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RESUMÉ 

Introduction : La paralysie cérébrale touche 125 000 personnes en France. Elle se traduit par 
un trouble moteur et des troubles associés chez l’enfant. Diagnostiquée de plus en plus tôt, les 
parents sont vite confrontés aux soins de leur enfant. Alors, les masseurs-kinésithérapeutes 
(MK) vont les accompagner dans cette nouvelle étape de leur parentalité. L’objectif est de 
déterminer le contenu, l’impact, la perception et la satisfaction de l’accompagnement parental 
post-diagnostic par les MK, de leur point de vue et celui des parents. 

Méthode :  Une étude observationnelle a été menée à partir de 2 questionnaires : une enquête 
de satisfaction à destination des parents et une enquête sur l’expérience professionnelle du MK.  

Résultats : 79 questionnaires ont été analysés. Le contenu de l’accompagnement comprend des 
informations, conseils, soutien et implication à la rééducation. La perception générale de celui-
ci est significativement différente entre les MK et parents. La satisfaction des parents dépend 
significativement du contenu, de leur relation avec le MK, du moment dédié à celui-ci et de 
leur ressenti de stress. L’étude permet de conclure sur un impact sur le ressenti de stress.  

Discussion : Les résultats sont à interpréter selon les limites de l’étude. Les parents semblent 
satisfaits de l’accompagnement reçu et les MK de celui donné. Il nécessite des ajustements. 
Pour plus de puissance, il faut mener l’étude à plus grande échelle. Peu de littérature existe sur 
l’accompagnement, la conduite d’autres études est utile pour étayer la recherche sur ce sujet.  

Mots-clés : paralysie cérébrale, parents, accompagnement 

ABSTRACT 

Introduction : Cerebral palsy affects 125,000 people in France. It results in a motor disorder 
and associated conditions in children. Diagnosed earlier and earlier, parents are quickly 
confronted with their child's care. Physiotherapists will have to support them in this new stage 
of parenthood. The objective is to identify the content, impact, perception, and satisfaction of 
the post-diagnosis parental support in physiotherapy, according to parents and physiotherapists. 

Method : An observational study was conducted using two questionnaires : a satisfaction 
survey for parents and a survey on the professional experience of the physiotherapist.  

Results : 79 questionnaires were analysed. The content of the support included information, 
advice, support, and rehabilitation participation. The general perception was significantly 
different between physiotherapists and parents. Parents' satisfaction depends significantly on 
the content, the relationship with the physiotherapist, the time dedicated to the support and the 
feeling of stress. The study concludes that there is an impact on the parents' feeling of stress. 

Discussion : The results should be interpreted according to the limitations of the study. Parents 
seemed to be satisfied with the support, and physiotherapists about the support they gave. It 
requires adjustments. To get more power, the study should be carried out on a larger scale. 
Literature is limited on this topic; further studies are needed to support research. 

Key words : cerebral palsy, parents, support 
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1. Introduction 

La paralysie cérébrale (PC) décrit un tableau clinique résultant d’une lésion cérébrale non 
évolutive et non héréditaire survenant au cours du développement cérébral de l’enfant. Cette 
lésion constitue des troubles permanents du développement de la fonction motrice et de la 
posture, variable entre chaque individu selon son étendue (1). 17 millions de personnes sont 
atteintes de PC dans le monde dont 125 000 personnes en France, signifiant que 125 000 
familles ont vu leur quotidien changé suite à l’annonce de cette maladie.  

La PC requiert une vigilance particulière de la part des professionnels de santé et constitue 
un intérêt essentiel dans la recherche puisqu’elle concerne 1 naissance toutes les 6h soit 4 
naissances par jour. Elle touche 1500 nouveaux cas par an en France (2).  

Les enfants atteints de PC vont être suivis en kinésithérapie une majeure partie de leur vie, 
dans le but de prévenir les déficiences secondaires et optimiser leurs capacités motrices, 
participation et qualité de vie (3). Ce projet de soin en kinésithérapie implique 3 acteurs : le 
masseur-kinésithérapeute (MK), l’enfant et ses parents dès son diagnostic. Le MK fait partie 
des professionnels de santé avec qui l’enfant et ses parents vont avoir le plus de contact au 
quotidien. Il va accompagner l’enfant et ses parents lors de cette nouvelle étape de leur vie. 
Ainsi, de quelles façons le MK va-t-il accompagner les parents après l’annonce du diagnostic ? 
L’annonce d’un diagnostic peut bouleverser et impacter le quotidien des parents, l’intérêt de ce 
travail est de décrire comment le MK prend part et s’implique dans les suites de l’annonce d’un 
diagnostic auprès d’eux. À travers cette initiation à la recherche, nous allons aborder le contenu 
de cet accompagnement, la satisfaction des parents et l’avis du MK sur celui-ci. Ce travail 
s’inscrit dans le courant actuel interrogeant la place des parents dans le soin.  

Il sera nécessaire d’aborder les grands concepts associés à ce travail de recherche que sont : 

la PC dans son ensemble, l’impact de son diagnostic sur les parents et l’accompagnement du 

parent en kinésithérapie. Une méthode d’enquête diffusée auprès des parents et MK permettra 

d’essayer de répondre à la question de recherche suivante : « Comment l’accompagnement 

mené par le masseur-kinésithérapeute auprès des parents d’enfant atteint de paralysie 

cérébrale l’année suivant le diagnostic, est-il perçu par ses deux derniers, et quel est son 

contenu ? ».  
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2. La Paralysie Cérébrale 

2.1. Histoire de la définition 

La PC, aussi appelée pendant longtemps en France « infirmité motrice cérébrale » (IMC) ou 
« infirmité motrice d’origine cérébrale » (IMOC), se caractérise principalement par une 
anomalie de la commande ou du contrôle de la motricité pouvant se caractériser par des 
paralysies (associés à une spasticité des muscles atteints), des mouvements anormaux ou 
des troubles de l’équilibre (1,2). 

En 1969, le professeur Tardieu explique que ces troubles proviennent de lésions survenant sur 
le cerveau en maturation du fœtus, du nouveau-né ou du nourrisson jusqu’à l’âge de 2 ans (4). 	

Le trouble de la motricité, caractéristique de la PC, peut affecter les membres, le tronc, la 
face, les muscles de l’œil et la sphère oro-pharyngée (causant des troubles de la déglutition, la 
parole et l’oralité). Ils touchent à différents degrés chaque individu atteint de PC, c’est pourquoi 
une multitude de tableaux cliniques sont retrouvés chez ses patients (5).  

Dès 2000, le réseau SCPE (Surveillance de la Paralysie Cérébrale en Europe) propose de 
s’accorder sur une définition commune internationale définissant les critères d’inclusion et 
d’exclusion de la PC afin de surveiller ses tendances dans le temps et de renforcer la 
collaboration internationale pour la recherche (6). Il l’a décrit comme « 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 changeante dans le temps et étant dus à un désordre, une lésion 
ou une anomalie non progressive d’un cerveau en développement ou immature » (7).  

Cet ensemble de troubles permanents va avoir une expression changeante dans le temps et 
va être responsable de limitations d’activité pour l’individu et de restrictions de 
participations. Selon la Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la 
santé (CIF) décrite par l’ Organisation mondiale de la santé OMS, les restrictions de 
participation désignent les difficultés qu’une personne peut rencontrer lors de son implication 
dans une situation de vie réelle (8). En effet, ces déficits moteurs vont affecter tant l’évolution 
globale de l’enfant que son insertion en tant qu’être social (milieu scolaire et professionnel).   

À la suite de cette définition proposée par le réseau SCPE, le terme « paralysie cérébrale », 
provenant de la traduction du terme « cerebral palsy » utilisé dans la littérature internationale, 
est adopté par les soignants français et devient le terme référent en France (6). Par conséquent, 
il ne faut pas interpréter le nom tel quel, il ne s’agit pas d’une paralysie du cerveau comme il 
pourrait l’être interpréter, mais de paralysies causées par une lésion cérébrale. Il regroupe 
désormais les anciens termes IMC et IMOC, parfois encore utilisés aujourd’hui.  

En avril 2006, une révision de la définition a été publiée par Rosenbaum et al., présentant la 
PC comme : « un groupe de troubles permanents du développement du mouvement et de la 
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posture, entraînant des limitations d’activité, qui sont attribués à des perturbations non 
progressives apparaissant pendant le développement fœtal ou du cerveau du nourrisson avant 
l’âge de 2 ans. Les troubles moteurs de la paralysie cérébrale s’accompagnent souvent de 
troubles sensitifs, de la perception, de la cognition, de la communication, du comportement, 
d’épilepsie et musculo-squelettiques secondaires » (3,9). Il s’agit de la définition internationale 
la plus récente et utilisée aujourd’hui. 

2.2. Épidémiologie et étiologie de la paralysie cérébrale 

En France, peu de chiffres existent sur la PC. La majorité des données sont issues d’études 
anglophones. D’après la Fondation Paralysie Cérébrale, elle reste une pathologie peu connue 
des soignants et du grand public (2). Pourtant, elle est reconnue comme la 1ère cause de handicap 
moteur chez l’enfant en France (5). C’est pourquoi dès son diagnostic, avoir un personnel 
qualifié est nécessaire pour expliquer cette maladie méconnue de la plupart des parents.  

Depuis 1998, le réseau SCPE a aussi eu pour but de créer une base de données commune 
européenne. Il apporte à l’épidémiologie de la PC en suivant sa tendance en Europe en termes 
de prévalence et incidence, mais aussi sa prévalence par catégories (poids de naissance, âge 
gestationnel, incapacité à la marche). Aujourd’hui, il comptabilise 21 043 enfants (6). Selon 
une étude publiée en 2022 sur l’évolution mondiale de la prévalence de la PC, elle a diminué 
de 25% en Europe et Australie depuis 1990. Elle est passée à 1,6 cas pour 1000 naissances (10). 
Selon les données de la SCPE, la prévalence de la PC en Europe est passée de 1,90 à 1,77 cas 
pour 1000 naissances de 1980 à 2003, diminuant de 0,7% chaque année (11).  

Les deux principaux facteurs de risque de la PC sont la prématurité et un faible poids de 
naissance inférieur à 1500g. Chez les enfants grands prématurés ou avec un faible poids de 
naissance, la prévalence de PC varie entre 5 et 8% (12). En effet, la grande prématurité 
(naissance à moins de 32 semaines d’aménorrhée) est un facteur de risque principal de la PC. 
Elle touche 6 enfants pour 100 naissances (7). Par ailleurs, selon une étude de 2022, une femme 
faisant recours à la procréation médicalement assistée (PMA) a plus de risques d’accoucher 
prématurément. Si la PMA est pourvoyeuse de prématurité alors elle est en lien indirect avec la 
PC et peut aussi en être une cause comme l’a démontré une étude danoise en 2009 (13). Enfin, 
le poids de naissance influence aussi le risque de PC. En Europe, parmi les enfants pesant entre 
1000 et 1499g, la PC représente 35,9 cas pour 1000 naissances. Ce taux a diminué entre 1980 
et 2003 prouvant une diminution globale de la prévalence de la PC (7). En définitive, le risque 
qu’un enfant soit atteint de PC augmente plus son poids de naissances est faible et plus 
son âge gestationnel diminue. D’autre part, les grossesses multiples (gémellaires ou triplets) 
sont aussi un facteur de risque de PC (14). 

D’autres facteurs de risques peuvent être identifiés selon le stade de maturation de cerveau 
de l’enfant. Il peut s’agir de causes multifactorielles s’additionnant et causant des séquelles sur 
un cerveau en développement. Dans 70% des cas, la cause est prénatale (par exemple : 
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malformation cérébrale ou AVC (15)). Dans 20% des cas, elle est périnatale (par exemple : 
naissance prématurée ou asphyxie périnatale). Et dans moins de 10% des cas, elle est 
postnatale, avant l’âge de 2 ans selon Tardieu (comme une noyade ou un traumatisme crânial). 
Les causes de la PC sont identifiées pour 60% des personnes (16). 

Aujourd’hui, l’espérance de vie des individus atteints de PC est presque identique à celle de 
la population normale. Cependant, ils présentent un vieillissement précoce entre 20 et 40 ans 
causé par la dépense énergétique de leur mouvement supérieure à celle d’un individu sain (17). 
Ils vont bénéficier de soins par le corps paramédical toute leur vie, ainsi la population 
d’individus vieillissante prise en soin va augmenter. La PC est alors un enjeu de santé publique. 
Par conséquent, les informations et soins apportés dès le diagnostic, par le MK, à l’individu et 
ses aidants sont primordiaux pour limiter les conséquences de cette pathologie.   

2.3. Symptômes et troubles de la paralysie cérébrale 

Les enfants atteints de PC présentent tous un groupe de symptômes communs repérés 
souvent dans les mois suivants la naissance de l’enfant. Ils présentent :  

- un retard de développement moteur,  
- une persistance des réflexes infantiles comme le réflexe tonus asymétrique du cou ou 

le réflexe de Moro,  
- une sur-réflectivité ou hyper-réflexie comme les réflexes tendineux vif  
- et une altération du tonus musculaire avec présence d’hypotonie ou hypertonie au 

niveau axial (16).  

En 2000, le réseau SCPE a publié un descriptif de 4 différentes formes cliniques de PC (6). 
Ces 4 formes sont toutes des syndromes correspondant à l’expression clinique de ces 
symptômes, différente et variable selon la région du système nerveux central touchée.  

Un 1er syndrome spastique est retrouvé dans 80% des cas. La lésion cérébrale a eu lieu dans 
le cortex moteur et provient d’une atteinte des motoneurones supérieurs, des tractus 
pyramidaux ou d’un dommage cortical général. La spasticité est une hyperactivité du réflexe 
d’étirement qui a lieu au repos et en passif. Elle est vitesse-dépendante, plus le mouvement 
est rapide plus la résistance augmente (18). D’après le consortium national de formation en 
santé de l’université d’Ottawa, cette forme se caractérise par :  

- une hypertonie spastique,  
- une accentuation des réflexes tendineux,  
- un manque de coordination et une faiblesse des mouvements volontaires,  
- une augmentation de tonus (hypertonie des muscles), 
- des contractures et modifications de l’alignement articulaire, 
- une marche digitigrade (sur la pointe des pieds) et marche avec les genoux se touchant 

et pieds vers l’intérieur (en ciseaux), 
- une dysarthrie (trouble de la parole) ou dysphagie (trouble de l’alimentation) (16).  
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Le syndrome dyskinétique est retrouvé dans 6% des cas lors d’une atteinte des ganglions de 
la base. Il est caractérisé par des mouvements anormaux involontaires déclenchés par un 
mouvement volontaire ou un état d’excitation, ils dépendent de l’état émotionnel de l’individu 
et disparaissent lors du sommeil. Toujours selon le consortium national de formation en 
santé de l’université d’Ottawa (16), les signes caractéristiques de cette forme sont :  

- des mouvements involontaires suite à un déclencheur,   
- des mouvements brusques et distaux,  
- des mouvements saccadés,  
- une difficulté de coordination des mouvements précis et fins,  
- une dysarthrie (16).  

Ensuite, le syndrome ataxique touche aussi 6% des individus atteints de PC et provient d’une 
altération du cervelet. Un individu avec cette forme exécute des mouvements mal coordonnés, 
présente une faiblesse musculaire et des tremblements qui vont altérer son équilibre et son sens 
des repères dans l’espace (16). Sa marche est affectée avec un polygone de sustentation élargi. 
De plus, il a une difficulté à la préhension fine et l’exécution de mouvements rapides.  

Pour finir, le syndrome mixte correspond à une combinaison de toutes les atteintes possibles 
citées ci-dessus. Ils sont fréquents et regroupent le plus souvent des signes spastiques 
(hyperactivité spastique) et dyskinétiques (mouvements anormaux involontaires).   

Un enfant atteint de PC peut aussi présenter des troubles associés pouvant avoir autant d’impact 
que les troubles moteurs sur son quotidien et sa qualité de vie. Ces troubles sont des déficiences 
et limitations fonctionnelles concomitantes à la PC. Ils impactent les fonctions supérieures 
(4).	Les fonctions supérieures comprennent la mémoire, l’attention, les fonctions exécutives 
(exécution et planification de l’action, résolution de problèmes, anticipation, raisonnement, 
prise de décision et contrôle de l’inhibition) et les fonctions instrumentales (langage, gestes, 
schéma corporel, habileté de construction visuo-spatiale et calcul) (19). Les troubles associés 
vont devoir être pris en compte 
dans la rééducation effectuée par le 
MK pour réguler les séances, 
essayer de les traiter et proposer 
une rééducation globale à l’enfant. 
Lors de la journée mondiale de la 
PC, le 6 octobre 2017, un tableau 
regroupant les troubles associés a 
été réalisé (figure 1) (20).  

Le diagnostic de la PC est essentiellement clinique face aux troubles moteurs majeurs observés 
chez un enfant dans ces premières années de vie. Les premiers signes apparaissent souvent 
avant 2 ans (21). Désormais, le diagnostic de la PC est possible avant l’âge corrigé de 6 mois 

Figure 1: Troubles associés d'un enfant atteint de PC (wordplay.org) 
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grâce à l’utilisation d’outils d’évaluations fiables et valides dans le dépistage précoce (22). Il y 
a un enjeu pluridisciplinaire important pour que l’enfant bénéficie d’une prise en soin (PES) 
précoce. Les professionnels de santé, de la petite enfance et parents vont permettre ce dépistage 
précoce. Avant même le diagnostic, les parents sont sollicités par les soignants pour rapporter 
les acquisitions motrices de leur enfant. Dès le début, ils vont avoir un rôle crucial dans la PES. 

