cette phase d’accueil, l’infirmière puéricultrice et l’infirmière, en collaboration avec l’équipe pluridisciplinaire, ont une influence directe dans la construction d’un partenariat parent-professionnels. En effet, ce temps peut permettre aux professionnels de répondre en partie aux principes énoncés dans mes deux hypothèses et représente, je pense, les fondations de ce partenariat. Je vais donc exposer des éléments de l’accueil qui me semblent favoriser ce partenariat. 

L’accueil est une phase importante de découverte entre l’enfant, ses parents et les professionnels. Ce premier temps délimite le chemin sur lequel nous marcherons ensemble jusqu’à la fin de l’hospitalisation puisqu’il permet de fixer quel sera le rôle de chacun, les règles de vie du service, amorce le projet de soins de l’enfant…

En s’informant des attentes des parents quant à leur place dans le service ou quant à leur relation avec les professionnels, le soignant entame une négociation pour que ces attentes puissent concorder avec les besoins des professionnels et les règles de fonctionnement du service. Il s’agit d’un temps où les règles spécifiques de cette relation sont fixées. 

Disposant de ses repères, chacun peut s’installer en confiance. Il est donc évident que la présence des parents, à l’entrée de leur enfant dans le service, est indispensable.

Les premiers professionnels rencontrés par les parents, le jour de l’accueil, sont les soignants du service soins puis dans un second temps le médecin et les autres intervenants. La répartition des rôles concernant les points développés ci-dessus, entre le service soins, le médecin et les autres intervenants sera à réfléchir en pluridisciplinarité. Je vais cependant en m’appuyant sur le mode de fonctionnement actuel proposer des actions et mettre en avant des éléments de l’accueil par le service soins qui favorisent le partenariat.

L’entretien d’accueil de l’enfant et de ses parents, par l’infirmière/puéricultrice est un temps important de découverte. Cependant, le dossier de soins rempli au cours de cet échange est identique à celui des adultes et il n’existe pas de trame contenant les informations spécifiques et importantes à demander à la famille. Les soignants sont donc susceptibles d’oublier ou peuvent ne pas connaître les informations à demander, d’autant plus s’ils sont nouvellement arrivés. Il pourrait être intéressant de créer un document du dossier de soins, spécifique à la pédiatrie, qui reprendrait les informations importantes telles que leurs attentes quant aux conséquences de l’intervention, la fratrie, le vécu des précédentes hospitalisations, la disponibilité des parents liée à leur vie professionnelle et familiale, le suivi extérieur des enfants, … Ainsi, cet échange permet d’anticiper des difficultés qui pourraient être rencontrées ou de faire verbaliser à l’enfant et à ses parents leurs émotions et ainsi de leur proposer un accompagnement individualisé. La transmission écrite de ces informations aux autres professionnels est primordiale.

Ensuite, afin de permettre à l’enfant et ses parents de découvrir le service et donc ses professionnels, l’infirmière/ puéricultrice leur explique les règles de vie (avec la signature du règlement intérieur par l’enfant et ses parents), le déroulement du séjour puis leur fait visiter le service en présentant le personnel présent. En complément, il pourrait être réalisé une affiche imagée présentant spécifiquement les différents intervenants du service. Elles permettraient aux parents de connaître leurs rôles et leurs missions.. Elles seraient disposées dans différents lieux du service (service soins, salle d’attente…).

Ainsi, le service soins a un rôle important dans cet accueil et donc dans l’établissement d’un partenariat et ce, en collaboration avec les autres professionnels.

Plan d’Intervention Interdisciplinaire Individualisé (PIII)

Des réunions dites PIII sont parfois réalisées mais comme je l’ai décrit dans mon constat de terrain, son utilisation a été adaptée et modifiée par le service (enfant et parents non présents, pas de PIII initial…). Je vais en rappeler la définition et son impact dans la construction d’un partenariat avec les parents. Le PIII est « un outil de synthèse qui réunit les observations de l’équipe interdisciplinaire, les attentes propres au patient, les objectifs spécifiques et les actions à mener compte tenu des moyens institutionnels». « Le patient est accueilli pour négocier un projet ».
 Au cours du séjour, il doit être organisé un PIII initial, un PIII intermédiaire(s) puis un PIII en fin de séjour.

