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Quelle division du travail,
entre professionnels et profanes,

autour des personnes présentant
un TDC?

A partir des publications consacrées aux formes d’accompagnement et aux
prises en charge du TDC ainsi qu’aux acteurs impliqués — qu'ils soient pro-
fessionnels ou profanes — et aux services concernés, le présent chapitre est
consacré a la division du travail existant autour des personnes présentant un
TDC ou dyspraxiques. Nous choisissons de parler dans ce chapitre pas seu-
lement de personnes présentant un TDC mais aussi de personnes dyspraxi-
ques — en raison de l'usage courant de ce terme dans les différents pays
considérés (Verkerk, 1999 ; Lefévere et Alexandre, 2011).

La notion de division du travail, mobilisée notamment en sociologie de la
santé (Hughes, 1996) et en sciences de I'’éducation (Tardif et Levasseur,
2010), permet d’étudier les professions les unes par rapport aux autres, d’ana-
lyser la répartition des tAches et les interactions, en tenant compte non
seulement des professionnels mais aussi des « profanes » (Strauss, 1992) — en
'occurrence, les parents d’enfants dyspraxiques. Cette perspective est perti-
nente dans le cadre des personnes présentant un TDC dans la mesure ol
différents acteurs sont impliqués : le travail pluridisciplinaire est une injonc-
tion des politiques publiques pour les troubles des apprentissages en général,
et est également discuté dans les publications scientifiques étudiées ici. A
partir d’'un corpus bibliographique, dont I'hétérogénéité et les limites sont
tout d’abord soulignées, sera proposé un panorama de la division du travail
autour des personnes présentant un TDC, en distinguant les différents acteurs
impliqués : les dyspraxiques eux-mémes pour commencer (principalement
des enfants dans ces publications), puis leurs parents et enfin les
professionnels.
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Un corpus bibliographique hétérogene

Des origines nationales diverses mais sans possibilité
de contextualisation

Le corpus que nous avons retenu regroupe des publications diversifiées au
regard de plusieurs criteres. Tout d’abord, elles portent sur des formes de
division du travail dans des pays différents. Or, si la comparaison interna-
tionale est une démarche heuristique a bien des égards, elle nécessite de
pouvoir contextualiser les résultats des recherches. Il existe certes des poli-
tiques internationales relatives a la prise en charge du handicap et a I'inclu-
sion, relevant par exemple de 'TOMS ou de 'Union européenne. Mais I'essen-
tiel des dispositifs et les roles des acteurs sont définis par des politiques
nationales. Et les systémes scolaires et les systémes de soin sont organisés de
manieres trés différentes selon les pays. De plus, les comparaisons interna-
tionales en sociologie du travail ont montré que la division du travail entre
professions, notamment les professions paramédicales, connait des variations
importantes (Vassy, 2003). Ainsi nous efforcerons-nous de contextualiser
autant que possible les publications internationales dont nous rendons
compte ici. Il demeure néanmoins difficile d’évaluer la portée de tous les
travaux, notamment pour ceux qui ne précisent pas les spécificités du cadre
national dans lequel ils ont été réalisés.

La plus grande partie du corpus d’articles (voir Annexe méthodologique)
provient de trois pays, le Royaume-Uni, le Canada et la France. Le pays le
plus productif est le Royaume-Uni, avec 15 articles produits par différentes
équipes de recherche. On peut souligner la diversité des questionnements et
des acteurs étudiés, ainsi que des méthodes (quantitatives et qualitatives).
Dans ces travaux, une place non négligeable est accordée aux perceptions
des acteurs, qu'ils soient enfants ou adultes diagnostiqués TDC, parents de
dyspraxiques ou professionnels (nous reviendrons sur ce point par la suite).
Le Royaume-Uni est probablement le pays proposant, pour la thématique
qui nous intéresse ici, la littérature scientifique la plus riche tant par le
nombre de publications, la qualité des enquétes ou la diversité des points de
vue. Ces publications seront présentées de maniére thématique dans la suite
du chapitre (Peters et coll., 2004 ; Forsyth et coll., 2008 ; Green et Wilson,
2008 ; Kirby et coll., 2008, 2011, 2013 ; Peters et Henderson, 2008 ; Ste-
phenson et Chesson, 2008 ; Baudinette et coll., 2010 ; Pennington et Noble,
2010 ; Maciver et coll., 2011 ; Novak et coll., 2012 ; Kolemainen et coll.,
2013 ; Barnett et coll., 2015 ; Soriano et coll., 2015 ; Pentland et coll., 2016).
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En comparaison, la littérature en provenance du Canada semble plus réduite,
avec 9 articles, qui plus est, rendent quasiment tous compte des travaux
d’une méme équipe — a géométrie variable — sous la direction de C. Missiuna
(Missiuna et coll., 2006, 2007, 2015, 2017 ; Gaines et coll, 2008 a et b;
Camden et coll., 2015 a et b, 2016). Les problématiques sont centrées sur
le role des thérapeutes (occupational therapists que ’on peut traduire par ergo-
thérapeute ou psychomotricien en France) et les effets de différents pro-
grammes. Quatre de ces articles sont publiés dans des revues professionnelles
d’ergothérapie.