2.4. Classifications de la paralysie cérébrale 

La PC se classe selon la typologie (type d’atteinte motrice), la topographie (localisation) et 
selon la motricité globale de l’enfant déterminée à partir d’échelles fonctionnelles du handicap 
(23). Pour rappel, les types d’atteintes motrices sont classés en 4 formes cliniques décrites 
précédemment : spastique (70 à 80% des cas), dyskinétique, ataxique et mixte.  

Selon la localisation corporelle de l’atteinte, elle touche le corps de façon unilatérale ou 
bilatérale (figure 2) (23). Si c’est une forme unilatérale, il s’agira d’une hémiplégie (un membre 
supérieur (MS) et inférieur du même côté atteint) ou 
monoplégie (1 membre touché). Si c’est une forme 
bilatérale, ce sera une diplégie (atteinte des membres 
inférieurs (MI)), triplégie (MS atteints et MI d’un côté) 
ou quadriplégie (4 membres atteints ) (24).  

Afin d’obtenir des informations sur la gravité de l’atteinte motrice de l’enfant, la PC est aussi 
classée selon des échelles fonctionnelles. Elles permettent de donner une représentation plus 
précise de l’atteinte de l’enfant face à la grande variété de symptômes existants (25). 

Tout d’abord, il y a le Système de Classification de la Fonction Motrice Globale (GMFCS) 
décrit par Palisano et al. en 1997 (annexe 1) (26). C’est le plus utilisé par les soignants pour 
noter la fonction motrice globale de l’enfant entre 5 niveaux (I : « l’enfant est marchant sans 
limitations » ; V : « l’enfant est limité dans tous ses déplacements et est en fauteuil »). Cette 
classification évalue les capacités de marche, déplacement, changement de position, les 
mouvements spontanés et l’utilisation d’aides à la mobilité. Elle sert de guide aux soignants 
pour proposer une PES aux parents et à l’enfant adapté à leurs besoins quotidiens. Elle sert donc 
de repère international pour connaître la gravité de l’atteinte chez les enfants de 2 à 18 ans (27). 
Il existe aussi le Système de Classification des Capacités Manuelles (MACS) décrit par Eliasson 
et al. en 2006 (28), utilisé chez les enfants de 4 à 18 ans pour évaluer la fonction de leurs 
membres supérieurs dans les activités quotidiennes. Il contient 5 niveaux classés de façon 
ordinale (I : « manipule les objets facilement et avec succès ») (28). Elle est aussi utilisée 
internationalement par les soignants pour le diagnostic ou ajuster la PES (25) (annexe 2).  

Il existe d’autres classifications tout autant utilisées comme le système de classification des 
fonctions de communications (CFCS) décrite par Hidecker et al. en 2011 et la classification 
« Eating and Drinking Ability Classification » (EDACS) concernant la sphère orale décrite par 
Sellers et al. en 2014. Toutes ces échelles montrent que la PC a une atteinte globale.  

Figure 2: Localisation de l'atteinte (Graham et al., 2016) 



IFM3R – IFMK 2022/2023   Mémoire – UE28 Sabrina SETTOUCHE 

 7 

3. L’annonce du diagnostic aux parents  

L’annonce du handicap, faite par un médecin aux parents, peut s’avérer être une épreuve 
traumatisante. Elle est souvent mal perçue, mais sa perception dépend des conditions dans 
lesquelles le diagnostic a été annoncé. Celles-ci vont cliver la suite des soins pour les parents 
tant dans leurs croyances, participation et motivation (29).  

Les parents vont passer par plusieurs stades pour arriver à l’acceptation du handicap de leur 
enfant. Ils vont devoir faire le deuil d’un « enfant parfait », c’est plus particulièrement lors 
de ce processus qu’ils vont avoir besoin de soutien. Il y 5 étapes de deuil : état de choc et 
sidération, déni, colère, négociation, état déprimé et acceptation (30). Ce processus a une durée 
variable selon les parents mais commence dès l’annonce. C’est pourquoi, dès le diagnostic et 
tout au long de ce processus, les soignants vont aider les parents à avoir une représentation 
positive de leur enfant en leur proposant un accompagnement adapté à la réalité et la situation 
de handicap de leur enfant. En effet, en dehors des séances de kinésithérapie, les parents vont 
être ceux qui vont accompagner au quotidien les enfants et faire face à des situations difficiles 
(30). Le rôle de l’accompagnant est d’apporter des solutions aux parents qui peuvent se sentir 
démunis face à leur nouveau quotidien.  

L’annonce de la maladie va avoir un retentissement global sur la vie des parents. Il va 
impacter toute leur sphère biopsychosocial et modifier leur situation familiale, financière et 
personnelle. Ils vont devoir consacrer une part de temps importante à leur enfant (soins, 
administratifs, …). Il a été montré qu’il existe un retentissement sur la qualité de vie des parents 
tant sur le plan social que physique (31). Les parents peuvent mettre de côté leur vie de couple 
et familiale, notamment la fratrie en donnant toute leur énergie au handicap de leur enfant (30).  

Il existe aussi un impact psychologique de l’annonce et la prise en soin chez les parents. 
D’après l’OMS : « Le stress apparaît chez une personne dont les ressources et stratégies de 
gestion personnelles sont dépassées par les exigences qui lui sont posées. » (32). D’après une 
étude publiée en 2012, les parents d’enfants atteints de PC présentent un niveau de stress 
parental élevé (33). De plus, une étude de 2019 montre qu’ils sont plus susceptibles d’être 
anxieux et d’avoir une dépression qu’un parent d’enfant sans handicap. Par ailleurs, l’anxiété 
et la dépression des parents dépendent de la gravité d’atteinte motrice de leur enfant et du temps 
consacré à leur enfant (34). C’est pourquoi, il est nécessaire de les accompagner en leur 
apportant un soutien, en les aidant à gérer l’annonce du handicap et leur nouveau quotidien avec 
un enfant atteint de PC. 
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4. La prise en soin kinésithérapique d’un enfant atteint de paralysie cérébrale  

4.1. Les recommandations de la prise en soin d’un enfant atteint de paralysie cérébrale 

La PES pédiatrique en kinésithérapie s’avère différente de celles des adultes pour plusieurs 
raisons. Elle accueille un troisième acteur : le parent. Il va être l’interlocuteur direct du MK en 
fonction de l’âge de l’enfant. Il fera parvenir au MK les informations relatives à l’enfant telles 
que ses antécédents médicaux, son évolution motrice actuelle ou encore comment se déroule le 
quotidien au domicile, avec l’entourage ou ses congénères. Le parent va faire part des besoins 
de son enfant mais aussi de ses besoins pour accompagner son enfant. C’est au MK de cibler 
les besoins des parents et leur enfant lors de la rééducation. La PES des enfants diffèrent de 
celle des adultes par le discours, les outils et méthodes de rééducation que le MK va adopter 
face à ses 2 interlocuteurs : parent et enfant.  

La PES des enfants atteints de PC est singulière par sa temporalité et l’atteinte motrice de 
l’enfant. L’enfant va être suivi en kinésithérapie dès son diagnostic et tout au long de sa vie. Sa 
PES peut même commencer avant un diagnostic posé, la prise en charge précoce et le dépistage 
précoce sont des enjeux majeurs concernant la PC. Il a été montré qu’elle permettait de limiter 
les déficiences secondaires et d’optimiser la plasticité cérébrale de l’enfant le plus tôt possible 
(22). Par ailleurs, les parents sont en demande de PES précoce dès les premiers signes (35).  

Les possibles lieux d’accueils pour la rééducation de l’enfant atteint de PC sont les structures 
libérales, publiques ou les établissements médico-sociaux. Le lieu de sa PES dépendra de son 
niveau d’atteinte motrice et son projet de vie. Il existe plusieurs établissements médico-sociaux 
accueillant les enfants atteint de handicap qui sont les suivants : Centre d’Action Médico-
Sociale Précoce (CAMSP) de 0 à 6 ans (36), Service d’Éducation Spéciale et de Soins à 
Domicile (SESSAD) jusqu’à 20 ans (37), Institut Médico-éducatif (IME) de 3 à 20 ans (38), 
Institut Éducation Motrice (IEM) de 2 à 20 ans, Établissement pour Enfants et Adolescents 
Polyhandicapés (EEAP) de 3 à 20 ans et Centre Médico-Psycho-Pédagogiques (CMPP) de 0 à 
20 ans (39). Il ne sera pas possible d’aller dans toutes ces structures de soins simultanément, 
l’une sera choisie selon le projet de soin de l’enfant.  

Lors d’un bilan diagnostic kinésithérapique (BDK), le MK va devoir réaliser plusieurs 
évaluations cliniques afin de déterminer un plan de traitement et des objectifs de rééducation 
respectant le tableau clinique et les besoins de l’enfant. Selon les recommandations de la Haute 
Autorité de Santé (HAS) en matière de rééducation des personnes diagnostiquées de PC, il est 
préconisé de réaliser un bilan initial ou de suivi d’au moins 60 minutes pour un enfant, dans un 
environnement calme et d’adapter sa communication face à la singularité de la situation de 
l’enfant et sa famille (3). Selon le contexte familial, les parents sont sollicités dès les premiers 
instants de rééducation de leur enfant, dès le diagnostic de PC et même parfois avant, en effet, 
nous pouvons remarquer l’importance d’inclure les parents dès le début.  
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Dans les recommandations de bonnes pratiques en date de 2021, l’HAS présente une 
priorisation des interventions dans la rééducation des enfants atteints de PC par tranche d’âge 
qui se trouve en annexe 3. Les interventions, en lien avec l’objet de l’étude qui va être menée, 
sont celles qui ont lieu l’année suivant le diagnostic de l’enfant donc dans la tranche d’âge 
des enfants de 2 à 12 ans. Les priorités d’interventions et de premières intentions en 
rééducation fonctionnelle conventionnelle pour l’enfant âgé de 2 à 12 ans (comprenant donc 
l’enfant l’année après son diagnostic) sont le renforcement musculaire, les exercices aérobies 
ou l’entraînement cardiorespiratoire à l’effort, l’entraînement à la marche et l’utilisation 
d’orthèse cheville-pied si les enfants marchants avaient un pied équin. Concernant les 
programmes de rééducation et réadaptation intensive, l’entraînement intensif bimanuel 
main-bras (HABIT) et l’entraînement intensif bimanuel main-bras incluant les membres 
inférieurs (HABIT-ILE) sont prioritaires afin d’améliorer les capacités motrices des membres 
supérieurs de ces enfants. L’activité physique, les activités sportives et la balnéothérapie font 
également partie des interventions de premières intentions chez les enfants de 2 à 12 ans (40).  

L’item « Éducation thérapeutique du patient et de sa famille », classé comme une 
rééducation par une autre approche,  est considéré comme une intervention prioritaire pour 
tous les patients atteints de PC, dont les enfants âgés de 2 à 12 ans, incluant les enfants l’année 
après leur diagnostic. Ainsi, l’HAS montre l’importance d’apporter des informations et de 
mener une éducation auprès de la famille (41). Ainsi, l’HAS recommande de mettre en place 
une éducation adaptée selon la demande des parents et leurs capacités. Il en convient aux 
soignants de « fournir tous les moyens humains, matériels, technologiques et pédagogiques » 
(3). L’HAS préconise de délivrer dès le diagnostic des informations : « sur le diagnostic, le 
traitement de la paralysie cérébrale, sur l’autodétermination et la question du choix et du 
consentement »(3). Toutefois, il n’y pas assez de preuves pour montrer un impact de l’éducation 
sur les capacités motrices de l’enfant (3). 

Par ailleurs, la rééducation se veut fondée sur des exercices ludiques, des séances régulières, 
l’intégration des parents dans le projet de soin selon leur demande et la co-construction entre le 
MK et eux d’objectifs répondant aux critères SMART (spécifique, mesurable, atteignable, 
réaliste et avec une temporalité). La rééducation se veut centrée sur l’enfant et sa famille (42).  

En 2019, Graham et al rappellent le modèle proposé par Rosenbaum et Gorter en 2012 (43)   
sur les 6 F-words permettant la facilitation de la mise en place d’objectifs communs entre les 
soignants et les parents d’enfants atteints de handicap (annexe 4). Les objectifs de rééducation 
doivent se baser sur la fonction (« Function »), la famille (« family »), l’activité physique 
(« fitness »), l’amusement (« fun »), les amis (« friends ») et le future (« future ») de l’enfant. 
Ces 6 Fs permettent de co-construire des objectifs de rééducation adaptés à la singularité de 
l’enfant en se basant à la fois sur ses capacités, son environnement social, ses loisirs et son 
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entourage. Ce modèle complète celui de la CIF qui a pour but de trouver des méthodes de 
rééducation selon les déficits de l’enfant tout en lien avec les objectifs établis par les 6 Fs (44).  

4.2. La création d’un partenariat entre les parents et le MK  

Les professionnels de santé de la rééducation sont les acteurs le plus en lien direct avec les 
parents et sont ceux qui vont les voir le plus de fois. Une revue systématique basait sur les 
premières interventions des professionnels de santé pour les enfants atteints de PC et âgés de 0 
à 2 ans a établi des principes guides et généraux pour mener une bonne PES. D’après cette 
revue publiée en 2021, il faut que le professionnel de santé puisse apporter une éducation aux 
parents dans le but de répondre à leurs questions et leur apporter le soutien nécessaire. De plus, 
toujours selon cette revue, la participation des parents est nécessaire afin d’atteindre les 
objectifs de rééducation notamment lors de PES précoce parce qu’elle nécessite une fréquence 
importante des temps d’apprentissage et stimulation de l’enfant. C’est pourquoi, il faut aussi 
s’intéresser aux objectifs des parents pendant ces premiers temps de rééducation (35). Cette 
revue décrit une PES précoce incluant aussi la période suivant le diagnostic de l’enfant. Il est 
important de connaître à quel point le parent est en capacité et veut s’impliquer dans la 
rééducation de son enfant afin de l’accompagner au mieux dans son nouveau rôle auprès de son 
enfant atteint de handicap.  

En effet, les parents vont faire partie des aidants principaux de leur enfant, c’est-à-dire qu’ils 
lui apportent soutien et aide au quotidien (45). Selon l’article L.245-7 du Code de l’action 
sociale et des familles « Est considéré comme un aidant familial, pour l'application de l’article 
L.245-12, […] l'ascendant qui apporte l'aide humaine […] et qui n'est pas salarié pour cette 
aide. » (46). Les aidants sont souvent peu été intégrés en rééducation mais maintenant qu’ils 
sont considérés comme acteurs, un soutien et accompagnement dans ce nouveau rôle peut leur 
être proposé selon leurs besoins et ressentis (29). Selon une étude menée sur le baromètre des 
aidants, parmi eux, 29% expriment un retentissement de leur rôle sur leur moral, 48% expriment 
se sentir seuls dans leur rôle, 53% ne se considèrent pas comme aidants, 56% ne se trouvent 
pas assez pris en compte et accompagné par les professionnels de santé et majoritairement 
ils expriment que les professionnels de santé ne sont pas assez formés pour accompagner et 
répondre à leurs besoins (47).  

Le soignant va devoir réussir à créer un partenariat entre l’enfant, les parents et lui et va 
devoir répondre au plus près des besoins de l’enfant mais aussi des parents. De plus, les 
nouvelles recommandations de l’HAS en 2021 ont permis de mettre en lumière le rôle de 
l’aidant auprès d’un individu atteint de PC. En effet, elle indique que les aidants sont 
considérés comme des acteurs qui participent aux choix décisionnels dans le parcours du soin 
de l’individu atteint de PC (transfert, choix des techniques de rééducation, objectifs, activités 
physiques et loisirs, …) (48). L’HAS a spécifié que dans leur parcours de soins : « Les aidants 
familiaux accompagnant des personnes avec PC peuvent être amenés à développer et mobiliser 
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des compétences et à acquérir un savoir-faire et des savoirs expérientiels liés aux soins 
apportés devant être reconnus. » (3). Ainsi, le parent est considéré comme acteur avec des 
compétences et est autant concerné par les soins en rééducation que son enfant. Il peut aussi 
présenter des besoins, être impacté par celle-ci et ressentir le besoin d’un soutien moral. Il est 
demandeur de conseils parce qu’il est confronté au quotidien au handicap de son enfant et va 
devoir gérer son évolution motrice dans la sphère familiale, c’est pourquoi il a besoin de 
ressources de la part du soignant pour mener à bien son rôle de parent aidant et acteur du soin 
de son enfant (49).  

D’après la revue publiée par Novak et al. en 2020, il est décrit que 2 interventions à 
destination des parents d’enfant atteint de PC ont prouvé leur efficacité (50). « Stepping Stones 
Triple P » qui permet d’apporter des compétences supplémentaires aux parents pour 
comprendre et apprendre à gérer le comportement de leur enfant au quotidien et la « thérapie 
d’acceptation et d’engagement » (ACT) qui permet d’apprendre à gérer le stress parental. Ces 
2 interventions ont montré une efficacité et un impact de l’implication des parents dans la 
prise en soin de l’enfant atteint de PC (51).  