La réalisation de ces réunions PIII avec les parents apparait comme un outil du partenariat puisqu’il permet de répondre à ma première hypothèse. Tout d’abord, cette participation des parents au projet de soins de leur enfant signe la reconnaissance, par l’équipe pluridisciplinaire, de leur fonction de partenaire et favorise leur implication. De plus, puisqu’un plan d’action est élaboré, le rôle de chacun est clairement défini. Le PIII initial permettrait également de discuter de la pertinence des « règles » fixées au cours du temps d’accueil entre la famille et les professionnels. L’utilisation de cet outil nécessite de former les professionnels.

Un cahier de liaison parents-professionnels

Un cahier de liaison serait donné lors du départ en week-end directement aux parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale ou par l’intermédiaire du transporteur, par le service soins, et serait récupéré le dimanche soir. Une première maquette, que j’ai réalisée, se trouve en annexe 10. Il est un outil du partenariat puisqu’il permettra de:

· Confirmer le rôle indispensable des parents et leur rôle de partenaire

· Informer les parents (nouveautés dans le processus de rééducation, fiches descriptives de l’appareillage, …)

· Permettre aux parents de poser des questions s’ils ont des difficultés à nous joindre par téléphone ou ne peuvent pas venir dans le service

· Avoir un retour du déroulement du week-end, des difficultés rencontrées pour adapter notre prise en charge 

· Décrire, de manière générale, le rôle des différents intervenants

Des réunions pluridisciplinaires de « crise »

Etant donné les enjeux de cette hospitalisation, l’histoire de ces familles, les contraintes professionnelles et familiales des parents…, nous sommes parfois confrontés à de réelles difficultés relationnelles avec les parents. Par difficultés relationnelles, j’entends agressivité, colère, évitement, absence,… de la part des parents. Face à ces situations, il me semble important de réaliser une réunion pluridisciplinaire pour faire le point des difficultés et actions à proposer. Cela permettra d’avoir une action cohérente auprès de l’enfant et de sa famille, de soulager les professionnels qui étaient en difficultés et ainsi d’apporter à ces familles un accompagnement de qualité. Les intervenants extérieurs pourraient également prendre part à cette réunion.

L’analyse de la pratique 

Les difficultés rencontrées sont déjà abordées lors des différentes réunions pluridisciplinaire, ou lors des relèves mais sans qu’il y ait de réflexions approfondies. La mise en place d’analyse de la pratique, supervisée par un psychologue, répondrait à ce besoin. Pascale Thibault-Wanquet écrit, à ce sujet : « Il est souhaitable que les professionnels développent de plus en plus les analyses de pratiques. Cette évolution doit permettre aux soignants d’améliorer leur vécu, de limiter les conséquences néfastes de leur exercice et de lutter ainsi contre l’épuisement professionnel ».
. 
Formations internes

Les formations internes permettent aux membres de l’équipe pluridisciplinaire de se rencontrer en dehors du contexte des prises en charge des enfants et ainsi de faire avancer leur réflexion ensemble. Il s’amorce alors la résolution de problèmes et de difficultés rencontrées dans le service.

Des formations internes autour de la relation parents-professionnels, dans le contexte du handicap, pourraient être enrichissantes. 

Il serait également intéressant de s’interroger au cours de formations internes sur ses propres techniques de communication. Je pense que sans en avoir conscience, les professionnels peuvent renvoyer des messages aux parents qui vont à l’encontre du partenariat. 

Avant de conclure ce travail, il est important de repréciser un point indispensable à la construction d’un partenariat, sous-entendu dans mes différentes propositions d’actions, qui est un travail en interdisciplinarité des professionnels.

CONCLUSION

Les fluctuations dans la qualité de nos relations avec les parents, les difficultés rencontrées dans ce domaine et leurs conséquences pour l’enfant, m’ont toujours interpellée. J’ai donc ciblé mon mémoire sur le partenariat parents-professionnels et plus particulièrement avec les parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale. A travers ce travail, j’ai voulu comprendre quel était le rôle des professionnels et plus particulièrement celui de la puéricultrice dans la construction de ce partenariat.