Nous avons retenu huit articles traitant de la France. Cing sont publiés dans
la revue ANAE (Approche neuropsychologique des apprentissages chez I'enfant),
un dans Empan, un dans le Journal de réadaptation médicale et le dernier dans
la Revue de mneurospychologie. Malgré ce faible nombre, on notera que
I'approche neuropsychologique est la plus présente et 'approche psychana-
lytique marginale, ce qui correspond aux analyses de S. Morel (2014).

Ces articles, publiés dans des revues a '« interface » de la recherche et des
problématiques professionnelles ne sont donc pas des publications scientifi-
ques au sens strict. Ils présentent principalement des descriptions des prati-
ques de rééducation ou de soin (Lefévere et Alexandre, 2011 ; Niel-Bernard,
2011), des procédures administratives (Chabloz et coll., 2011) ou 'organi-
sation des soins dans un cadre pluridisciplinaire (Blache et Gardien, 2010 ;
Thiollier et coll., 2010 ; Vaillot-Pol, 2011 ; Carrer et coll., 2016 ; Marchal,
2016). Leur principal intérét est de permettre un état des lieux des pratiques
relatives au TDC ou plus généralement aux troubles des apprentissages. A
la différence des autres articles du corpus, les articles portant sur la France
sont rédigés en langue frangaise. Plus généralement, la littérature profession-
nelle est rédigée le plus souvent dans la langue du pays. Notre corpus
comprend donc un filtre linguistique. C’est d’ailleurs ce que notent Barnett
et coll. (2015) lorsque, réalisant une revue de la littérature en vue d’adapter
les recommandations européennes relatives au TDC au Royaume-Uni, ils
constatent I'absence de publications issues de pays germanophones.

Prééminence des revues paramédicales

Dans le corpus retenu, les revues paramédicales occupent une place prépon-
dérante : 11 articles proviennent de revues d’ergothérapie (a I'instar du Cana-
dian Jowrnal of Occupational Therapy ou du British Journal of Occupational
Therapy) et 2 sont issus de revues paramédicales pluridisciplinaires. Les revues
consacrées a la réadaptation sont également présentes (Disability &
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Rehabilitation, Research in developmental disabilities). Neuf articles sont issus
d’une revue consacrée a la santé pédiatrique (Child: Care Health and
Development).

Diversité méthodologique et portée limitée des résultats

On constate une importante diversité dans les méthodologies adoptées (les
catégories suivantes ne sont pas nécessairement exclusives les unes des
autres). On trouve ainsi des enquétes quantitatives, notamment par ques-
tionnaire, avec des effectifs souvent faibles — 45 réponses (Peters et coll.,
2004), 51 réponses (Roth et Rimmerman, 2009) — ne permettant ni compa-
raison avec d’autres études ni montée en généralité. L’article de Ratzon et
coll. (2010) propose une étude avec groupe contrdle. Les travaux reposant
sur des données qualitatives, entretiens individuels ou focus-groups, sont
moins nombreux. Souvent assez descriptifs, les « résultats » proposés consis-
tent en une syntheése des themes évoqués par les enquétés. Quelques articles,
comme Missiuna et coll. (2006) proposent néanmoins des extraits d’entre-
tiens, et donnent lieu 4 une analyse thématique plus approfondie. De la
méme manire que pour les travaux quantitatifs, on peut s’interroger sur la
portée des résultats d’analyses qualitatives. Ainsi, Missiuna et coll. (2007) se
limitent-ils d’abord a 13 entretiens au motif qu'ils ont atteint la saturation
théorique, avant d’indiquer en conclusion qu'ils ne peuvent pas tirer de
conclusions générales, ce qui est pour le moins paradoxal.

Certains travaux, notamment britanniques (Stephenson et Chesson, 2008 ;
Novak et coll., 2012), ont recours a des méthodes participatives. Dans cette
perspective, 'un des objectifs de la recherche est de faire « entendre les
voix » des personnes concernées par un phénomene. En pratique, les cher-
cheurs travaillent de concert avec des représentants des personnes concer-
nées comme des associations de malades ou de personnes handicapées. Les
transcriptions des entretiens, et dans certains cas les analyses, sont soumises
aux enquétées avant d’étre publiées. Bien que les auteurs ne s’en réclament
pas explicitement, ces travaux portent I'empreinte des disability studies, par-
ticulierement forte dans la recherche sur le handicap au Royaume-Uni

(Albrecht et coll., 2001).