De plus, de nombreux programmes de rééducation à domicile faisant intervenir le parent ont 
été créés pour l’enfant atteint de PC comme celui Verhaegh et al. qui conclut qu’il est nécessaire 
que le parent soit accompagné lors de celui-ci pour sa bonne exécution (52).  La revue publiée 
en 2020 par Beckers et al indique aussi que l’encadrement des parents lors de programmes à 
domicile est important à sa bonne exécution et qu’ils permettent une amélioration des capacités 
de motrices de l’enfant (53).  

Le parent peut être guidé par un soignant comme le MK. Le MK a un rôle 
d’accompagnement auprès des parents, notamment à cette période post-diagnostic, là où pour 
presque tous les parents tout est nouveau. Sa proximité avec les parents et l’enfant fait de lui 
un interlocuteur privilégié dans cet accompagnement. Comme décrivent les compétences 3 et 
10 du MK (annexe 5), il est acteur de l’éducation à la santé, va devoir inclure les aidants à sa 
démarche éducative et coordonner ses actions avec eux (54).  

Le MK va devoir informer et guider les parents mais très peu de littérature indique le contenu 
ou la satisfaction des parents sur cet accompagnement leur étant destiné en post-diagnostic. Il 
va adopter une posture d’aidant pour les parents et ajuster son discours pour qu’ils ne se sentent 
pas jugés, cela passe par les valoriser, les écouter et les informer dans un environnement calme 
et bienveillant (3). C’est pourquoi, il faut s’intéresser plus précisément au contenu destiné à 
accompagner le parent pour comprendre la complexité de la maladie, l’évolution motrice de 
son enfant, gérer son quotidien d’aidant et celui de son enfant. Impliquer le parent ne passe pas 
que par lui transmettre des exercices.  
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5. L’accompagnement du parent en kinésithérapie : « éducation thérapeutique » du 
parent, guidance parentale ou accompagnement ?  

L’HAS définit l’éducation thérapeutique du patient (ETP) comme : « des activités 
organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues pour rendre les patients conscients et 
informés de leur maladie, des soins, […] Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) 
à comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer et assumer leurs responsabilités dans 
leur propre prise en charge dans le but de les aider à maintenir et améliorer leur qualité de vie 
» (3).Le terme ETP n’a pas été utilisé pour les parents dans ce travail d’initiation à la recherche 
car c’est une pratique qui est codifiée et présente des modalités précises à suivre pour être mise 
en place bien qu’elle soit aussi parfois proposée aux aidants.  

En effet, selon l’HAS, l’ETP doit être constituée de 4 étapes : élaboration du diagnostic 
éducatif, proposition d’un programme personnalisé d’ETP, planification et mise en place de 
séances individuelle ou collective spécifiquement dédié à l’ETP et la réalisation d’une 
évaluation des compétences acquises. De plus, elle doit être pluridisciplinaire et permettre le 
travail en réseau (55). Elle est plus généralement appliquée aux patients qu’aux parents par ses 
contraintes de mises en place.  

L’accompagnement global des parents par le MK (non codifié par des modalités précises) 
est plus en lien avec l’objet de ce travail. Le MK a un rôle d’éducation à la santé auprès des 
parents d’enfant atteint de PC, il doit pouvoir informer (maladie, rééducation, techniques, 
structures de soins, exercices ou programmes…), donner des ressources (bien-être mental, 
groupe de parents, …), guider, orienter, soutenir (temps d’échange) et aider les parents pendant 
la prise en soin de leur enfant par plusieurs types de contenus que l’étude permettra de décrire. 
Cet accompagnement dépend de l’atteinte de l’enfant, du contexte familial, des besoins et 
demandes des parents. Il vise à améliorer le vécu des parents au long de la rééducation.  

La guidance parentale peut être abordée, elle est décrite dans le livre Thérapie Familiale 
comme « l’aide apportée par des professionnels à des parents en difficulté face à […] des 
événements internes à la famille (deuil, […], handicap, […]) » (56). Dans ce livre, elle se 
définit comme un soutien apporté aux parents permettant d’améliorer la fonction parentale en 
développant les compétences des parents, les informant et les écoutant sur un sujet précis 
comme ici le handicap de leur enfant (56). Plusieurs structures comme les cabinets de soins 
(médecins, MK, …) proposent des ateliers de guidance parentale à destination des parents.  

Dans ce travail, les termes « accompagnement du parent » plutôt que « guidance parentale » 
seront utilisés, car il existe très peu de littérature sur la guidance parentale en rééducation. Les 
termes « accompagnement du parent » seront plus susceptibles d’être connus à la fois par les 
parents et MK pour récolter des résultats permettant une analyse statistique fiable et cohérente.  
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6. La problématisation 

6.1. Élaboration de la question de recherche  

L’accompagnement des parents est très peu interrogé dans la littérature, encore moins dès 
l’annonce d’un diagnostic de handicap. Cependant, la PES auprès des enfants se veut de plus 
en plus précoce, les parents sont ainsi vite confrontés à un nouveau quotidien exigeant une 
grande charge de travail. Par ailleurs, il existe un réel impact de l’annonce et de la rééducation 
sur les parents, c’est pourquoi ils nécessitent un accompagnement particulier et spécifique afin 
de mieux appréhender la PES de leur enfant et leur rôle d’aidant quotidien.  

C’est pour cela que nous avons décidé de recueillir la perception (comment est reçu et vécu 
l’information), la satisfaction (avis des participants), le contenu et l’impact de 
l’accompagnement des parents en post-diagnostic par les MK. Toutes ses informations seront 
récoltées à partir de l’expérience pratique du MK et l’expérience vécue par les parents.  

En somme, nous cherchons à faire un état des lieux de l’accompagnement post-diagnostic 
des parents d’enfant atteint de PC et obtenir un retour sur le rôle du MK à cette période. A partir 
des recherches effectuées, nous avons établi la problématique suivante :  

Comment l’accompagnement mené par le masseur-kinésithérapeute auprès des 
parents d’enfant atteint de paralysie cérébrale l’année suivant le diagnostic, est-il perçu 

par ses deux derniers, et quel est son contenu ? 

6.2. Les hypothèses  

À partir de la problématique, il émerge plusieurs hypothèses auxquelles nous allons essayer 
de répondre dans ce travail. Concernant le contenu de l’accompagnement, nous supposons 
que le MK implique les parents aux séances de rééducation de leur enfant dès le diagnostic pour 
leur apporter les clés nécessaires à la poursuite et compréhension des soins. Et qu’il apporte 
aussi des informations sur la pathologie, les bonnes pratiques et les ressources disponibles.  

Au sujet de la satisfaction des parents sur l’accompagnement, nous supposons qu’elle dépend 
du contenu reçu, ressenti de stress parental, moment des temps d’échange dédié à celui-ci et de 
la relation avec le MK. L’hypothèse que le MK est perçu comme un soutien par les parents en 
post-diagnostic peut être émise. Nous pouvons aussi supposer que plus les parents ressentent 
du stress à la suite de l’annonce du diagnostic, plus ils vont être demandeurs de guidance de la 
part du MK et plus il va les informer sur la pathologie et les ressources de soutien disponibles.  

Au sujet de l’avis du MK sur sa pratique, nous supposons que s’il a suivi une formation 
complémentaire sur la PC, cela peut influencer l’auto-évaluation sur sa pratique.  

À propos de l’impact d’un accompagnement post-diagnostic, nous supposons qu’il pourrait 
permettre de réduire le ressenti de stress lié à l’annonce du diagnostic et l’avenir de l’enfant. 

Cette étude pourra nous permettre de vérifier s’il existe une différence de perception sur cet 
accompagnement entre les parents et les MK.  
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7. La méthode et réalisation de l’étude 

7.1. Méthode de recherche  
Pour répondre au questionnement posé, une étude observationnelle a été menée à partir de 

2 questionnaires : une enquête de satisfaction à destination des parents et une enquête sur les 
modalités d’exercice et l’expérience professionnelle du MK lors de l’accompagnement post-
diagnostic des parents. Au vu du nombre insuffisant de données dans la littérature, la méthode 
observationnelle semble la plus pertinente pour faire un premier état des lieux de celui-ci.  

La méthode observationnelle quantitative par questionnaire a été choisie pour ses avantages par 
rapport à celle qualitative par entretien. Elle se prête plus à la question posée car elle permet de 
recueillir des données précises à grande échelle. Le questionnaire est diffusé simultanément 
à plusieurs personnes permettant de collecter rapidement beaucoup de données. De plus, tous 
les participants d’un même groupe répondent à un questionnaire commun afin de garantir la 
possibilité d’une analyse de comparaison des résultats. Tandis que l’entretien se voit plus 
flexible dans les réponses car il relate d’une conversation. Enfin, les données collectées sont 
traitées de façon anonyme pour que les répondant ne se sentent pas jugée et puissent répondre 
honnêtement aux questions. Notamment pour l’enquête de satisfaction auprès des parents, 
qu’ils puissent s’exprimer librement, sans ressentir aucune pression d’un interlocuteur en face. 
Le questionnaire permet une réponse rapide car ils sont aussi sollicités par d’autres enquêtes. 

Le principal objectif de cette enquête est d’interroger la concordance entre ce qui est 
proposé par le MK en termes d’accompagnement et la satisfaction exprimée par les parents sur 
celui-ci. Les objectifs détaillés et attendus de l’étude sont :  

- Décrire le contenu de l’accompagnement post-diagnostic, 
- Identifier les informations clé fournies aux familles à cette période, 
- Évaluer la satisfaction des parents,  
- Identifier les besoins complémentaires des parents,  
- Identifier l’impact de l’accompagnement sur le ressenti de stress,  
- Confronter les perceptions du parent et du MK sur cet accompagnement.  

Cette enquête s’inscrit dans le cadre de la promotion de la santé en faisant référence à 
l’éducation à la santé qui représente un enjeu majeur de la santé publique en France. 
L’éducation à la santé est un pilier de la modernisation du système de santé français (57). La 
pratique du MK comprend une partie éducative destinée au patient mais aussi aux parents lors 
de rééducation pédiatrique, pour qu’ils se sentent soutenus dans leur rôle d’aidant et confiants 
à accompagner leur enfant pendant la rééducation (58). 

7.2. Cadre réglementaire de la recherche  
Les 2 types de questionnaire, enquête de satisfaction et de modalités d’exercices, ont été 

choisis car ils permettent de récolter des données sans la nécessité de solliciter un comité 
d’éthique ou un comité de protection des personnes (CPP) puisqu’ils sont dits « hors champ 
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Jardé ». La loi Jardé, aussi appelée loi relative aux recherches impliquant la personne humaine 
(RIPH), adoptée en 2012, consolide la réglementation des recherches cliniques françaises, 
d’après l’article L1121-1 du Code de la Santé Publique (59). Ils sont exclus du champ de la loi 
Jardé car ils ne visent pas à développer de nouvelles connaissances biologiques ou médicales, 
ni à évaluer une modification dans l’accompagnement donc n’interviennent pas après une 
modification provoquée de la PES, de la pratique ou des comportements habituels des 
participants. C’est à partir d’un arbre décisionnel de classification des projets de recherches 
(59), que nous avons pu confirmer la nature non-RIPH des 2 outils d’étude.  

Par ailleurs, l’étude ne modifie pas l’état de santé des participants par son critère non-
interventionnel, c’est-à-dire qu’elle ne nécessite aucune procédure supplémentaire aux actes de 
routine dans la rééducation de l’enfant, ce qui confirme sa nature non-RIPH.  

Le Règlement Général sur la Protection des Données (RGPD) doit être respecté dans le cadre 
d’un questionnaire afin de protéger la confidentialité des données des participants (60). Sur la 
1ère page du questionnaire, chaque participant a été informé clairement sur l’objectif de cette 
étude, la nature des données collectées, leur utilisation, leur temps de conservation, leur 
traitement anonyme, les finalités pour lesquelles elles seront utilisées et les tiers avec qui elles 
seront partagées. Ils ont aussi été informés de leurs droits en matière de protection des données : 
d’accès, de rectification, d’opposition, à la portabilité, à l’oubli et suppression. Les données ont 
été recueillies et utilisées après accord et consentement de chaque participant.  

7.3. Populations ciblées  
Deux populations sont ciblées dans l’enquête afin de pouvoir analyser et confronter le point 

de vue de celui qui fournit l’accompagnement et celui qui le reçoit. Pour répondre à l’enquête 
destinée aux parents, le participant doit être parent d’un enfant atteint de PC âgé entre 0 et 18 
ans. La tranche d’âge est choisie pour ne pas collecter des données trop anciennes mais aussi 
pour avoir suffisamment de données exploitables statistiquement et avoir une étude réalisable. 
Il faut tenir compte du temps écoulé depuis l’accompagnement reçu qui pourrait avoir déformé 
les souvenirs du participant. Il faut aussi que leur enfant ait consulté ou consulte un MK en 
structure libérale ou salariale l’année après son diagnostic de PC. La structure n’importe pas 
dans les critères d’inclusion car elle sera utilisée dans l’analyse. Les structures salariales 
comprennent CAMSP, SESSAD, IME, IEM, EEAP, CMPP, centre de rééducation ou hôpital.  

Pour répondre au questionnaire destiné au MK, il faut être en possession d’un diplôme d’état 
en Masso-kinésithérapie, prendre en soin ou avoir pris en soin un ou des enfants atteints de PC 
en structure salariale ou libérale et dans l’année qui a suivi leur diagnostic.  

Tout participant ne répondant pas à ces critères d’inclusion respectifs, ne sera pas retenu 
dans l’étude. Les critères d’exclusions communs aux 2 questionnaires sont les suivants : si un 
participant n’a pas consenti au traitement de ses données, s’il a répondu après le 15 mars 2023 
et si la PES ne date pas de l’année suivant le diagnostic de PC.  
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7.4. Outils de la méthode  

7.4.1.  Élaboration et contenu du questionnaire  

Chaque questionnaire de l’étude a été élaboré grâce à l’outil en ligne LimeSurvey permettant 
de configurer certains paramètres comme la possibilité de faire un retour en arrière limitant 
ainsi les erreurs de mesure. Ce sont des auto-évaluations, remplis par le participant lui-même. 

Les 2 questionnaires ont été configurés de la façon la plus semblable possible. Chacun contient 
en 1er page une description de l’objet de l’étude, ses critères d’inclusions, les informations 
claires et relatives au RGPD et la demande de consentement au participant (annexes 6 et 7). Ils 
sont ensuite suivis de 4 parties : informations générales, introduction au sujet, 
accompagnement du MK auprès des parents (perception, avis et contenu) et conclusion. La 
dernière page contient un message de remerciement et un contact mail pour plus d’informations. 
Les questions ont été élaborées à partir de la littérature (bases de recherches : PubMed et 
ScienceDirect), nos expériences personnelles et discussions avec des MK sur le sujet de l’étude.  

Le questionnaire pour les parents, contient 29 questions et dure moins de 7 minutes car il se 
compose principalement de questions fermées. Le questionnaire à destination des MK, 
comprend 22 questions et dure moins de 6 minutes. Ils ne contiennent pas exactement les 
mêmes questions car 2 publics différents sont ciblés, cependant elles ont été formulées avec des 
termes similaires pour permettre l’interprétation statistique d’une même donnée entre les 2.  

Les questionnaires contiennent plus de 20 questions, pouvant paraître conséquent cependant 
leur temps de réponse est inférieur à 7 minutes car la plupart des questions sont des échelles de 
Likert, choisies pour leur rapidité et facilité de réponse permettant de ne pas solliciter trop 
longtemps les répondants. Dans les 2 questionnaires, on retrouve 4 questions fermées binaires 
(QFB) oui/non, 5 questions ouvertes, 2 questions à choix multiples (QCM) et entre 11 et 16 
échelles de Likert selon le questionnaire. En majorité, ce sont des questions fermées afin de 
faciliter le traitement des données. Elles permettent au participant de ne pas s’égarer du sujet et 
de répondre spécifiquement aux items, garantissant ainsi une cohérence dans les réponses.  

Les échelles de Likert ont été choisies car elles sont souvent utilisées pour interroger la 
satisfaction ou expérience de sujets (61). Elles sont composées de 7 catégories ordinales (pas 
du tout d’accord ; pas d’accord ; plutôt pas d’accord ; indifférent ; plutôt d’accord ; d’accord, 
tout à fait d’accord), que le répondant choisi selon son degré d’accord avec l’énoncé. Une 
échelle de 7 points plutôt que 5 présente une plus grande variabilité d’options dans les réponses 
permettant aux répondants de ne pas choisir les réponses les plus courantes. Ce qui permet aussi 
de nuancer les réponses pour obtenir une meilleure fiabilité et réduire les erreurs de mesure. 
D’autre part, une échelle impaire a été choisie pour donner la possibilité au participant de ne 
pas répondre s’il ne souhaite pas se prononcer s’il juge un sujet sensible ou s’il est sans avis, 
limitant ainsi les abandons de questionnaires (62). Le contenu des questionnaires est présenté 
dans les tableaux I et II avec les objectifs de chaque partie (versions papiers en annexes 8 et 9).
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Tableau I: Synthétisation du contenu du questionnaire à destination des parents (annexe 8) 
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Tableau II: Synthétisation du contenu du questionnaire à destination des MK  (annexe 9) 
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7.4.2. Finalisation des questionnaires  

Les deux questionnaires ont été corrigés et vérifiés avant diffusion par la directrice de 
mémoire qui supervise ce travail. Avant de les transmettre aux populations concernées, une 
version pilote a été testée par des tierces personnes qui ne sont pas dans le domaine de la santé 
et des personnes dans le champ de la kinésithérapie afin de vérifier le temps de réponse, la 
cohérence des propos et la compréhension des énoncés. Cela permet de limiter les erreurs de 
mesures en lien avec des biais de compréhension ou mauvaise formulation de certains énoncés.  

