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Parents et Professionnels ont le méme objectif
pour ’enfant

Le meilleur niveau de participation dans tous les
domaines de la vie, de Penfance vers la vie adulte

CIF

Comment favoriser cet accordage entre parents et
professionnels pour aller ensemble vers cet objectif
pour I’enfant ?

Colloque - R4P - Enfant, handicap et nouvelles approches thérapeutiques - Comment aider parents et
professionnels a faire alliance dans les prises de décisions concernant les soins? - 20 novembre 2019




Que savent et souhaitent les parents pour LEUR enfant ?

Est-ce qu’il pourra marcher/parler/tenir sa cuillere .... un jour ?
Quels sont les progrés qu'il pourra faire ? Sera-t-il heureux ?
Que pouvons nous faire pour l'aider a se développer ?
Que pouvons nous faire pour lui éviter de souffrir ?

Quels sont les traitements possibles ? Quels sont les derniers
résultats de la recherche ? Que peut on espérer ?
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Que savent et souhaitent les professionnels pour
CET enfant ?

« Cet enfant ne peut pas étre gueri

« Cet enfant a besoin d’'accompagnement pour s’adapter a ses limitations
d’activité et reformuler des objectifs atteignables

« Ameliorer la participation de cet enfant dans tous les domaines de sa vie
« Prévenir certaines complications que l'on sait pénalisantes pour I'avenir
* Ne pas imposer a cet enfant d'interventions contraignantes inutiles...
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Sources de savoirs et d’apprentissage des parents

* Nous voyons notre enfant evoluer :
— Depuis sa naissance

— dans beaucoup de contextes différents (ou il est en sécurité et en
confiance, avec ses fréres et sceurs ..)

— Nous avons testé des choses avec plus ou moins de bonheur
* Nous nous sommes formés a certaines approches

* Nous avons recueilli beaucoup d’avis de professionnels de
disciplines différentes

* Nous rencontrons d’autres parents
« Et évidemment il y a Internet, les revues specialisees

Colloque - R4P - Enfant, handicap et nouvelles approches thérapeutiques - Comment aider parents et
professionnels a faire alliance dans les prises de décisions concernant les soins? - 20 novembre 2019




Sources d’apprentissage et de savoir des professionnels
Les livres et les théories

« La plupart des enfants progressent quelques soient notre mterventlon
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« L’enfant est un étre en developpement
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» Les connaissances sur I'évolution naturelle des pathologies

« La grande difficulté d’identifier quelle(s) :
intervention(s) a(ont) réellement permis le changement

P a s for gross motor function in cerebral pals:
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Source d’apprentissage et de savoir des professionnels
L’expérience professionnelle

« Un patient en pédiatrie est d’abord un enfant

« Chague enfant et famille est unique

« Alliance précoce impérative avec I'enfant et sa famille
* Ne pas utiliser I’espoir pour convaincre

 « Primum none nocere »

* Rester humble quant a l'efficacité de nos interventions car il
y a souvent plusieurs facons d’'arriver aux mémes résultats

« La multidisciplinarité incluant la famille autour de I'enfant

Colloque - R4P - Enfant, handicap et nouvelles approches thérapeutiques - Comment aider parents et
professionnels a faire alliance dans les prises de décisions concernant les soins? - 20 novembre 2019




Source d’apprentissage et de savoir des professionnels
La littéerature scientifique

* Le savoir médical grandit tous les jours

» Les preuves scientifiques d’efficacité d’'une
thérapeutiques sont obtenues grace aux essais
cliniques

« Gradation des preuves selon la méthodologie

Hierarchy of Scientilic Evidence

utilisée pour les études
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Les preuves de la littérature aident les
professionnels a poser les meilleurs
Indications de traitement

THIS WAY THIS WAY

- -
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Mais Toujours avec un esprit critique et scientifique

* Qui a écrit cette info ?

Y at-il des références ou liens vers une société savant ou vers
des groupes de recherche réputes ??

« Y at-il des reférences a la littéerature scientifique ??

* Quand l'info a t-elle été publiée et mise a jour ??

 Est ce que l'auteur est impliqué dans la promotion de
q phq P QCP“@ |

I'intervention avec intéréts financiers ou personnels ?
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Un temps nécessaire entre résultats de la recherche et
conséquences en pratique

« Exemple de la mort subite du nourrisson par exemple

U.S. SIDS Rate vs Prone Prevalence
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Les questions que I’on se pose en tant que
professionnels pour CET enfant

« Qui sont les voyageurs?

* Quel type de bateau avons nous
?

« Y at’il une autre possibilité moins
risquée?

* Quelle est notre destinations?
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Parents, professionnels, une longue histoire ...

* Notre relation avec le « professionnel » est le
fruit de toute une somme d’expériences avec
d’autres professionnels

* Nous avons souvent du mal a trouver notre
place et la « prenons » maladroitement

* Nous « parlons » d’endroits difféerents et
pouvons ne pas nous comprendre
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Parents, professionnels, parfois un dialogue de
sourds !

* Nous, parents, avons lI'experience de notre
enfant, sommes traverses par les emotions ..

— « NOUS connaissons notre enfant »
* Vous, professionnels, avez de I'expertise, de
I'expéerience avec beaucoup d'autres enfants :

— « nous savons ... ce qu'il faut ...pour votre
enfant »
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Parents, professionnels, comment s’entendre ?

« Avant de cooperer, nous avons besoin gque
la relation soit créee, nous avons besoin de :

— Nous connaitre (attentes respectives, systéme
familial, expériences positives et négatives ..)

— Nous reconnaitre dans nos expertises
différentes, complémentaires et non
concurrentes ..

— Nous autoriser le droit a I'erreur, les essais..




Quels sont les objectifs qui sous tendent la
relation parents / professionnels ?

“exploring and understanding the lives of children and youths” as a mandatory complement of the
knowledge of the underlying pathophysiological mechanisms

« Créer une relation de confiance et de respect

« Avoir une idée de la compréhension des familles
au sujet de la maladie

THE INFANT ye ’ y .
i « S’intéresser aux attentes de I'enfant et sa famille
« Adapter les indications au contexte familial

DANIEL N. STERN
- In 1985, Daniel Stern published the interpersonal world of the infant in which he developed the concept

of « accordage » (tune), a kind of back and forth negociations and adjustments between the infant and
his (human and non human) environment
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Parents, professionnels, sur quoi s’entendre ?

« Ce qui nous a aidé : nous mettre d’accord
sur un ou plusieurs objectifs concrets

* La notion d'objectif n'est pas toujours
« acceptable/entendable » pour les
professionnels

* Mais c’est une bonne facon de s’accorder et
si besoin d’'ceuvrer dans le méme sens
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Comment établir des objectifs avec I’'enfant et sa
famille ?
By Being SMART !
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Comment decider quand les preuves sont
Insuffisantes

Professional
knowledges

V\
Experience Aller retour entre

from peer to parents et

peer between professionnels
parents
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Dont MisS tie BOAT!
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