Deux articles (Camden et coll., 2015a et b ; Pentland et coll., 2016) s’ins-
crivent dans le champ du management de la santé et portent sur la mise en
place de bonnes pratiques dans les services de santé. Enfin, 'article de Peters
et Henderson (2008) propose une sélection de 7 études de cas en vue d’une
modélisation.
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On peut noter 'absence de travaux de recherche en sciences humaines et
sociales (SHS) consacrés spécifiquement aux personnes présentant un TDC
ou aux dyspraxiques. Cette absence tient essentiellement a I’écart existant
entre les principes de sélection de la bibliographie, qui se fondent sur une
pathologie, et la logique des recherches en SHS. Les problématiques domi-
nantes dans ces derni¢res ne permettent pas de traiter des personnes présen-
tant un TDC isolément d’autres dimensions historiques, sociales ou institu-
tionnelles. Les travaux qui approchent au plus pres de ces questions portent
sur les pathologies les plus visibles — comme la dyslexie (Garcia, 2013) — ou
les plus controversées — comme 'autisme (Borelle, 2017) — et sur les savoirs
en jeu dans les troubles spécifiques des apprentissages (Morel, 2016). La
division du travail est étudiée uniquement sur d’autres pathologies comme
la dyslexie (Woollven, 2014). Si les ergothérapeutes ont fait I'objet d’une
these de doctorat en sociologie (Wagner, 2004), les rapports entre le groupe
professionnel et les pathologies prises en charge ne sont pas réellement étu-
diés. Les enquétes sur les trajectoires diagnostiques envisagent pour leur part
principalement la question du handicap mental (Eideliman, 2012).

Etudier la division du travail : les acteurs professionnels
et profanes

Les dyspraxiques

Les dyspraxiques sont la premiére catégorie d’acteurs traités dans les études
du corpus. Comme indiqué précédemment, le terme « dyspraxiques » est
d’'usage courant dans plusieurs des pays considérés, en particulier par les
acteurs principalement concernés (Verkerk, 1999 ; Lefévere et Alexandre,
2011). Nous ne reviendrons pas sur la variabilité des criteres d’inclusion des
populations étudiées, déja constatée a plusieurs reprises dans cette expertise.

Concernant cette population, les travaux recensés en lien avec la question
de la division du travail répondent essentiellement a des préoccupations
cliniques. Ils contiennent peu d’information sur les personnes concernées en
dehors de leurs caractéristiques cliniques, des mesures de leurs troubles et des
programmes de rééducation dont ils bénéficient. Les enfants dyspraxiques
font l'objet d’observations, notamment en contexte scolaire (Missiuna et
coll., 2017). A P'age adulte, les dyspraxiques sont plus souvent interrogés en
tant qu’usagers, recrutés par le biais d’associations, en vue de recueillir des
informations et de produire des recommandations (Barnett et coll., 2015).
Les jeunes adultes — dont certains ont des diagnostics de TDC — sont inter-
rogés en vue d’étudier I'évolution des troubles et leurs conséquences avec
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I'avancée en age (Kirby et coll., 2008, 2011). Les trajectoires et aides maté-
rielles et humaines sont envisagées principalement dans une perspective cli-
nique, les perceptions n’étant pas étudiées en tant que telles. Le travail de
Green et Wilson (2008) fait exception dans la mesure ot les auteurs recueil-
lent les opinions d’enfants dyspraxiques. Dans le cadre de I’évaluation d’une
rééducation inspirée de la CO-OP (Cognitive Orientation to Occupational Per-
formance), 43 enfants 4gés de 5 a 10 évaluent leurs propres performances et
indiquent leurs degrés de satisfaction par rapport a celles-ci dans un ques-
tionnaire auto-administré (Co-ordination Skills Questionnaire). Ces réponses
sont analysées en matiere d’estime de soi et s'inscrivent dans une étude plus
large de l'efficacité de la rééducation. La prise en compte des opinions des
enfants ne reléve donc pas ici d'une approche compréhensive de la dyspraxie,
du sens donné par les acteurs aux difficultés qu'ils rencontrent.