7.5. Protocole de diffusion des questionnaires 

Les questionnaires ont été diffusés en versions papier et en ligne. Afin de cibler les 
populations étudiées, il a fallu contacter les destinataires des questionnaires ou des structures 
permettant de faire le lien avec eux. Les principaux moyens de communication utilisés ont 
été les mails, les réseaux sociaux, le téléphone et les visites en présentiel. Afin de cibler les 
populations, les contacts pour la diffusion de l’étude ont débuté en novembre 2022.   

Une affiche a été créée utilisée en tant que support de communication pour résumer l’étude 
et ses objectifs (annexe 10). Elle a permis de présenter l’étude de façon claire, complète et 
rapide aux différentes structures et populations approchées lors de la démarche de diffusion. 
Elle devait être attrayante afin de cibler le plus de participants possibles. Elle a été utilisée lors 
de la communication avec les structures et de la diffusion aux populations ciblées via les 
réseaux sociaux ou en version affichée dans les lieux de diffusion.  

Lors de chaque échange, le processus de diffusion pensé pour l’étude a été expliqué. La 
plupart du temps, il était expliqué par téléphone pour être le plus clair et compris possible. Pour 
cibler les MK, le processus de diffusion était simple car nous étions en communication directe 
avec l’interlocuteur donc le questionnaire MK a été transmis via les réseaux sociaux, par mail 
ou en présentiel.  

Cependant, pour transmettre le questionnaire aux parents (1 questionnaire par famille qu’elle 
soit biparentale ou monoparentale), le protocole était plus complexe. La plupart du temps, nous 
n’étions pas en contact direct avec la famille, nous avons dû passer par un interlocuteur 
intermédiaire (cadres de santé, médecin, MK, personnels de structure ou d’association) pour 
leur transmettre. Deux solutions ont été proposées à l’interlocuteur. La première était d’afficher 
le poster de l’étude au sein de la structure (salle d’attente, accueil, …), avec ou non des versions 
papiers disponibles à disposition du parent que nous faisions parvenir à la structure. La seconde 
était de transmettre l’information du questionnaire oralement ou sa version papier directement 
aux familles répondant aux critères d’inclusions lors de leurs visites.    

Pour les associations, le protocole de diffusion aux familles incluait une option 
supplémentaire, quand elle était réalisable, qui était de le diffuser via leurs réseaux sociaux, 
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réseaux internes d’adhérents ou de le donner en version papier aux parents lors d’événements 
organisés.  

7.6. Diffusion des questionnaires 

Les questionnaires ont été activés et rendus publiques le mercredi 11 janvier 2023. 

Tout d’abord, des associations de soutien aux parents d’enfants atteints de handicap, 
situées en Loire-Atlantique, ont été contactées. Elles ont été identifiées grâce au répertoire du 
site des aidants de Loire-Atlantique (63). Parmi les 8 associations contactées, l’association 
« Constellation » cible des parents d’enfants atteints de PC parmi ses adhérents. Elle a accepté 
de diffuser les questionnaires, lors d’une publication sur leur page Facebook en janvier.  

Ensuite, nous avons pris contact avec des associations pour les personnes atteintes de PC. 
L’Association Régionale D’aide aux Infirmes Moteurs, Cérébraux et Polyhandicapés 
(ARAIMC), a diffusé les questionnaires sur leurs établissements accueillant des enfants.  

La direction scientifique de la Fondation Paralysie Cérébrale, après validation du contenu 
des 2 questionnaires, a accepté leur diffusion sur ses réseaux sociaux en janvier (Twitter, 
Facebook, Instagram, LinkedIn). Plusieurs publications de relance ont été effectuées en février.  

Simultanément, des établissements médico-sociaux ont été contactés pour cibler les 2 
populations étudiées. Nous avons sélectionné ceux accueillant principalement des enfants en 
situation de handicap : IEM, SESSAD, CAMSP et IME. Ils ont été trouvés via l’annuaire 
d’action sociale (64) et l’association APF France Handicap (65) (liste détaillée en annexe 11). 
Dans un premier temps, nous avions ciblé seulement ceux en Pays de La Loire puis la recherche 
a été élargie au niveau national. Dans beaucoup d’établissements, les individus ne répondaient 
pas aux critères d’inclusion de l’étude. Le SESSAD-IME de Bressuire (79301) et le CAMSP 
polyvalent OCENS ont accepté de diffuser les questionnaires aux MK et aux familles. 
Concernant le CAMSP, il a été proposé que toute l’équipe dont les médecins, considérés comme 
des interlocuteurs intermédiaires de l’étude, transmettent aussi le questionnaire aux parents.  

Les questionnaires pour les MK ont aussi été transmis à l’Établissement de Santé pour 
Enfants et Adolescents de la région Nantaise (ESEAN) après échange avec l’adjoint de 
direction. Le centre de rééducation et réadaptation spécialisée adulte et enfants, Les Capucins, 
à Angers, a été contacté par téléphone. Après avoir expliqué l’étude à la cadre de santé du 
secteur de rééducation pédiatrique, elle a accepté de transmettre les 2 questionnaires, en version 
papier que nous lui avons transmis, aux MK et à certaines familles de patient du secteur.   

Afin de cibler particulièrement la population des MK, les questionnaires, l’affiche et le 
protocole de diffusion ont été transmis par mail à des réseaux de kinésithérapie pédiatrique. 
Une partie des adhérents du réseau Cokillaje (un réseau des professionnels de santé de 
rééducation de l’enfant en Pays de la Loire) ont répondu aux questionnaires et accepté de le 
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diffuser aux parents. L’Association de Kinésithérapie Pédiatrique Bretonne (AKPB), 
l’Association des Kinésithérapeute Pédiatriques du Territoire Normand (AKPTN) et 
l’Association de Kinésithérapie Pédiatrique Bourgogne Franche-Comté (AKPBFC) ont diffusé 
les 2 questionnaires auprès de leurs adhérents ou sur leur page Facebook en janvier. De plus, 
l’Union Régional des Professionnel de Santé (URPS) des MK des Pays de la Loire a rédigé un 
article sur ce travail, le 17 janvier, afin que les MK puissent y accéder.   

Pour cibler le plus de participants possibles répondant aux critères d’inclusion, les 
questionnaires ont été diffusés sur plusieurs groupes Facebook de kinésithérapie pédiatrique, 
de kinésithérapie en général et de relais de mémoire d’étudiants (annexe 11).   

La diffusion des questionnaires a été arrêtée le 15 mars 2023 et aura duré plus de 2 mois.	

7.7. Limitations des biais possibles  

Le premier biais primordial à limiter est un biais de sélection. En effet, un biais de 
transmission de la part des MK peut avoir lieu lors de la diffusion du questionnaire aux 
familles. Le MK peut ne transmettre les questionnaires qu’aux familles avec qui il a une bonne 
relation ou alors peut avoir peur d’altérer sa relation avec les parents. C’est pourquoi, un 
protocole de diffusion précis leur a été transmis en leur proposant 2 solutions de diffusion : 
transmission indirecte (affiche en salle d’attente) ou transmission directe (orale ou en mains 
propres). De plus, il a été précisé lors des échanges que l’étude ne porte pas sur la relation MK-
Parent mais sur le contenu et la perception de l’accompagnement post-diagnostic. Afin de 
contrôler davantage ce biais, il a été choisi de ne pas avoir seulement le MK en tant 
qu’intermédiaire avec les parents mais aussi de solliciter les médecins, fondations, associations 
de parents et cadres de santé.  

Ensuite, la première partie du questionnaire « informations générales » permet de limiter les 
biais et erreurs de mesures possible en vérifiant si le participant correspond bien aux critères 
d’inclusion de l’étude.  

Enfin, pour ne pas orienter la réponse du participant et ainsi limiter le biais de sondage, il a 
été choisi une échelle de Likert impaire (7 points) avec autant de catégories positives que 
négatives et un choix neutre et rédigé des énoncés neutres.  

7.8. Protocole d’analyses statistiques  

Les données recueillies numériquement sur LimeSurvey et en version papier ont été 
retranscrites sur Excel. Nous avons utilisé les logiciels Jasp, R, Excel avec ChartExpo for Excel 
auquel nous avons souscrit pour 1 mois et XLSTAT pour les analyses statistiques de l’étude.  

Les données obtenues par les échelles de Likert constituent des variables qualitatives 
ordinales, c’est-à-dire qu’elles sont obtenues à partir de valeurs définies selon une relation 
d’ordre entre plusieurs catégories. Cependant, les données ordinales peuvent être assimilées à 
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des données quantitatives (66). D’après un article sur l’inférence parue en 2019, dès lors que 
notre échelle présente 7 modalités alors les données peuvent être assimilées à une variable 
quantitative.  

Pour interpréter les données sous forme numérique, nous pouvons soit binariser les données 
obtenues, c’est-à-dire regrouper toutes les modalités pour que chaque variable ne prenne que 
deux valeurs ou établir un score à notre échelle de Likert, c’est-à-dire transformer chaque 
modalité en une valeur numérique (67). Nous avons choisi d’établir un score de 0 à 7 à notre 
échelle (0 : pas du tout d’accord ; 7 : tout à fait d’accord) consultable en annexe 12. A partir du 
score, nous obtenons désormais des variables quantitatives discrètes (qui ne peut prendre qu’un 
nombre fini). Ainsi, un score final pour chaque questionnaire pourra être déduit.  

La binarisation des modalités n’a pas été retenue pour les échelles de Likert parce qu’elle 
revient à assimiler les réponses négatives au chiffre 0 et les réponses positives à 1 comme si 
nous avions proposé seulement 2 modalités de réponses. Elle ne permet pas de nuancer les 
réponses obtenues alors que c’est un critère important de l’étude. Cependant, la binarisation 
avec les chiffres 0 et 1 a été utilisée pour interpréter les résultats des questions binaires Oui/Non. 

En premier lieu, sera mené une analyse statistique descriptive des variables qualitatives et 
quantitatives. Les variables qualitatives de l’étude seront analysées à partir des effectifs et 
proportions, tandis que les variables quantitatives seront analysées à partir des indices de 
position (médiane et moyenne) et des indices de dispersion (écart-type et variance). Les 
résultats des questions binaires, questions à choix multiples et questions à choix unique seront 
représentés par des diagrammes en barres et les résultats des échelles de Likert seront 
représentés sous forme graphique en barres empilées. Les résultats des questions ouvertes 
seront analysés par thématiques ou sous forme de répartition à partir de box plots.  

En second lieu, sera mené des analyses inférentielles afin de comparer les moyennes et tester 
les associations des résultats intra-groupe et intergroupes. Les statistiques inférentielles vont 
permettre de généraliser les résultats expérimentaux de l’échantillon à la population.  

Un seuil de significativité alpha à 5% pour chaque test est prédéfini. Si la probabilité critique 
(p-value) obtenue est inférieure à 0,05, alors nous pourrons admettre qu’un résultat est 
statistiquement significatif entre 2 variables étudiées et inférer le résultat à la population. La 
probabilité critique est spécifique à chaque test et déterminée à partir des données. Ce seuil est 
choisi car nous n’avons pas besoin de détecter des effets très subtils et que la question de 
recherche est à visée exploratoire. 

Pour tester la relation entre 2 variables ordinales ou 2 variables quantitatives discrètes, 
le test de corrélation non-paramétrique de Spearman sera utilisé car les variables ne suivent 
pas une loi normale. Ce test mesure le lien entre 2 variables en utilisant le rang des données et 
non pas leur valeur. Si le coefficient rho est positif alors il indique une variation dans le même 
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sens des variables étudiées tandis que s’il est négatif, elle sera dans le sens inverse. S’il est égal 
à 0 alors le test n’a pas permis de mettre en évidence un lien des 2 variables. Nous admettons 
qu’une corrélation est forte s’il est supérieur à 0,7, modérée entre 0,7 et 0,3 et faible inférieur à 
0,3.  

A partir des variables quantitatives obtenus grâce au score, la binarisation et les données 
numériques présentent dans les réponses, nous pourrons réaliser des tests de comparaison.  

Le test t Student apparié sera utilisé pour comparer deux moyennes d’un même échantillon. 
Si les variables ne sont pas distribuées normalement alors nous utiliserons un test de Wilcoxon 
des rangs signés qui permet de comparer la distribution de deux variables d’un échantillon 
apparié (souvent utilisé pour les échelles ordinales).  

Le test t Student indépendant sera utilisé pour comparer deux moyennes de deux échantillons 
indépendants. Si les variables ne suivent pas une distribution normale, alors le test de Mann-
Whitney sera utilisé. Il permet de comparer la distribution de deux variables de deux 
échantillons indépendants.  

Les test t Student apparié et indépendant sont des tests paramétriques et requièrent donc une 
distribution normale des données utilisées afin de les utiliser. Elle pourra être vérifiée par un 
test de Shapiro-Wilk ou à partir d’un histogramme. A noter que généralement, la distribution 
d’une variable est dite normale lorsque le nombre de sujets (n) par groupe est supérieur à 30 
(68).  

Enfin, pour protéger la confidentialité des participants, un processus de pseudo-
anonymisation (réversible) des données est effectuée en accordant un code d’identification 
numérique pour chaque participant sur LimeSurvey, la date de réponse est supprimée et les 
résultats sur Excel sont codifiés. Toute information personnelle identifiable (nom, prénom, 
adresse électronique, postale ou nom exact du lieu de prise en charge ou d’exercice) n’a 
pas été demandé pour faciliter le processus de pseudo-anonymisation lors du traitement des 
données. 
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8. Analyses des résultats   

8.1. Retour des questionnaires 

Au total des versions numériques et papiers reçus des 2 questionnaires, 151 réponses ont 
été recueillis.  Le questionnaire pour les MK a fait l’objet de 77 réponses parmi celles-ci 41 
étaient complètes et 36 ne l’étaient pas. Le questionnaire pour les parents a fait l’objet de 74 
réponses dont 44 complètes et 30 incomplètes.  

Les questionnaires avec données manquantes ne sont pas inclus dans l’étude pour ne pas 
apporter de biais dans le traitement des données. Parmi les questionnaires des MK, 5 
questionnaires ont été retirés de l’étude : un avec bordereau de consentement manquant et 4 
autres ne remplissaient pas les critères d’inclusion. Parmi les questionnaires des parents, 1 
questionnaire a été retiré de l’étude car il ne remplissait pas les critères d’inclusion de la 
population ciblée (enfant âgé de 19 ans).  

 L’analyse statistique des résultats s’est effectuée à partir de 79 questionnaires dont 43 à 
destination des parents et 36 à destination des MK.  

8.2.  Analyse statistique descriptive 

8.2.1. Informations générales  

La première partie de chaque questionnaire permet d’obtenir des informations importantes 
afin de représenter la composition de chaque échantillon étudié pour en tirer des premières 
conclusions sur la représentation des populations ciblées dans l’étude.  

Tout d’abord, les MK ont été interrogés sur leur âge et temps de pratique, en moyenne les 
MK prenant ou ayant pris en charge des enfants atteints de PC sont âgés de 36,11 ± 7,88 ans et 
sont diplômés depuis 13,75 ± 7,68 ans (figures 3 et 4). 

 

 

 

 

 

 

 

Concernant les parents, la moyenne d’âge des parents interrogés est de 36,26 ± 7,34 ans et la 
moyenne d’âge de leur enfant est de 5,9 ± 3,94 ans (figures 5 et 6). Les parents ont reçu le 
diagnostic de PC de leur enfant à environ 13,34 ± 14,92 mois de vie (figure 7).  

5 10 15 20 25

Répartition des années de pratique des masseurs-kinésithérapeutes

Années de pratique

2 2713.75

25 30 35 40 45 50

Répartition d'âge des masseurs-kinésithérapeutes

Âge des masseur-kinésithérapeute (en années)

25 5036.11

Figure 3: Répartition des âges des MK (R) Figure 4: Répartition du temps de pratique des MK (R) 
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Le score GMFCS des enfants a été demandé aux parents pour 2 raisons : savoir s’ils en 
avaient la connaissance, s’il fait partie des informations apportées lors de l’accompagnement 
du parent et pour établir une représentation du degré de handicap auquel les parents sont 
confrontés. La majorité des parents ne connaissent pas le score GMFCS d’après la figure 8.  