J’ai pu préciser ce rôle grâce à la confirmation de mes deux hypothèses dont je vais rappeler les principaux points. Le premier est, entre parents et professionnels, la connaissance et le respect du rôle et des compétences de l’autre tout en étant vigilant à l’influence que peuvent avoir les représentations qu’ils en ont. Le deuxième point important est que les professionnels n’omettent pas le chemin parcouru par cette famille depuis la première annonce du handicap de leur enfant, les enjeux de cette hospitalisation, les difficultés rencontrées et donc les émotions qui en découlent. Aussi, il faut avoir conscience qu’en dépit d’un accueil et une prise en charge de qualité qui favorise le partenariat, les professionnels auront encore à faire face à des difficultés relationnelles car ces parents peuvent être en grande souffrance. Il est alors de la mission des professionnels de les aider dans leur cheminement, en collaboration avec les intervenants extérieurs qui accompagnaient et accompagneront cette famille à l’issue de cette hospitalisation. En dernier point, afin de ne pas s’épuiser et étant donné l’influence de nos mécanismes de défenses sur la relation avec l’enfant et sa famille, les propres difficultés voire souffrances des professionnels ne doivent pas être niées mais accompagnées.
Le plan d’action proposé tient compte de ces éléments mais aussi d’un autre point fondamental mis en avant par ce travail, qui est l’importance de la qualité de nos systèmes de communication. Cependant l’élaboration de ce plan dans le service ne pourra être que le fruit d’une réflexion d’équipe. Elle ne pourra donc se faire qu’en collaboration avec tous les professionnels. Un des rôles de la puéricultrice est donc non seulement d’être l’initiatrice de ce projet mais aussi de dynamiser l’équipe dans ce travail. Le projet d’action que je vous ai présenté précédemment respecte ce principe. 

Aussi, j’ai choisi de traiter plus particulièrement de la relation avec les parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale. Une question qui se pose en conclusion de ce mémoire est la possibilité de généralisation ou non des propositions d’actions à toutes les familles dont l’enfant est en situation de handicap. Je pense que dans les situations de handicap récemment acquises, ou liées à des pathologies mettant en jeu le pronostic vital de l’enfant, le partenariat ne peut se construire de la même manière qu’avec des parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale. Ce point pourrait donc être le sujet de la seconde étape de ce projet de partenariat. 

J’ai évidemment conscience de l’investissement que demande de tels projets mais le rôle des professionnels n’est-il pas, quelles que soient les circonstances, les causes et la durée de l’hospitalisation d’un enfant ou adolescent, de toujours tenter d’améliorer sa qualité de vie et sa prise en charge ? La puéricultrice est une des garantes et moteurs de cette philosophie de soins.
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.     Gnosie   :  Faculté permettant de reconnaître par l’un des sens (toucher, vue, etc.) la forme d’un  objet, de se le représenter et d’en saisir la signification.     Paralysie cérébrale ataxique   :   est caractérisé par un syndrome cérébe lleux avec un défaut de  coordination motrice volontaire tel que le mouvement est effectué avec une force, un rythme  ou une précision anormaux.     Paralysie cérébrale dyskinétique   : est caractérisé par des mouvements involontaires,  incontrôlés, récurrents et  parfois stéréotypés, coexistants avec une tonicité musculaire  fluctuante. L’appellation «   mouvements involontaires   » regroupe l’athétose, la dystonie et la  choréo - athétose.     Paralysie cérébrale spastique   :  est caractérisé par une augmentation des contracti ons  musculaires perturbant les postures et les mouvements, elles s   ‘accompagnent de signes  pyramidaux, comme le signe de Babinski.     Praxies   :  coordination normale des mouvements vers le but proposé.     Schéma corporel   :  notion que nous avons de notre corps.               CAMSP   :   Centre d’action médico - sociale précoce     CEM   :   Centre d’éducation motrice     CMP   :   Centre médico - psychologique     CMPP   :   Centre médico - psychopédagogique     IEM   :   Instituts d’éducation motrice     IME   :   Instituts médico - éducatifs     SESSD   :   Services d’éd ucation spéciale et de soins à domicile      SESSAD   :   Services d’éducation et de soins spécialisés à domicile  
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Dans un service de rééducation et de réadaptation pédiatrique, en quoi l’infirmière puéricultrice, en collaboration avec l’équipe pluridisciplinaire peut-elle influer dans la mise en place d’un partenariat avec les parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale?














Une enquête auprès des parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale, hospitalisé dans le service à ce jour ou qui l’ont été dans l’année, sous forme de questionnaires anonymes.





Une enquête auprès de l’ensemble des professionnels du service de rééducation pédiatrique du CMCR des Massues : 


Il me paraît indispensable de réaliser cette enquête auprès de l’ensemble de l’équipe puisque je traite du partenariat parents-professionnels et non pas uniquement équipe soins-parents. 