Le type de structure où sont suivis les enfants a été demandé aux parents afin de savoir dans 
quelle structure ils ont reçu ou reçoivent leur accompagnement parental de la part du MK, lors 
de la première année suivant le diagnostic de leur enfant. Nous observons sur la figure 9 que la 
majorité des enfants sont suivis en structure libéral après leur diagnostic.  

 

 

 
 
 
 
 

 
 

 

Les MK ont aussi été interrogés sur le type de structure où ils ont pu être confrontés à ce 
type de prise en soin. 17 MK effectuent ou ont effectué le suivi d’enfants atteints de PC et 
l’accompagnement des parents en post-diagnostic en structure libérale (figure 10).  

Sur 36 MK interrogés, 31 ont suivi une ou des formation(s) complémentaire(s) après leur 
formation initiale en Masso-kinésithérapie concernant la prise en soin des enfants atteints de 
PC comme le montre le diagramme en bâtons de la figure 11. Nous avons converti le résultat 
en pourcentage pour en faciliter la compréhension, ce qui représente 86% des MK interrogés. 
Parmi ces 31 MK, 10 en ont suivi une seule après leur diplôme tandis que 21 en ont suivi 2 ou 
plus. 14 MK ont suivi une formation universitaire (Diplôme Universitaire (DU), Diplôme 
Interuniversitaire (DIU) ou master).   

Figure 8: Répartition des enfants des parents interrogés 
selon leur score GMFCS (R) 

Figure 9: Répartition des structures de prise en soin des 
enfants (R)  
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Répartition d'âge des parents de l'étude

Âge des parents (en années) 

24 5736.26
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Répartition d'âge des enfants

Âge des enfants (en années)

0.5 155.9
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Répartition d'âge de diagnostic de PC des enfants

Âge de diagnostic de PC de l'enfant (en mois)
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Figure 5: Répartition des âges des 
parents (R) 

Figure 6: Répartition des âges des enfants 
(R) 

Figure 7 : Répartition d’âge de 
diagnostic de PC chez les enfants (R) 
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Dans les réponses, la répartition 

des organismes choisis par les MK 
pour réaliser des formations 
complémentaires concernant la PC est 
représenté dans le tableau III. 
 
Ils ont fourni le nom des 
formations auxquelles ils avaient 
participé. Parmi les formations le 
plus revenues, nous observons que 
17 MK ont suivi la formation 
« Niveaux d’Évolution Motrice » 
proposé par l’Institut de Motricité 
Cérébral et 4 ont suivi le DIU 
« Kinésithérapie Pédiatrique à 
l’université de Paris Descartes ».  

Toutes les formations citées et 
effectuées par l’échantillon de MK 
de l’étude se trouvent dans le 
tableau IV ci-contre.  

 

8.2.2. Introduction au sujet : 

La deuxième partie des questionnaires introduit le sujet aux participants. Les MK ont été 
interrogés sur une estimation du pourcentage de temps qu’ils pouvaient accorder à 
l’accompagnement des parents pendant une séance type avec l’enfant. Les MK y accordent en 
moyenne 42,01% pendant une séance. La distribution des fréquences pour chaque plage de 
temps accordé en séance se trouve sur la figure 12. Le tableau V présente les indices de position 
et dispersion pour cette question.  
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Figure 10: Répartition du lieu d’exercice des MK (R) 

Tableau III: Répartition des MK selon l’organisme de formation suivie 

Tableau IV: Répartition des MK selon les formation suivies 

Figure 11: Répartition du nombre de MK ayant suivi une 
formation complémentaire (R) 
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Figure 13: Représentation de l'impact de l'annonce du diagnostic sur les parents 

 

 

 

 

  

 

 

Quant aux parents, ils ont dû répondre à 3 questions concernant leur ressenti à l’annonce du 
diagnostic (figure 13). Dans l’échantillon total des parents, 93,1% ont ressenti une baisse de 
moral ou un sentiment de tristesse qui a perturbé leurs activités quotidiennes normales par la 
suite. Suite à l’annonce du diagnostic de handicap de leur enfant, 95,4% des parents se sont 
sentis inquiets sur son évolution future et son avenir. Et 90,8% des parents interrogés ont 
ressenti un sentiment de stress à l’annonce du diagnostic de leur enfant, soit 40 parents.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

8.2.3. L’accompagnement parental en post-diagnostic  

La troisième partie de chaque questionnaire interroge la perception des participants sur les 
énoncés concernant cet accompagnement. Nous allons présenter les résultats selon 5 catégories 
en fonction des questions de cette partie : contenu, besoins, impact de l’accompagnement sur 
le parent, auto-évaluation du MK sur sa pratique et satisfaction des parents. 

1ère partie : Le contenu de l’accompagnement post-diagnostic (figures 14 et 15) 

Durant l’année après le diagnostic, 88,8% des MK sont d’avis positifs à donner des 
techniques et exercices à reproduire en dehors des séances aux parents pour poursuivre le soin. 
94,4% des MK sont d’avis positifs à leur transmettre les informations de bonnes pratiques en 
matière de rééducation de la PC et confirment les donner. 91,7% des MK estiment que les 
informer sur les plateformes, brochures, associations et forum sur la PC, fait partie du rôle du 
MK après le diagnostic. 88,8% des MK estiment important de les impliquer lors des séances de 
façon dès le diagnostic.  

Figure 12: Fréquence des temps consacrés à 
l’accompagnement lors d’une séance de kinésithérapie (R)  

Tableau V: Représentation descriptives des plages de temps 
accordé à l’accompagnement du parent par les MK 
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La figure 15 ci-dessus met en évidence que 74,5% des parents ont reçu des exercices pour 
les aider à poursuivre le soin chez eux. 72,2% des parents ont reçu des informations sur les 
bonnes pratiques de rééducation de la PC à cette période. Nous constatons que 16,3% des 
parents ont été informés sur les différentes plateformes, brochures, associations et forum sur la 
PC, l’année après le diagnostic. Enfin, 72,1% des parents ont été intégrés aux séances de 
rééducation de leur enfant dès le diagnostic.  

 
 

 

 

 

 

 

79,1 % des parents estiment ne pas avoir reçu d’information sur la possibilité de recevoir 

un soutien et suivi psychologique. (figure 16).  

Figure 16: Informations sur un soutien et suivi 
psychologique données aux parents Figure 17: Répartition des temps d'échange dédiés aux parents 

en post-diagnostic  

Figure 14: Représentation de l'avis du MK sur les énoncés concernant le contenu de l'accompagnement post-diagnostic 

Figure 15: Représentation de l'avis de parents sur les énoncés concernant le contenu de l'accompagnement post-diagnostic 
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Les 2 groupes de l’étude ont été interrogés sur la temporalité des moments accordés à 

l’accompagnement des parents durant cette 1ère année. Pour les MK comme les parents, ces 

temps d’échange ont principalement eu lieu pendant et après la séance.  

A noter que 20,9% des parents estiment ne pas avoir reçu ces temps d’échange (figure 17).  

2ème partie :  Besoin des parents du point de vue des MK et des parents  

 

 

 

 

 

 
Suite à l’annonce du diagnostic de leur enfant, 86% sont en accord avec l’énoncé qui 

témoigne de leur besoin d’être soutenu moralement et accompagné par le MK. 93% expriment 
un besoin de guidance par le MK et d’être intégré dans la rééducation de leur enfant (figure 18).  

 

 

 

 

 

 

 

Comme le montre la figure 19, 86% des MK sont d’avis positif concernant la demande des 
parents de recevoir un accompagnement et d’être guidé de leur part lors des séances.  

3ème partie : Impact de l’accompagnement sur le parent 
 

 

 

 

 

 

Figure 19: Représentation des besoins des parents repérés par les MK 

Figure 20: Représentation de l'impact sur les parents de l'accompagnement du point de vue du MK 

Figure 18: Représentation des besoins des parents concernant leur accompagnement post-diagnostic 
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Figure 22: Représentation de l'auto-évaluation du MK sur sa pratique 

Dans la figure 20, les MK interrogés sont tous d’avis positif concernant l’amélioration de 
l’alliance thérapeutique grâce à l’accompagnement du parent dès le diagnostic. 69,4% sont tout 
à fait d’accord et 30,6% sont d’accord avec l’énoncé. Les MK sont aussi tous d’avis positifs sur 
la réduction du stress grâce aux temps d’échanges et d’accompagnement l’année suivant le 
diagnostic. 30,6% sont tout à fait d’accord et 50,0% sont d’accord. 97,2% des MK estiment 
avoir eu un rôle d’aidant dans le processus d’acceptation du handicap des parents.   

  

 

 

 
Parmi tous les parents, 74,4% sont d’avis positifs que le MK fait partie des acteurs les aidant 

dans leur processus d’acceptation du diagnostic de leur enfant. 40 répondants au questionnaire 
des parents ont émis un ressenti de stress. Parmi eux, 70% trouvent que le MK les a rassurés et 
a permis de réduire leur ressenti de stress par son accompagnement post-diagnostic (figure 21).  

4ème partie : Auto-évaluation et avis du MK sur sa pratique (figure 22) 

Les MK ayant suivi une formation supplémentaire expriment à 70% un avis positif sur 
l’intérêt bénéfique de leur formation pour l’accompagnement des parents en post-diagnostic. 

 
  

 

 

 

Tous les MK sont satisfaits de leur accompagnement auprès des parents et trouvent qu’il permet 
de mieux répondre aux objectifs de rééducation de leur enfant. Cependant sur la figure 22, nous 
voyons que pour cet énoncé les MK sont nuancés dans leur avis positif, 61,1% ont répondu 
« tout à fait d’accord », 25,0% « d’accord » et 13,9% « plutôt d’accord ».  

Figure 21: Représentation sur de l'impact sur les parents de l'accompagnement post-diagnostic du point de vue des parents 
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5ème partie : Satisfaction du parent sur l’accompagnement post-diagnostic reçu 

 

Grâce à leur accompagnement post-diagnostic, 62,9% des parents expriment positivement 
avoir été aidés pour comprendre la pathologie de leur enfant. Tandis que 11,6% ne sont pas du 
tout d’accord avec cette affirmation. 83,7% sont satisfaits de la relation qu’ils avaient avec le 
MK, seulement 2,3% ne sont pas du tout d’accord avec cet énoncé. Les parents sont satisfaits 
des réponses apportées lors des temps de discussions avec le MK à 79,1%. 9,3% ne sont pas du 
tout satisfait de ces temps d’échange. 62,8 % des parents sont satisfaits de la guidance du MK 
pour les aider à remplir leur rôle d’aidant auprès de leur enfant. Tandis que 11,7% ne sont pas 
du tout satisfait de cette guidance du MK. Les conseils du MK pour surmonter les situations 
nouvelles ou perçues difficiles ont satisfait 69,8% des parents. 11,6% ne sont pas du tout 
satisfait de ces conseils. Enfin, 76,8% des parents ont un avis positif sur l’accompagnement 
reçu cette 1ère année. 9,3% ne sont pas du tout satisfaits de l’accompagnement (figure 23).  

Il a été demandé aux parents de qualifier et résumer l’accompagnement qu’ils ont reçu de la 
part du MK en 1 mot. Sur la figure 24, nous avons représenté les mots en plus grandes tailles 
pour ceux qui ont été les plus cités par les parents. Ils ont aussi été classés par thèmes pour avoir 
une représentation complète de l’accompagnement du point de vue des parents (tableau VI). 

  Tableau VI: Catégorisation thématiques des mots des parents pour 
représenter l'accompagnement du positif au négatif 

Figure 24: Nuage de mots sur l'accompagnement des 
parents  

Figure 23: Satisfaction du parent sur l'accompagnement post-diagnostic reçu 
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Tableau XI: Représentation des résultats statistiques du test de corrélation de Spearman sur la satisfaction des parents selon le contenu (JASP) 

 

8.2.4. Modifications à apporter à cet accompagnement  

7 parents sur 43 ont rapporté des modifications à cet accompagnement. 26 MK sur 36 
apporteraient des modifications à leur pratique sur l’accompagnement post-diagnostic des 
parents. Les deux échantillons témoignent des modifications à apporter au le contenu, à la 
formation des MK, l’accessibilité à cet accompagnement. De plus, les parents décrivent des 
besoins supplémentaires dans celui-ci. Elles sont présentées par catégories en annexes 13 et 14. 

8.2.5. Perception générale sur l’accompagnement du parent   

Un score total a été fait selon les données de la partie 3 des questionnaires 
« Accompagnement du MK auprès des parents », seulement à partir des résultats des 
échelles de Likert. Ce score total représente la perception générale des MK et des parents 
sur cet accompagnement post-diagnostic. Les parents perçoivent positivement en moyenne à 
68,23% l’accompagnement reçu et les MK à 82% l’accompagnement qu’ils donnent aux 
parents (tableau X). Le score a été standardisé sur 60 points, ses données descriptives se 
trouvent dans le tableau IX. Le tableau X résume la perception générale pour chaque thème 
abordé dans la partie 3 des questionnaires pour les échantillons des MK et des parents.  

 

 

 

 

8.3. Analyse statistique inférentielle  

8.3.1. Analyses intragroupes : échantillon des parents  

Associations entre la satisfaction des parents et chaque élément du contenu :   

À partir du test de corrélation de Spearman, nous avons testé la relation entre une 1ère variable 
ordinale « la satisfaction des parents sur leur accompagnement » et une 2ème correspondante à 
un des éléments du contenu de cet accompagnement.  

Pour rappel, nous avons choisi un seuil de significativité pour une p-value < 0,05.  

Tableau X: Représentation de la perception générale positive et 
satisfaction de l'accompagnement post-diagnostic par thèmes 

Tableau IX: Statistiques descriptives du score total de perception 
générale de l'accompagnement post-diagnostic (sur 60 points) 

IX 
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Chaque variable testée présente une p-value inférieure à 0,05, alors nous pouvons rejeter 
l’hypothèse nulle H0. Ainsi, au seuil 𝜶 = 5%,	nous	pouvons conclure qu’ils semblent exister 
une corrélation positive significative modérée entre la satisfaction des parents et le fait de 
recevoir des exercices pour continuer le soin (r= 0,632 ; p < 0,001). Il semble aussi exister une 
forte corrélation positive significative entre la satisfaction des parents et le fait qu’ils soient 
intégrés aux séances de kinésithérapie de leur enfant dès le diagnostic (r= 0,757 ; p < 0,001). 
De plus, le test a mis en évidence une relation positive significative modérée entre la satisfaction 
des parents et le fait de recevoir des informations sur les recommandations de bonnes pratiques 
(r= 0,682 ; p < 0,001). Le test de Spearman semble montrer une corrélation positive 
significative modérée entre la satisfaction des parents et le fait de recevoir des informations sur 
les congrès, associations, plateformes et forums (r= 0,559 ; p < 0,001) (tableau XI).  

Nous avons testé l’existence d’une relation entre les 2 variables « satisfaction des parents sur 
leur accompagnement » et « estimation d’avoir une bonne relation avec le MK par les parents ». 
Le test de corrélation de Spearman a permis de mettre en évidence une forte corrélation positive 
significative entre les deux variables (r= 0,806 ; p < 0,001) (tableau XI). 

Associations entre la variable « satisfaction des parents » et les variables relatives à chaque 
moment dédié à l’accompagnement :   

 
Le test de corrélation de Spearman a été utilisé pour tester la corrélation entre la 

« satisfaction des parents sur leur accompagnement » et le moment destiné au temps d’échange 
pour cet accompagnement (tableau XII). Il a permis de mettre en évidence une corrélation 
positive significative modérée entre les variables « satisfaction des parents sur leur 
accompagnement » et « temps d’échange avant la séance de rééducation de leur enfant » (r= 
0,374 ; p=0,015). Il semble exister une corrélation positive, significative, modérée entre la 
satisfaction des parents sur leur accompagnement et le fait d’avoir un temps d’échange 
pendant la séance de leur enfant (r= 0,598 ; p < 0,001) comme pour les 2 variables 
« satisfaction des parents sur leur accompagnement » et « temps d’échange après la séance » 
(r= 0,485 ; p < 0,001). De plus, la satisfaction des parents sur leur accompagnement semble 

Tableau XII: Représentation des résultats statistiques du test de corrélation de Spearman sur la satisfaction des parents selon 
le moment du temps d'échange avec le MK (JASP) 

* : p<0.05 



IFM3R – IFMK 2022/2023   Mémoire – UE28 Sabrina SETTOUCHE 

 34 

être corrélée significativement et positivement de façon modérée avec le fait de recevoir un 
temps d’échange avec le MK et d’autres professionnels de santé (r= 0,366 ; p = 0,016).  

L’étude n’a pas permis de mettre en évidence une relation significative entre la satisfaction des 
parents sur leur accompagnement et le fait de recevoir ce temps d’échange en dehors des 
séances, seuls avec le MK, sans leur enfant (r= 0,030 ; p = 0,847). En effet, la p-value est 
supérieure à 0,05, ce qui peut être expliqué par la faible puissance de l’étude (tableau XII).    

Le test a montré qu’il semble exister une corrélation négative significative modérée entre la 
satisfaction des parents sur leur accompagnement et le fait de ne pas avoir reçu ces temps 
d’échange lors de celui-ci (r= -0,659 ; p < 0,001) (tableau XII).  