Le constat de terrain





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaires professionnels\\GRAPHIQUES\\question4l.xls" "Feuil1![question4l.xls]Feuil1 Graphique 1" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





Connaître le ressenti, le vécu et les difficultés des parents et des professionnels au sujet de leur relation.





Faire émerger de leur part des propositions d’amélioration et des réflexions sur ce sujet.








Mettre en parallèle les représentations que se font les parents et les professionnels de leur propre rôle, de celui de l’autre et de la relation parents-professionnels.





Décrire les relations parents-professionnels et la place des parents dans le service. Il s’agit de faire « un état des lieux » précis du partenariat existant afin d’identifier les difficultés et ressources du service à ce sujet.










































































































































































































































































































































































� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\question 5.xls" "Feuil1![question 5.xls]Feuil1 Graphique 3" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�






































� LINK Excel.Sheet.8 "F:\\imprimer\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\question 4.xls" "Feuil1![question 4.xls]Feuil1 Graphique 1" \a \p ���





� LINK Excel.Sheet.8 "F:\\imprimer\\retour questionnaires professionnels\\GRAPHIQUES\\QUESTION5.xls" "Feuil1![QUESTION5.xls]Feuil1 Graphique 2" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaires professionnels\\GRAPHIQUES\\QUESTIONr2.xls" "Feuil1![QUESTIONr2.xls]Feuil1 Graphique 2" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "F:\\ecrit\\retour questionnaires professionnels\\GRAPHIQUES\\QUESTION12.xls" "Feuil1![QUESTION12.xls]Feuil1 Graphique 2" \p ���





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaires professionnels\\GRAPHIQUES\\QUESTION8.xls" "Feuil1![QUESTION8.xls]Feuil1 Graphique 14" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\QUESTION14.xls" "Feuil1![QUESTION14.xls]Feuil1 Graphique 1" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaires professionnels\\GRAPHIQUES\\QUESTION7.xls" "Feuil1![QUESTION7.xls]Feuil1 Graphique 1" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\QUESTION9.xls" "Feuil1![QUESTION9.xls]Feuil1 Graphique 2" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaires professionnels\\GRAPHIQUES\\QUESTION6l.xls" "Feuil1![QUESTION6l.xls]Feuil1 Graphique 5" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� EMBED Word.Document.8 \s ���





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\question 3.xls" "Feuil1![question 3.xls]Feuil1 Graphique 1" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\question2.xls" "Feuil1![question2.xls]Feuil1 Graphique 1" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\ecrit\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\QUESTION10.xls" "Feuil1![QUESTION10.xls]Feuil1 Graphique 2" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\question 1.xls" "Feuil1![question 1.xls]Feuil1 Graphique 2" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





� EMBED Word.Picture.8  ���





� LINK Excel.Sheet.8 "M:\\retour questionnaire parents\\GRAPHIQUE\\QUESTION7.xls" "Feuil1![QUESTION7.xls]Feuil1 Graphique 1" \a \p �Erreur ! Liaison incorrecte.�





SOMMAIRE








� (Surveillance of cerebral Palsy in Europe 2000), BERARD Carole, La paralysie cérébrale de l’enfant, Guide de la consultation, examen neuro-orthopédique du tronc et des membres inférieurs, Montpellier, Sauramps médical, 2008, p 15.


� Cours DU Soins Infirmiers en rééducation-réadaptation, Dr C. MULLER, L’enfant en situation de handicap moteur : l’Infirmité Motrice Cérébrale, une prise en charge globale…mais des soins spécifiques, le 19/06/2008 


� METTEY René, SERVILLE Françoise, Mon enfant est différent, Paris, Editions Frison-Roche, 1996


� Les cinq réactions psychologiques d’un individu face à l’annonce d’un pronostic grave pour lui-même


� RINGLER Maurice, Comprendre l’enfant handicapé et sa famille, Paris, Dunod, 2004. p 93.


� GARDOU Charles, Parents d’enfant handicapé, le handicap en visages-2, Ramonville, Editions érès, Collection connaissances de l’éducation, 2005, p165.


� HESBEEN Walter, La Réadaptation, Du concept au soin, Paris, Editions Lamarre, 1994, p48 et p99.


� Le Petit Larousse Illustré, Paris, 2008.