Associations entre la variable « sentiment de stress des parents » et les variables relatives au 
contenu, besoin et satisfaction :   

 
 Le test de corrélation de Spearman a aussi été utilisé afin de démontrer une relation entre le 

sentiment de stress des parents et les informations reçues pour les aider à la compréhension de 
la pathologie de leur enfant. Il semble exister une corrélation significative positive modérée 
entre ces 2 variables (r= 0,324 ; p = 0,034). Une corrélation significative positive modérée 
semble exister entre le ressenti de stress des parents et leur besoin de guidance de la part du 
MK (r= 0,462 ; p = 0,002). Enfin, il semble exister une corrélation significative positive 
modérée entre le ressenti de stress des parents et leur satisfaction sur l’accompagnement reçu 
(r= 0,358 ; p = 0,018) (tableau XIII).  

Comparaison entre le ressenti de stress et l’information de soutien (figure 25) :  

La variable « information sur le soutien et suivi 
psychologique » et la variable « ressenti de stress par 
les parents dès le diagnostic », qui a été binarisée afin 
d’obtenir la répartition de parents avec un ressenti de 
stress, ont été comparés. Un test de Wilcoxon des 
rangs signés a été effectué pour comparer les 2 
variables binaires d’un échantillon apparié qui ne 
suivent pas une distribution normale (vérifiée par le 
test de Shapiro-Wilk). La p-value calculée (p<0,0001) 
est inférieure au niveau de significativité au seuil 𝜶=5% donc nous rejetons H0. Il existe une 
différence significative entre les 2 variables, ce qui signifie qu’elles ne sont pas équivalentes.  

Tableau XIII: Résultats du test de corrélation du stress des parents selon contenu, besoin et satisfaction (JASP) 

* : p<0.05 

Figure 25: Test de Wilcoxon pour comparer les variables 
« ressenti de stress » et « information soutien et suivi 

psychologique » du groupe parents (JASP)  
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8.3.2. Analyses intragroupes : échantillon des masseur-kinésithérapeutes   

La présence d’une relation entre le fait qu’un MK est suivi une formation complémentaire et 
son score à l’item d’auto-évaluation sur l’accompagnement des parents a été étudié grâce au 
test de Spearman. Sur la figure 30, le test semble montrer une corrélation positive significative 
et modérée entre les 2 variables (r= 0,422 ; p = 0,010).  

8.3.3. Analyses intergroupes : comparaisons entre l’échantillon des parents et celui des 
masseurs-kinésithérapeutes 

Comparaison des scores moyens de satisfaction de l’accompagnement entre les 2 groupes :  

Nous avons comparé le score de satisfaction sur l’accompagnement des parents et des MK 
en rapport à leur pratique (sur 1 item).  

Nous avons aussi utilisé un test de Mann-Whitney car 
les 2 variables ne sont pas distribuées normalement, 
selon un test de Shapiro-Wilk significatif, pour 
comparer les médianes de 2 échantillons non appariées. 
La p-value du test vaut 0,009. Au seuil 𝜶=5%, nous 
rejetons H0, il y a une différence significative entre 
les médianes des scores des 2 groupes (figure 26). 

Comparaison des scores moyens de perception de l’accompagnement entre les 2 groupes :  

 Nous avons comparé le score total de perception 
générale des items correspondant à la partie 3 
« accompagnement du MK » des 2 groupes.   

Un test de Mann-Whitney a été réalisé pour comparer les 
médianes des 2 groupes car les données des 2 variables 
ne sont pas distribuées normalement selon un test de 
Shapiro-Wilk significatif et les variances des 2 
échantillons sont différentes. Le score a été standardisé 
sur 60 points ce qui peut diminuer la puissance du test.  

La p-value du test vaut 0,013. Au seuil 𝜶=5%, nous pouvons rejeter H0, il semble que les scores 
de perception générale sur l’accompagnement post-diagnostic soient significativement 
différents entre les 2 groupes (figure 33).  

Tableau XIV: Test de Spearman entre « avoir suivi une formation complémentaire (FC) » et « score d’autoévaluation sur son 
accompagnement des parents » (JASP) 

Figure 33: Test de Mann-Whitney pour comparer les 
scores totaux de perception de l’accompagnement entre 

les 2 groupes (JASP)    

Figure 26: Test de Mann-Whitney pour comparer les scores de 
réponse à l’item « satisfaction » entre les 2 groupes (JASP)   

* : p<0,05 

* : p<0,05 
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9. Discussion  

À travers la discussion, les hypothèses précédemment émises seront vérifiées à partir des 
résultats obtenus et de la littérature. Puis, les limites et biais de l’étude seront évoqués.   

9.1. Contenu de l’accompagnement post-diagnostic 

Le premier objectif de l’étude a été d’identifier le contenu de cet accompagnement. 

Selon l’étude menée, les MK accordent en moyenne 42,01% d’une séance à 
l’accompagnement post-diagnostic du parent. Ce qui représente plus d’un tiers de la 
rééducation, nous pouvons en déduire qu’il représente une part importante pour apporter les 
ressources nécessaires aux parents. D’après la revue internationale de l’éducation familiale 
publiée en 2008, un accompagnement et soutien pendant cette période post-diagnostic est 
indispensable aux parents pour faire face au handicap de leur enfant et leur permettre de créer 
une relation avec leur enfant (69). Ce soutien s’apporte de différentes façons par le soignant. 
C’est à partir des réponses des MK et parents que le contenu réel de cet accompagnement post-
diagnostic a été répertorié. Nous allons le confronter aux différents types d’informations dont 
les parents témoignent avoir besoin après le diagnostic, décrits dans la littérature.  

9.1.1. Informations théoriques sur la pathologie et la rééducation possible  

Les informations sur les recommandations de bonnes pratiques de rééducation de la PC 
sont transmises par 94,4% des MK et reçu par 72,2% des parents après le diagnostic. Nous 
constatons que la majorité des parents ont été informés de celles-ci. Elles sont surtout transmises 
pour informer les parents de ce qui est réalisé en rééducation. En effet, d’après une revue de la 
littérature publiée en 2015, les parents témoignent du besoin de connaître le plan de traitement 
proposé à leur enfant, ses objectifs et résultats (70). L’étude a montré qu’en pratique, les MK 
semblent répondre globalement à ce besoin d’informations. Cependant, les parents voudraient 
recevoir plus d’informations sur la PES global de leur enfant, son déroulé, un parent témoigne 
aussi vouloir être plus sensibilisé aux recommandations de bonnes pratiques de la PC. Ces 
témoignages montrent une inégalité dans l’accompagnement des parents en post-diagnostic qui 
ne reçoivent pas tous les mêmes informations. Ce constat peut être expliqué par la pratique des 
MK et la récente publication de recommandations de bonnes pratiques de la PC en 2021.   

À partir de l’étude menée, en pratique 62,9% des parents ont reçu des informations sur la 
pathologie de leur enfant. D’après la revue publiée en 2015, les parents témoignent aussi le 
besoin de recevoir des informations sur l’état de santé actuel et la pathologie de leur enfant 
après le diagnostic (70). Ils ont besoin de recevoir une vision de leur enfant avec ses limites et 
capacités réelles pour s’adapter au quotidien (69). Nous constatons qu’en pratique ce sujet est 
moins abordé, il est possible que ce soit par manque de temps ou d’échanges avec le MK. 
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D’autre part, certains parents interrogés suggèrent qu’ils auraient besoin d’être plus informés 
sur les conséquences de la maladie au quotidien et le futur possible de leur enfant. En effet, ce 
besoin est aussi confirmé dans la littérature, ils veulent recevoir des informations sur l’avenir 
de leur enfant concernant son développement moteur futur, son accès à une vie sociale 
(éducation, loisirs, …), ses comportements et son espérance de vie (70). Les MK interrogés 
font le même constat que les parents, certains envisagent de leur transmettre plus d’informations 
théoriques concernant la pathologie de leur enfant. Nous pouvons en déduire que la part 
théorique sur la pathologie est manquante dans cet accompagnement, il serait intéressant d’y 
accorder plus de temps ou de transmettre des guides d’informations aux parents. Pour autant, il 
faut rappeler que cette période post-diagnostic est un temps de rencontre entre le parent et son 
enfant et temps d’acceptation de la maladie, là où les parents essaient de créer une relation avec 
leur enfant et un quotidien harmonieux avec lui donc il ne faut pas submerger les parents 
d’informations mais ajuster selon leur demande et l’expertise du MK qui devra sélectionner les 
informations jugées utiles à transmettre. Notamment celles concernant l’avenir de leur enfant, 
il faudra les en informer avec prudence et en considérant la situation singulière de l’enfant car 
cette période post-diagnostic doit rester un temps de rencontre avant de les projeter vers l’avenir 
de leur enfant encore incertain à ce stade.  

9.1.2. Informations sur les ressources de soutien disponibles  

L’accompagnement post-diagnostic des MK comprend aussi des informations sur les autres 
ressources de soutien disponibles pour les parents, seulement, nous constatons une différence 
entre le contenu reçu et apporté. Uniquement 16,3% des parents reçoivent des informations sur 
les congrès, associations, plateformes et forum de soutien. Pourtant ces informations peuvent 
répondre à leurs questions financières ou administratives. En effet, les parents interrogés font 
part de leur manque d’informations sur l’administratif qu’ils ont dû gérer suite à l’annonce du 
diagnostic ou sur les types d’accompagnements possibles pour leur enfant, ils aimeraient 
bénéficier de plus de conseils d’orientations vers des structures. Ce manque d’information sur 
les différentes modalités d’accompagnement possibles est aussi constaté par les MK interrogés 
qui aimeraient améliorer ce point dans leur pratique.  

D’autre part, ces informations permettraient aussi d’apporter un soutien émotionnel, 
notamment via les associations de parents. En effet, les autres parents peuvent être des 
personnes ressources pour ceux qui sont en train de vivre les suites de l’annonce d’un 
diagnostic. C’est ce que l’on appelle la pair-aidance. Il a été montré que recevoir l’avis et 
l’aide d’autres parents ayant traversés ces mêmes moments apportent un soutien psychologique 
et des informations supplémentaires aux parents, leur permettant de ne pas se sentir perdus et 
se sentir considérés à égal avec leur interlocuteur ce qui est difficile selon eux avec le soignant 
(69). L’étude menée par Novak en 2019 insiste aussi sur l’intérêt de mettre en relation les 
familles ayant reçu le même diagnostic pour se soutenir (71). Il serait intéressant de faire un 
travail collectif et permettre aux familles de s’entraider à l’annonce du diagnostic.  
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Les réponses de l’étude montrent que 86% des parents témoignent de leur besoin de 
soutien moral et 93% de guidance de la part du MK en post-diagnostic. Les MK en font le 
même constat, ils sont 86% à retrouver ce besoin de guidance pendant leurs séances. De plus, 
certains parents interrogés ont transmis vouloir recevoir plus de soutien émotionnel par le MK 
. Ils ont donc besoin de soignants empathiques qui prennent le temps de les écouter et répondre 
à leurs questions pour surmonter cet événement, en leur apportant toute l’attention dont ils ont 
besoin pour les soutenir moralement et les motiver dans cette épreuve (69).  

Enfin, l’étude a mis en évidence qu’il existait une différence significative entre les parents 
recevant l’information sur la possibilité de recevoir un soutien psychologique l’année 
suivant le diagnostic et les parents qui ont ressenti du stress à cette période. Nous pouvons en 
déduire que tous les parents présentant un stress n’ont pas bénéficié de cette information. Il a 
été montré que les parents d’enfant atteint de PC sont plus sujets au stress que la population 
générale, c’est pourquoi il est important de se soucier du bien-être psychologique des parents 
en leur fournissant les informations de soutien à leur disposition (72). Dans l’étude menée, les 
MK témoignent vouloir prendre plus de temps pour fournir ces informations en proposant des 
groupes d’aide et soutien, des groupes Facebook à cet effet et des forums internet aux parents.  

9.1.3. Implication des parents dans le projet de soin de leur enfant  

L’accompagnement des parents passe aussi par leur implication au projet de soin de leur 
enfant. Cette implication passe d’abord par l’intégration aux séances, l’étude montre qu’en 
pratique dès le diagnostic, 88,8% des MK intègrent les parents et 72,1% des parents le sont. 
Certains parents ont fait part être exclus des séances de rééducation. Néanmoins, il est important 
de considérer que l’étude interroge l’implication des parents en général et que celle-ci est 
adaptée pour chaque parent. Elle va dépendre du contexte familial, de la volonté et besoin des 
parents d’être intégrés à la suite du diagnostic. C’est au MK de fixer les objectifs de cette 
participation avec les parents pour qu’elle soit bénéfique à l’enfant, ses parents et lui. À noter 
que l’implication des parents peut être évolutive et réévaluée à tout moment de la rééducation.  

L’étude a montré que la transmission d’exercices à domicile fait partie du contenu de 
l’accompagnement post-diagnostic qui permet d’impliquer les parents à la PES de leur enfant. 
En majorité, les MK sont d’avis à leur transmettre des exercices pour poursuivre le soin en 
dehors des séances. Et environ les trois-quarts des parents ont reçu des exercices durant cet 
accompagnement post-diagnostic. Cette question interroge les exercices à domicile dans leur 
globalité qu’ils soient présentés aux parents sous forme de programme précis ou seulement 
d’exercices fait en séances à reproduire par la suite. Une étude a montré que donner des 
exercices à la maison pourrait être bénéfique pour les parents et sur leur bien-être mais il faut 
qu’ils soient adaptés à leurs besoins spécifiques et leur environnement de vie (73). Dans l’étude 
menée, les parents ont émis le besoin d’avoir plus d’exercices à refaire eux-mêmes en dehors 
des séances en post-diagnostic et plus de conseils sur les postures à faire à leur enfant 
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(notamment chez les enfants non marchants). Ce constat est aussi confirmé par l’enquête de 
satisfaction ESPaCe, menée par la Fondation Paralysie Cérébrale en 2016, auprès des 
personnes atteintes de PC, tout âge confondu, sur leur rééducation motrice. En effet, pour 
répondre à ce besoin d’exercices, elle a émis des recommandations aussi pour les parents en 
préconisant de les former à des exercices qu’ils pourront faire avec leur enfant pour la continuité 
du soin (74). Enfin, certains MK interrogés font également ce même constat, ils envisagent de 
proposer des programmes d’exercices à domicile plus encadrés et de prendre plus de temps 
pour expliquer l’exercice à reproduire à domicile et son intérêt aux parents.  

Les MK interrogés proposent d’autres types de contenu à apporter aux parents à domicile : 
des techniques pour aborder les transferts, habillages, des techniques de guidages tout cela par 
le jeu avec leur enfant, leur refaire pratiquer des manipulations utilisées pour les rendre plus 
acteurs et moins observateurs du soin. Dans l’idéal, ils aimeraient que tout ce qui est destiné à 
être refait à domicile, soit pratiqué en séances par les parents afin d’en garantir l’observance et 
la bonne reproduction. Ainsi, plus de temps à cet apprentissage serait accordé aux parents en 
séances. Ils ne veulent pas rendre le parent rééducateur mais acteur, en réalisant un travail 
d’équipe. Ici, les MK montrent que l’accompagnement post-diagnostic comprend aussi une part 
importante consacrée aux guidages dans le quotidien des parents pour les aider à le faciliter. 
Par ailleurs, plusieurs MK rappellent que cette première année toutes les techniques qu’ils vont 
essayer de transmettre aux parents passeront par le jeu. En effet, en apportant des techniques 
via le jeu, cela va permettre aux parents de créer une relation avec leur enfant et de partager des 
moments avec celui-ci. Le jeu a plusieurs bénéfices : il stimule l’enfant, motive le parent à 
participer, enrichit la relation parent-enfant et aide le parent dans son quotidien, notamment en 
résolvant des situations quotidiennes jugées complexes.   

L’accompagnement des parents en post-diagnostic comprend aussi la guidance du MK 
dans leur rôle d’aidant. Dans l’étude, environ 1 parent sur 10 n’a pas reçu cette guidance. Une 
étude menée par Novak et al. a montré que pour valider la qualité d’aidant des parents, il fallait 
comprendre ce qui était important pour eux dans cette PES en abordant leurs objectifs et espoirs, 
en apportant des informations adaptées à leur situation familiale, en se basant sur les besoins 
de leur enfant et en créant une relation équitable entre le soignant et les parents (71). De plus, 
certains MK interrogés voudraient plus les guider mais aussi leur apprendre à guider leur enfant. 

D’autre part, les résultats de l’étude menée confirment qu’une partie du contenu de 
l’accompagnement post-diagnostic est aussi de conseiller les parents notamment pour les aider 
à surmonter des situations nouvelles ou perçues difficiles au quotidien. Cela a été le cas pour 
69,8% des parents interrogés. Conseiller les parents sur des situations quotidiennes fait partie 
d’un des besoins d’informations émis par les parents dans la revue d’Adler et al publiée en 
2015, en effet, les parents demandent à recevoir des informations sur les soins quotidiens à 
apporter à leur enfant (gérer leur comportement, …) (70). Enfin, certains parents ont témoigné 
le manque de conseils adaptés à l’environnement de leur enfant pendant cette 1ère année.  
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Enfin, dans l’étude menée, certains MK témoignent vouloir ajouter des informations sur les 
premiers appareillages. En effet, selon le niveau d’atteinte motrice de l’enfant, il pourra 
bénéficier d’appareillages dès son plus jeune âge (comme un corset, une attelle, un releveur, un 
verticalisateur ou un cadre de marche). Les MK aimeraient informer sur leur utilisation 
quotidienne et intérêt. L’accompagnement aux premiers appareillages est peu ressorti dans 
l’étude, en cause le fait de ne pas avoir questionné cet aspect de façon plus direct, alors que cet 
accompagnement s’avère indispensable pour certains parents qui vont être confrontés aux 
appareillages au quotidien.  

9.1.4. Temps consacrés à l’accompagnement des parents 

Les moments de l’accompagnement dédiés aux parents ont souvent lieu avant, pendant et 
après la séance d’après les participants. Très peu de parents ont bénéficié de ce temps avec 
d’autres soignants. Et aucun parent n’a bénéficié de ce temps avec d’autres parents pourtant il 
a été montré ci-dessus l’importance du soutien des autres familles à ce moment-ci. 2 parents 
sur 10 n’ont pas bénéficié de ces temps de discussion, ce qui a pu impacter l’implication des 
parents dans la PES de leur enfant. Cela peut être expliqué par une 1ère raison : le manque de 
temps en séance ou en dehors de la part des MK. En effet, le manque de temps pris avec et 
pour les parents est un constat important soulevé par les MK et les parents faisant part de la 
réalité en pratique de cet accompagnement post-diagnostic. 

Pour y remédier, les MK interrogés rapportent la volonté d’instaurer dès le début un temps 
uniquement dédié à la mise en place et au suivi des objectifs avec les parents en dehors du 
temps rééducatif. Cette idée va dans le même sens que celui de l’étude de Novak et al. qui 
montre l’importance d’intégrer les parents en créant un partenariat et une relation à égal avec 
eux afin de discuter des objectifs communs. Il s’agit de prendre en compte les nouvelles 
capacités d’expertise et d’évaluation des parents de leur enfant (71). Selon les MK interrogés, 
cela permettrait de s’impliquer dans la vie des enfants à travers le regard de leurs parents pour 
comprendre les problématiques quotidiennes rencontrées. Afin de répondre au besoin des 
parents de recevoir des informations sur les soins quotidiens, décrit dans la revue d’Adler et al. 
(70), les MK envisagent aussi d’instaurer plus de temps à domicile pour adapter les exercices 
et conseils donnés à l’environnement familial.  

D’autre part, il est envisagé par les MK de mettre en place plus de temps d’échange 
uniquement avec les parents dès le diagnostic. Mais pour cela, ils souhaiteraient proposer un 
espace dédié à ces temps, les rendre plus formels, encadrés et pourvoir les systématiser. Certains 
ont pensé accorder ce temps aux parents après la séance de leur enfant, en distinguant temps 
rééducatif et temps d’accompagnement du parent. Toujours en accord avec l’étude de Novak et 
al. sur l’importance de mettre en contact des familles dans la même situation,  les MK veulent 
instaurer des temps d’échange entre parents dans la même situation sous forme de « groupe de 
parole entre parents », « groupes parentaux d’éducation à la pathologie », « groupe 
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d’échange libre entre parents d‘enfants PC (en présentiel) » et en proposant des séances 
de groupes avec plusieurs parents et enfants incluant un temps d’échange pour les parents.  

Enfin, un constat global est fait par les MK interrogés, il serait bénéfique de rendre cet 
accompagnement plus pluridisciplinaire en proposant des temps avec d’autres professionnel de 
santé aux parents. La mise en place d’un réseau professionnel pluridisciplinaire permettrait de 
plus vite rediriger les parents, optimiser et faciliter cet accompagnement. Selon eux, il serait 
utile de « renforcer le maillage pluriprofessionnel autour de l’écoute et des conseils ».  Ce 
constat est aussi fait dans la littérature qui préconise d’avoir un réseau pluriprofessionnel 
permettant d’apporter du soutien et des conseils aux parents à la suite du diagnostic (69).   

9.1.5. Freins à l’accès à un accompagnement post-diagnostic adapté 

L’accès à ce type d’accompagnement post-diagnostic et son contenu peut être compromis 
par plusieurs raisons. Une des premières raisons évoquées par les parents est le manque de 
connaissances des MK sur la PC, notamment en libéral. Compte tenu des résultats, la majorité 
de cet accompagnement se fait en cabinet libéral. En effet, plusieurs parents se sont retrouvés 
en séance avec des MK libéraux démunis face aux besoins d’un enfant atteint de PC. Plus tôt 
dans le questionnaire, 93% des parents nous font part de leur ressenti de stress, d’inquiétude, 
baisse de moral et tristesse à la suite de l’annonce du diagnostic. Comme nous l’a expliqué un 
des parents dans le questionnaire, se retrouver face à un MK qui n’a pas toutes les clés pour 
rééduquer leur enfant peut ajouter encore plus de peurs, stress et doutes qu’ils n’en ont déjà à 
la suite du diagnostic. Certains parents proposent des solutions pour limiter ce frein comme 
l’ajouts d’informations sur la PES des nourrissons, la PC et ses recommandations de bonnes 
pratiques à la formation initiale des MK. Ils ajoutent qu’il est nécessaire d’avoir plus de MK 
ayant suivi des formations continues sur la PES des enfants handicapés et qui sont experts dans 
ce domaine. Les MK sont d’avis à continuer à se former notamment pour mieux accompagner 
les parents par exemple avec l’entretien motivationnel (système de communication centré sur 
le parent ou patient permettant de renforcer sa motivation et l’aider à un changement (75)).  

En continuité avec la première raison, les parents témoignent de la difficulté à trouver un 
MK prenant en soin les enfants atteints de PC. C’est pourquoi, ils proposent de mettre en 
place « un annuaire officiel » permettant de les trouver plus efficacement et rapidement. En 
effet, cela permettrait d’optimiser l’accompagnement des parents dès le diagnostic et d’éviter 
que certains enfants ne soient pas pris en charge de façon optimale ou pendant un certain temps 
(plus d’un an pour certains parents interrogés).  

En résumé, le contenu réel en pratique de l’accompagnement post-diagnostic des 
parents, est en accord avec leurs besoins d’informations décrit par la littérature. Il 
contient informations, conseils et exercices qui les guident et leur permettent de s’adapter 
à cette nouvelle étape de leur parentalité. Ce contenu vise à autonomiser les parents pour 
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qu’ils puissent contribuer à la rééducation de leur enfant (76). Cependant, il pourrait 
bénéficier d’ajustements proposés par les parents et MK pour être encore plus complet.  

Il est adapté aux besoins des parents, leur motivation et les objectifs de rééducation de 
leur enfant. Novak et al., appellent l’accompagnement « The Bad News Response Model » 
(modèle de réaction aux mauvaises nouvelles), ajoute qu’il dépend aussi de la réaction des 
parents au diagnostic. Ils décrivent 4 réactions : « Watchful Wainting » (attente vigilante), 
« Active Change » (changement actif), « Acceptance » (acceptation) et « Nonresponding » 
(non-réponse) et proposent un modèle pour le changement actif et l’acceptation. Le 
contenu répertorié à partir de l’étude menée est en accord avec ce que proposent Novak 
et al. mais comme ils le suggèrent, il faut l’adapter à la situation singulière des parents.  

9.2. Perceptions et avis sur l’accompagnement des parents post-diagnostic  

Le second objectif de cette étude a été de recueillir la perception générale et l’avis des 
MK et parents sur cet accompagnement post-diagnostic. Concernant la perception générale, 
l’étude a montré une différence significative des scores totaux de perception générale sur cet 
accompagnement entre les 2 groupes, pouvant s’expliquer par un écart entre les besoins des 
parents et ce que le MK leur apporte à cette période. L’avis et satisfaction des participants 
ont aussi été étudiés, l’étude a révélé une différence significative entre les scores de satisfaction 
des 2 groupes. Nous avions émis l’hypothèse que divers facteurs pouvaient influencer la 
perception et satisfaction des 2 groupes, nous allons la vérifier dans cette prochaine partie.  

9.2.1. Satisfaction des parents sur l’accompagnement reçu selon son contenu   

Satisfaction des parents selon les informations transmises :  

En premier lieu, l’étude a révélé l’importance d’informer les parents directement à la 
suite du diagnostic. En effet, il existe une corrélation significative et positive entre la 
satisfaction des parents et le fait d’être informé sur les recommandations de bonnes pratiques 
de la PC. Il existe également une influence significative entre la satisfaction des parents et le 
fait d’être informé sur les ressources de soutien à leur disposition. Il est primordial de prendre 
en compte leur besoin d’information pour comprendre la pathologie de leur enfant (62,9% des 
parents de l’échantillon ont été satisfaits sur ce point) et pour les autonomiser au quotidien afin 
de savoir réagir lors de situations nouvelles ou perçues difficiles (69,8% des parents interrogés 
sont satisfaits de ce point). Ce constat dans l’étude est en accord avec « La revue internationale 
de l’éducation familiale » publiée en 2008, qui affirme que toutes les informations apportées 
par les professionnels de santé, à la suite de l’annonce du diagnostic, sont perçues comme un 
soutien nécessaire par les parents et leur sont bénéfiques (69).  

Satisfaction des parents selon leur implication en séances :  

En second lieu, l’étude a montré que plus les parents sont intégrés aux séances par le MK 
dès le diagnostic de leur enfant, plus ils sont satisfaits de l’accompagnement post-diagnostic. 
Cette réponse montre l’importance d’impliquer les parents et ne pas les laisser spectateur de la 
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PES de leur enfant en leur proposant un accompagnement qui leur correspond et les satisfait. 
Effectivement, cette participation en séance leur permettrait de mieux comprendre les soins 
apportés à leur enfant, se confronter à ses capacités motrices réelles, voir ses progrès et 
participer aux décisions comme les objectifs communs. Mais ils témoignent surtout du besoin 
de créer une relation avec leur enfant dès son plus jeune âge et pouvoir le voir grandir (77). 
Ainsi, en intégrant les parents, le MK leur permet de se sentir écoutés et aidés. De plus, les 
intégrer aux séances permettrait de mieux cibler ce qu’ils attendent de leur accompagnement.  

Satisfaction des parents selon la transmission d’exercices à reproduire à domicile :  

En dernier lieu, dans la continuité de l’implication des parents à la rééducation de leur enfant 
dès le diagnostic, l’étude a révélé qu’il existait une corrélation positive et significative entre la 
satisfaction des parents et le fait de recevoir des exercices pour poursuivre le soin à la 
maison. Il ne suffit pas que le MK implique les parents seulement en leur donnant des exercices 
à reproduire avec leur enfant mais il faut aussi qu’ils les fassent se sentir impliqués en les faisant 
participer lors du choix des exercices, leurs objectifs à domicile et leur durée. Par conséquent, 
la mise en place d’exercices ou programmes d’exercices nécessite une alliance solide entre le 
MK et les parents (73). Le MK doit réussir à proposer des exercices qui s’intègrent dans le 
quotidien des parents et de l’enfant sans qu’ils ne perçoivent ces exercices comme un travail 
supplémentaire qui s’ajoute à la liste de tout ce qu’ils ont déjà à gérer en tant qu’aidant. C’est 
pourquoi, il doit aider les parents à les voir comme un bénéfice et moment de partage leur 
permettant d’enrichir leur relation avec leur enfant et de le voir évoluer. En effet, donner des 
exercices à reproduire à domicile peut s’avérer être une charge mentale et un travail 
supplémentaire pour les parents, il faut aussi que le MK supervise et régule les exercices 
donnés de façon régulière pour en garantir l’observance, l’adhésion et la satisfaction des 
parents. Enfin, avant d’en proposer, il est important de prendre en compte leur motivation (52).   

9.2.2. Satisfaction des parents sur l’accompagnement reçu selon la relation MK- parent 

Bien que l’étude menée n’évalue pas la relation MK-Parent, elle ne peut être omise dans la 
discussion. En effet, l’étude a montré qu’avoir une bonne relation Parent-MK influençait 
significativement et positivement la satisfaction des parents sur l’accompagnement reçu. Si 
l’alliance thérapeutique n’est pas la plus optimale possible alors les parents peuvent se mettre 
en retrait du parcours de rééducation de leur enfant et ne plus être ouvert à recevoir cet 
accompagnement post-diagnostic. Une relation de confiance entre le soignant et les parents doit 
être mise en place afin de satisfaire les parents de la PES de leur enfant et leur accompagnement  
et afin de maintenir une participation active des parents comme le recommande l’HAS (78) (3).  

9.2.3. Satisfaction des parents sur l’accompagnement selon les temps dédiés à celui-ci 

L’étude a montré que les temps dédiés aux parents avant, pendant, après les séances ou 
avec plusieurs professionnels de santé influencent significativement et positivement leur 
satisfaction de l’accompagnement. Tandis que pour ceux n’ayant pas bénéficié de ces temps 
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de discussion, cela influence significativement et négativement leur satisfaction. L’étude n’a 
pas permis de montrer une corrélation entre leur satisfaction et le fait d’avoir des temps 
d’échange qu’avec le MK en dehors de séances, ce qui peut être expliqué par la taille de 
l’échantillon choisi. Ces temps d’échange montrent l’importance de la communication et 
l’écoute apporté par les soignants aux parents à la suite du diagnostic. La pluridisciplinarité de 
cet accompagnement revient ici, seulement 14% des parents ont eu des temps avec plusieurs 
soignants. Comme l’ont constaté les MK et il a été expliqué précédemment, il serait intéressant 
pour les parents de recevoir un soutien pluridisciplinaire après le diagnostic. Cette 
pluridisciplinarité peut être plus simple à mettre en place dans une structure comme un CAMSP 
qu’en libéral là où la majorité des enfants des parents interrogés ont été suivi en post-diagnostic.  

9.2.4. Satisfaction des MK sur leur pratique selon le suivi d’une formation complémentaire 

D’après l’étude menée,  il semble exister statistiquement un lien entre l’auto-évaluation de 
la pratique des MK et le fait d’avoir suivi une formation complémentaire. Ainsi, les 
connaissances apportées par les formations dans le domaine de l’accompagnement des parents 
permettent à 70% des MK interrogés de se sentir plus confiants dans celui-ci en post-diagnostic. 
Pour autant, ce constat est à nuancer dans la pratique car tous les MK n’ont pas suivi les mêmes 
formations qui peuvent diverger selon leur contenu, durée et pédagogie d’enseignement. 

En résumé, bien que les scores de perception générale et d’avis général des 2 groupes, 
sur l’accompagnement parental post-diagnostic, soient différents statistiquement, ils sont 
tous globalement positifs. En somme, pour satisfaire les parents, il faut que cet 
accompagnement corresponde au mieux à leurs besoins réels pour qu’ils puissent créer 
une relation avec leur enfant dès son diagnostic. Ils le définissent en majorité comme 
« essentiel », « bienveillant » et un « soutien ». Pour ce qui est de l’avis des MK sur leur 
pratique, il faut qu’ils aient toutes les compétences requises et ressources nécessaires afin 
de proposer un accompagnement adapté aux parents en post-diagnostic.  

9.3. Impact de l’accompagnement post-diagnostic sur les parents  
Un dernier point a été recherché : l’impact de cet accompagnement post-diagnostic. 

L’étude a montré qu’il existe une corrélation positive et significative entre le ressenti de stress 
des parents et leur satisfaction de l’accompagnement post-diagnostic. Plus les parents ressentent 
un stress à l’annonce du diagnostic, plus ils sont satisfaits de recevoir cet accompagnement par 
le MK. Ce constat confirme le besoin des parents de recevoir un soutien après l’annonce.  

Les MK interrogés dans l’étude témoignent avoir remarqué une réduction du ressenti de 
stress chez les parents suite à leur accompagnement. Les parents, quant à eux, sont d’accord et 
témoignent aussi, une réduction de leur ressenti de stress après celui-ci. Cette information est à 
nuancer, le moyen d’évaluation du stress parental par les MK n’a pas été communiqué, nous 
nous basons sur le ressenti des parents et MK pour en faire ces constats. Il serait alors nécessaire 
de plus investiguer en recherche l’impact d’un accompagnement post-diagnostic par le MK sur 
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le stress des parents pour pouvoir en tirer des conclusions. Par ailleurs, une étude a constaté 
qu’environ 33% des situations stressantes décrites par les parents impliquaient les 
professionnels ou établissements de santé, ce qui est supérieur par rapport aux situations 
stressantes décrites dans l’environnement social ou familial de l’enfant (73).  

9.4. Limites de l’étude  
Lors de l’interprétation des résultats, il est important de prendre en considération les limites 

et biais identifiés de l’étude menée.  

En premier lieu, la petite taille des échantillons peut impacter la puissance et fiabilité des 
résultats et ne pas être suffisamment représentative des populations ciblées. Ce qui peut être 
expliqué par la nature d’initiation à la recherche du travail mené. Il serait nécessaire de faire 
une étude à plus grande échelle. À partir du calcul de nombre de sujets nécessaires pour un 
échantillon avec un taux de confiance à 95% et une marge d’erreur à 5% et selon les données 
démographiques des populations datant de 2022 (79), il faudrait que 383 parents et 383 MK 
répondent à l’étude. C’est pourquoi dans l’analyse inférentielle de l’étude, il a été privilégié des 
tests adaptés à la taille des échantillons et le type de variables étudiés. Pour atteindre ce nombre 
de réponses, la durée de diffusion des questionnaires doit aussi être rallongée de plusieurs mois. 