� L’enfant en situation de handicap moteur : l’Infirmité Motrice Cérébrale. Une prise en charge globale… mais des soins spécifiques. Cours DU SIIR du 19/06/08


� BERARD Carole, La paralysie cérébrale de l’enfant - Guide de la consultation, examen neuro-orthopédique du tronc et des membres inférieurs, Montpellier, Sauramps médical, 2008, p. 230


� THIBAULT-WANQUET Pascale, Les aidants naturels auprès de l’enfant à l’hôpital, la place des proches dans la relation de soin, Issy-Les-Moulineaux, Masson, 2008, p. 65


� Dictionnaire des soins infirmiers et de la profession infirmière, AMIEC Recherche, Paris, Masson, 2005, p. 53


� BARDEAU-GARNERET Jean-Marc, « Les relations entre parents et professionnels de la réadaptation : quelle évolution ? », Reliance, Dossier : la famille à l’épreuve du handicap, Editions érès, déc. 2007, n°26, p.59-62


� LOUBAT Jean-René, Familles contre institution éducative ? De la rivalité à la complémentarité, Parents et professionnels : 1. Une rencontre nécessaire, difficile et souhaitée, Lyon, Mediasocial, 1994, p 26


� FRANC Béatrice, « Et si nous parlions de « collaboration » plutôt que de travail avec les familles ?, Parents et professionnels :  2. Associer les parents à l’action des professionnels, Lyon, Mediasocial, 1995, p 11.


� Lors du colloque PARENTS D ’ ENFANTS HOSPITALISÉS : VISITEURS OU PARTENAIRES ? — 5 OCTOBRE 2004 — ASSOCIATION SPARADRAP


� RUCH Jean, Stratégie d’aide aux aidants, cours DU SIRR, 2008


� Dictionnaire des soins infirmiers et de la profession infirmière, Paris, Masson, 2005, p. 218.


� Décret n° 2004-802 du 29 juillet 2004 relatif aux parties IV et V du code de la santé publique


� THIBAULT-WANQUET Pascale, Les aidants naturels auprès de l’enfant à l’hôpital, la place des proches dans la relation de soin, Issy-Les-Moulineaux, Masson, 2008, p. 98. 


� LOUBAT Jean-René, Familles contre institution éducative ? De la rivalité à la complémentarité, Parents et professionnels : 1. Une rencontre nécessaire, difficile et souhaitée, Lyon, Mediasocial, 1994, p 24


� MOLEY-MASSOL Isabelle, Relation médecin-malade, enjeux, pièges et opportunités, France, Edition Datebe, 2007


� PENET Céline (Parent), Enfants, parents, soignants, comment vivre ensemble ? Les actes du colloque. Parents d’enfants hospitalisés : visiteurs ou partenaires ? organisé par l’association Sparadrap en octobre 2004


� Cours DU SIRR promotion 2008-2009


� THIBAULT-WANQUET Pascale, Les aidants naturels auprès de l’enfant à l’hôpital, la place des proches dans la relation de soin, Issy-Les-Moulineaux, Masson, 2008, p. 92





PAGE  
1

_1310069421.unknown

_1314883228.unknown

_1329577854.doc
UNIVERSITE DE HAUTE ALSACE








[image: image1.png]





Soutenu par : Stéphanie ANDREO LEMAIRE


Directrice de mémoire : Marie-Eve BEGON, infirmière puéricultrice de l’hôpital de jour enfant du CMCR des Massues de Lyon




DIPLOME D’UNIVERSITE



SOINS INFIRMIERS EN REEDUCATION-READAPTATION











EN MARCHE VERS LE PARTENARIAT…







La complexité de la construction d’un partenariat avec les parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale et hospitalisé en service de MPR pédiatrique







PROMOTION 2008/2009
















_1313325625.doc


PROFESSIONNELS INTERROGES







3







7







10







6







2







1







MEDECINS,







INTERNE







ANIMATION,







SCOLARITE







SERVICE SOINS







KINE, ERGO







PSYCHOLOGUE,







PSYCHOMOT







ASSISTANTE







SOCIALE












_1298200148.xls
Feuil1

		

												Enfant en situation de handicap moteur

												présente

		DEFICIENCE

		(aspect organique)				Troubles moteurs												Troubles associés

												Troubles du comportement

		INCAPACITE

		(aspect fonctionnel)				Atteinte de l’autonomie physique						Atteinte de 
l’autonomie
 mentale						Atteinte des mécanismes 
d’apprentissage scolaires

												conditionnent

		HANDICAP										Le devenir social et professionnel

		(aspect social)
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