De plus, il faut tenir compte du biais de sélection probable lors de la transmission des 
questionnaires aux parents par le MK. Comme expliqué en Méthode, il a été essayé de limiter 
ce biais en faisant parvenir les questionnaires aux parents par d’autres interlocuteurs. Malgré 
cette tentative de limitation du biais, il doit toujours être pris en compte à la lecture des résultats.   

Ensuite, il faut prendre en compte la difficulté d’accès au ressenti des parents sur cet 
accompagnement en considérant leur vulnérabilité sur le sujet abordé et le fait qu’ils soient déjà 
très sollicités par d’autres enquêtes. De plus, le ressenti de stress des parents a été interrogé en 
début de questionnaire et non pas le stress car aucune échelle de stress n’était adaptée à la 
temporalité. En effet, peu d’échelles évaluent le stress d’un événement survenu a posteriori plus 
de quelques mois après son événement. Il aurait été intéressant d’interroger les parents sur leur 
stress dès les semaines suivant le diagnostic de leur enfant et qu’en même temps, ils bénéficient 
d’un accompagnement de la part du MK pour ensuite observer son impact sur celui-ci. 
Seulement cette population précise semblait difficile à atteindre dans le cadre d’un travail d’ 
initiation à la recherche. C’est pourquoi il a été décidé d’interroger le ressenti et que nous tenons 
compte uniquement de l’impact de l’accompagnement sur celui-ci et non pas sur le stress.  

Par ailleurs, il est important de tenir compte du biais de rappel pouvant interférer avec les 
résultats obtenus. Un vécu passé est interrogé faisant alors appel à la mémoire des participants 
qui peut être altérée par le temps écoulé, c’est pourquoi l’âge des enfants a été pris en compte 
dans les critères d’inclusion des parents à l’étude.  

Enfin, l’étude se base sur des questionnaires, peu de contacts ont eu lieu avec les participants 
malgré la tentative d’élaborer des énoncés clairs, l’interprétation de certains a pu être inexacte.  
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10. Perspectives de recherches et de pratique clinique  

L’interprétation des résultats obtenus, au regard de la littérature, a permis d’apporter des 
réponses à la problématique mais qu’apportent-ils en recherche, pratique clinique et à notre 
pratique future ? C’est ce que nous allons aborder dans cette prochaine partie.  

10.1.  Perspectives pour la recherche  

En premier lieu, il serait intéressant de pouvoir réaliser cette étude à plus grande échelle en 
maîtrisant les biais constatés dans la partie précédente afin de vérifier si nous pouvons obtenir 
des résultats plus fiables et puissants. Cette nouvelle étude permettrait par exemple de conclure 
sur les différences de l’accompagnement post-diagnostic du MK selon son lieu d’exercice.  

De plus, il serait intéressant d’identifier l’accompagnement proposé en post-diagnostic par 
les MK selon le niveau de gravité de l’atteinte motrice chez l’enfant (par exemple en fonction 
du score GMFCS) puisque nous savons que chaque enfant atteint de PC n’a pas les mêmes 
besoins selon ses capacités alors comment peut-on adapter l’accompagnement des parents selon 
l’atteinte de leur enfant ? Peut-on proposer les grands prérequis de chaque accompagnement 
parental selon l’atteinte motrice de l’enfant ? Novak et al a déjà proposé un accompagnement 
de la part des soignants selon la réaction des parents au diagnostic de leur enfant (71).  

En second lieu, en considérant les résultats de cette étude, l’impact d’un accompagnement 
post-diagnostic sur le stress ou la qualité de vie des parents pourrait être intéressant. Cet impact 
pourrait être étudié sur la population globale de parents d’enfants PC mais aussi sur les parents 
regroupés selon le niveau de gravité de l’atteinte motrice de leur enfant (score GMFCS).  

En dernier lieu, l’accompagnement des parents pourrait être étudié selon l’âge des enfants.  

10.2.  Perspectives pour la pratique clinique  

L’étude a mis en évidence l’importance de prendre en compte les besoins, le contexte 
familial et la demande des parents d’être accompagnés par le MK en post-diagnostic. Ce constat 
sera important à appliquer lors de notre pratique future dès les premiers instants de PES avec 
des enfants. De cette façon, le contenu d’accompagnement est à adapter, notamment pour 
convenir d’une implication en séances qui satisfait à la fois le MK et les parents. Il serait 
intéressant de définir dès le début de la PES de l’enfant, un rythme de séances, un degré de 
participation des parents lors de la séance et leurs objectifs pendant celle-ci. Cela permettrait 
de répondre au besoin de participation active témoigné par les parents.  

Par ailleurs, comme l’ont suggéré certains MK, il faudrait mettre en place des temps de 
séances dédiés à l’accompagnement. Le MK pourrait proposer des séances collectives avec 
les enfants et les parents pour les guider notamment sur les techniques ou exercices à refaire à 
la maison.  
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Ensuite, comme proposent certains MK, mettre en place des séances collectives seulement 
destinés aux parents sous forme de réunions ou ateliers, permettrait d’améliorer leur 
accompagnement post-diagnostic. Le contenu de ces séances serait similaire à celui identifié 
dans l’étude, il serait question d’aborder la pathologie, la rééducation, les soutiens disponibles, 
les difficultés au quotidien, la poursuite du soin au domicile et la communication avec l’enfant. 
Elles permettraient d’apporter les informations clé aux parents dès le diagnostic, un temps 
d’échange entre parents dans la même situation et de le faire se sentir soutenus et écoutés. Elles 
doivent être pluridisciplinaires en faisant intervenir d’autres soignants participant aux soins 
après le diagnostic (ergothérapeute, …). Ce projet pluridisciplinaire serait plus simple à mettre 
en place au sein d’une structure comme un CAMSP, dans une maison de santé ou en faisant 
partie d’une communauté professionnelle territoriale de santé (CPTS). Ces séances seraient 
proposées selon la demande des parents. Il est important de tenir compte des contraintes de 
temps, faisabilité et coûts à la mise en place de ce projet en pratique pour qu’il soit réalisable, 
accessible et adapté à tous les parents.  

D’autre part, continuer à se former après la formation continue est un point mis en 
lumière par l’étude. Pour améliorer sa pratique et son accompagnement des parents, il sera utile 
de participer à des formations sur la PES de l’enfant PC et l’accompagnement à la parentalité 
avec par exemple le DU Accompagnement à la parentalité ouvert aux professions 
paramédicales. 

Pour finir, il est nécessaire d’établir les conditions requises en pratique pour mener un 
accompagnement post-diagnostic complet pour les parents d’enfants atteint de PC.  

Tout d’abord, en termes de savoir-être du MK en pédiatrie, il doit être empathique et à 
l’écoute, c’est-à-dire essayer de comprendre ce que traversent les parents et leurs émotions afin 
de répondre au plus proche à leurs besoins. En effet, il doit être un soutien aux parents pendant 
cette période. Il doit savoir s’adapter tout au long de la rééducation dans l’accompagnement 
proposé aux parents selon leur disponibilité et besoins à l’instant t. Par ailleurs, il doit pouvoir 
travailler en équipe et collaborer avec d’autres professionnels de santé.  

Ensuite, il faut respecter des conditions pour mener un accompagnement au quotidien 
des parents. Le MK doit instaurer un climat de confiance avec les parents pour qu’ils puissent 
lui rapporter les situations complexes du quotidien, les observations qu’ils font de leur enfant, 
ses évolutions et ses difficultés. Le MK doit montrer aux parents qu’ils sont des acteurs 
primordiaux qui vont contribuer au développement de leur enfant. Cet accompagnement doit 
aussi se faire dans le respect, le MK doit respecter l’avis et les décisions des parents pour leur 
enfant lorsqu’il essaie de répondre à leurs besoins quotidiens. Par conséquent, il faut maintenir 
une communication régulière qui permettra de répondre aux questions des parents et de leur 
expliquer les objectifs de rééducation, les exercices et techniques. Cet accompagnement au 
quotidien se doit d’être organisé notamment avec des rendez-vous réguliers pour mettre en 
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place des objectifs communs, recueillir les observations des parents en dehors de la rééducation, 
vérifier comment les parents se sentent et leur motivation.  

Dans l’étude menée, les MK veulent davantage se rendre à domicile. La PES en domicile 
est importante dans cet accompagnement afin de respecter l’environnement de vie de l’enfant 
et ses parents. Le MK doit proposer des solutions réalisables et possibles pour les parents. Par 
exemple, selon la disponibilité et volonté des parents, il serait intéressant d’aller au domicile 
une fois par mois pour travailler sur une situation jugée complexe, proposer des solutions aux 
parents et leur expliquer comment ils pourraient les mettre en place au quotidien. Aller à 
domicile permet d’évaluer les capacités de l’enfant dans son contexte familial et 
d’observer les parents dans leur rôle d’aidant auprès de leur enfant pour alors leur proposer 
un accompagnement parental répondant au plus proche à leurs besoins tout en prenant en 
considération leur environnement familial.  

Enfin, nous pouvons aborder ce qui est nécessaire pour évaluer les capacités des parents 
à comprendre ce qui est fait en rééducation, les enjeux de la PES de leur enfant et leurs 
capacités à reproduire ce qui leur a été transmis en séances.  

Pour commencer, comme vu précédemment, aller au domicile permettrait de faire une 
évaluation globale sur ce qui a été compris et comment cela est reproduit.  

Ensuite, pour s’assurer que les parents comprennent bien les objectifs et la réalisation des 
exercices ou techniques et pour garantir leur bonne reproduction, il faut leur fournir des 
informations et explications claires en utilisant des termes simples. Pour rappel, il a été 
rapporté dans l’étude menée que beaucoup de parents étaient perdus face aux termes techniques 
utilisés par certains MK.  

Il est aussi nécessaire de montrer plusieurs fois la technique ou l’exercice transmis aux 
parents, mais il faut aussi leur faire pratiquer celui-ci lors de la séance pour s’en assurer de la 
bonne exécution. De plus, l’utilisation de supports numériques ou papiers comme des vidéos 
ou guides pour les exercices ou techniques permettraient de limiter le risque d’oubli ou de 
mauvaise exécution de la part des parents.  

Par ailleurs, chaque exercice ou technique transmise aux parents doit être adapté selon leurs 
capacités, leur disponibilité et motivation.  

Enfin, le MK doit instaurer des retours réguliers sur ce qu’ils font à la maison et sur ce qu’ils 
ont compris de leurs enjeux afin d’ajuster leurs gestes et de les aider à mieux comprendre.  

En somme, ici aussi, une communication efficiente est une condition requise pour permettre 
d’évaluer le parent sur sa compréhension des exercices et sur leur reproduction. Le MK doit 
pouvoir recevoir toutes les interrogations des parents sans qu’ils ne se sentent jugés et doit 
encourager et motiver les parents tout au long de leur accompagnement.  
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11. Conclusion  

Pour finir, les parents sont des acteurs importants à prendre en compte dans la PES. Ils sont 
tout autant confrontés au milieu de la rééducation que leur enfant, qui pour la plupart est 
nouveau. C’est aux soignants comme les MK, d’apporter les informations nécessaires aux 
parents pour prendre part au projet de soin de leur enfant dès le diagnostic. Le MK doit avoir 
en sa possession toutes les ressources nécessaires pour pouvoir répondre à leurs besoins et doit 
baser sa pratique sur les preuves de la recherche, ses connaissances et son expérience 
professionnelle afin de leur permettre de bénéficier d’un accompagnement complet.  

L’étude a permis de faire un état des lieux sur l’accompagnement des parents par le MK, en 
post-diagnostic. Dans leur pratique, les MK essaient de transmettre aux parents des 
informations sur les recommandations de bonnes pratiques et la pathologie de l’enfant. Ils 
abordent aussi les informations de ressources et soutiens à disposition des parents, mais peu 
de parents témoignent les recevoir. Cet accompagnement comprend l’implication des parents 
en séances en leur proposant par exemple des exercices à domicile, d’établir des objectifs de 
rééducation communs afin de les aider à prendre part au projet de soin. Cet accompagnement 
se compose aussi de conseils et guidage du parent dans son nouveau rôle d’aidant.  

D’autre part, il existe des freins d’accès à cet accompagnement, spécifiés par les parents, 
comme la difficulté à identifier les MK prenant en soin des enfants de PC ou le nombre 
important de MK en difficulté face à la PES des enfants PC. Un manque de temps est 
globalement constaté dans cet accompagnement.  

L’accompagnement proposé par les MK en post-diagnostic semble satisfaire les parents 
interrogés. Leur satisfaction dépend du contenu reçu, du moment leur étant accordé, de leur 
relation avec le MK et de leur ressenti de stress à l’annonce du diagnostic. Pour autant, les 2 
échantillons semblent percevoir de façon différente cet accompagnement. Quelques 
modifications concernant son contenu, les connaissances des MK et le temps y étant consacré, 
peuvent être faites, d’abord à notre échelle lors de notre pratique future.  

Ce travail d’initiation à la recherche contribue à notre pratique future en témoignant 
l’importance de tenir compte de la sphère biopsychosociale d’un individu pour répondre au 
mieux à ses attentes.  

En définitive, ces constats se basent majoritairement sur les résultats de l’étude, il existe peu de 
littérature sur l’accompagnement des parents en post-diagnostic par le MK, son contenu et son 
impact. Afin d’approfondir la recherche sur ce sujet, des études supplémentaires permettraient 
d’apporter de nouvelles données sur l’adaptabilité de son contenu selon la période 
d’accompagnement dans la rééducation et selon l’atteinte motrice de l’enfant atteint de PC, 
mais aussi sur l’impact d’un accompagnement post-diagnostic sur le stress et la qualité de vie 
des parents.  
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Annexe 1 : Système de classification de la fonction motrice globale (GMFCS) (25) 
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Annexe 2 : Système de classification des capacités manuelles traduite en français 

par Noémi Dahan-Oliel, erg, MSc et Marie Brossard-Racine, erg  (MACS) (28) 
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Annexe 3 : Tableau de priorisation des interventions en rééducation et en réadaptation 

proposé par l’HAS en octobre 2021 (41)
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Annexe 4 : Infographie représentant le cadre de la classification international du fonctionnement en fonction des 6 F-words proposé par 

Rosenbaum et Gorter (CanChild.ca) (43)



 

 V 

Annexe 5 : Tableau des Compétences 3 et 10 du référentiel de compétences des 

masseurs-kinésithérapeutes diplômé d’état élaboré par le ministère des affaires sociales, 

de la santé et des droits des femmes en 2015 (54) 

 

Compétence 3 
« Concevoir et conduire une démarche de promotion de la santé, 

d’éducation thérapeutique, de prévention et de dépistage » 

Compétence 10 
« Organiser les activités et coopérer avec les différents acteurs 

contribuant à la prise en charge de la personne ou du groupe » 

 

 

 

Annexe 6 : Informations et consentement des participants au début du questionnaire à 

destination des MK 
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Annexe 7 : Informations et consentement des participants au début du questionnaire à 

destination des parents  
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Annexe 8 : Questionnaire à destination des parents en version papier  

(RECTO) 
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(VERSO) 
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Annexe 9 : Questionnaire à destination des MK en version papier 

(RECTO) 
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(VERSO)
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Annexe 10 : Affiche de présentation de l’étude à destination des populations ciblées  
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Annexe 11 : Liste des établissements et groupes contactés 

 

Listes des établissements contactés :  

• SESSAD BRESSUIRE  

• IME CHALOUERE 

• SESSAD ARBORETUM HANDICAP ANJOU 

• ESEAN 

• CAPUCINS 

• HOPITAL NECKER PARIS 

• CAMSP POLYVALENT OCENS 

• CAMSP LAVAL 

• CABINETS PEDIATRIQUES : Cabinet Les P’tits Acrobates, Cabinet Arc En Ciel, 

Cabinet Le Chalet, Cabinet Osteopediaparis, Le Nid, Cabinet PediaKiné, Cabinet 

Funambule, Cabinet Court’échelle, La Grue Jaune, Cabinet ORTHO-PEDIA. 

 

Listes des groupes facebook :  

• « Kinésithérapie France » 

• « Kinés Nantais » (groupe privée des promotions IFM3R) 

• « Le monde des Kinés » 

• Groupe des associations et fondations ayant accepté la diffusion du questionnaire 

 

 

Annexe 12 : Tableau du score associé à l’échelle de Likert  

 

  

Catégories 

ordonnées 

de 

l’échelle 

Pas du 

tout 

d’accord 

Pas 

d’accord 

Plutôt pas 

d’accord 
Indifférent 

Plutôt 

d’accord 
D’accord 

Tout à 

fait 

d’accord 

Score 0 1 2 3 4 5 6 
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Annexe 13 : Tableau présentant les modifications à apporter à l'accompagnement lors de cette 1ère année selon les parents 
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Annexe 14 : Tableau présentant les modifications à apporter à l'accompagnement lors de cette 1ère année selon les MK 



 

 

 