Ainsi, les personnes dyspraxiques sont peu étudiées en tant que telles dans
notre corpus, alors qu’elles sont les premieres concernées par les troubles et
peuvent étre considérées comme des acteurs de leur propre prise en charge.
En effet, la sociologie de la santé met en évidence le travail des patients,
dans la mesure ot ils contribuent a leurs propres soins (Strauss et coll., 1982).
Par ailleurs, les prises en charge actuelles sont congues en matiére de parcours
de soin, c’est-a-dire « comme I'ensemble des points de contact d’'un patient
avec le systeme de soins » (CNNSE, 2013, p. 5), qui s’articule avec un par-
cours pédagogique et un parcours de vie. Suivant la méme lignée, le dernier
rapport de la Haute Autorité de santé sur le sujet propose un certain nombre
de recommandations pour les parcours de santé des enfants présentant des
troubles des apprentissages (HAS, 2017). La notion de parcours de santé
comprend les parcours de soin et integre également les parcours de scolari-
sation. Les deux rapports cités (CNNSE, 2013 ; HAS, 2017) s’inscrivent
dans une perspective normative de gestion du systéme de santé mais per-
mettent de souligner que ces prises en charge s’inscrivent dans le temps long
a larticulation entre plusieurs dispositifs. D’ailleurs, d’aprés Baudot (2013)
le statut d’handicapé fait 'objet d’un apprentissage : par exemple, les usagers
des Maisons départementales des personnes handicapées MDPH se familia-
risent progressivement avec les procédures et apprennent a mobiliser des
savoirs issus de leur expérience personnelle d’'une maniére acceptable pour
linstitution. Cet apprentissage sur le moyen et long terme gagnerait a étre
étudié dans le cas des personnes présentant un TDC.
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Les parents d’enfants dyspraxiques

Si les enfants sont peu présents dans les travaux, une place importante est
accordée aux parents. La plupart des articles soulignent qu'il est important
de tenir compte de leurs points de vue, sans que les motifs soient nécessai-
rement expliqués. Dans les travaux consacrés aux parents, on peut distinguer
deux tendances : la premiére les considére comme des « assistants » des soi-
gnants tandis que la seconde privilégie davantage leurs perceptions.

Dans le premier ensemble d’articles, les parents sont envisagés au prisme des
questions de rééducation, comme des acteurs participant a la prise en charge
mais sous le regard d’autres acteurs qui sont des professionnels. L objectif est
le plus souvent d’ordre pratique : il s’agit de rendre la prise en charge plus
efficace en y associant les parents (Miyahara et coll., 2009). Ainsi, les parents
sont les primary caregivers dans une prise en charge coordonnée par les thé-
rapeutes (Missiuna et coll.,, 2007). Les auteurs s’efforcent également de
concevoir des programmes d’ergothérapie en accord avec les valeurs des
parents (Cohn, 2001), des modules en ligne pour accroitre la capacité des
parents 2 aider leurs enfants atteints de TDC (Camden et coll., 2016) ou
encore mettent en place des formations a destination des parents (Pen-
nington et coll., 2010).

La seconde approche étudie les perceptions des parents en rapport avec le
diagnostic et la prise en charge de leurs enfants (Chung, 2011 ; Miyahara et
Baxter, 2011 ; Rodger et Mandich, 2011). Tous les travaux mentionnés ici
ne portent pas spécifiquement sur des diagnostics de TDC au sens strict et
incluent d’autres troubles mais ils s’averent éclairant du fait de la précision
des données sur les parents et du caractere comparable des prises en charges.
Interrogeant 228 parents sur leur expérience du diagnostic de TDC, Soriano
et coll. (2015) mettent en évidence la durée de la démarche et 'ordre dans
lequel différents professionnels sont impliqués. Ils montrent que le temps
passé avant 'obtention du diagnostic est une variable-clé déterminant la
satisfaction. L'importance de la durée d’attente, non seulement pour le dia-
gnostic mais aussi pour la prise en charge, est également soulignée par Peters
et coll. (2004) dans leur étude d’un service hospitalier de kinésithérapie. Sur
un objet un peu plus éloigné, Roth et Rimmerman (2009) soulignent éga-
lement le role de la détection, notamment par les meres, de certaines diffi-
cultés motrices. Les perceptions des parents ne sont cependant pas systéma-
tiquement positives ni en cohérence avec la perspective des soins. Green et
Wilson (2008) mettent en effet en évidence les décalages qui peuvent exister
entre les évaluations cliniques et la perception que les parents et les enfants
peuvent avoir des difficultés. En termes de division du travail, on trouve des
indications intéressantes quant a l'articulation entre le role des parents et
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celui des rééducateurs : « But therapeutic alliance seemed best developed when
therapists not only brought expertise but were also empathetic, respectful of parents’
knowledge, skills, needs and personal circumstances and children’s abilities, and
took time to be with the child and learn about their communication style » (Pen-
nington et Noble, 2010).

Parmi les limites de ces travaux sur les parents, on retiendra I’homogénéité
des populations étudiées. Lorsque les caractéristiques de ces derniéres sont
précisées, les auteurs soulignent I"appartenance sociale aux classes moyennes
supérieures (Roth et Rimmerman, 2009), les niveaux de diplomes élevés des
parents (Cohn, 2001) ou I'absence de diversité ethnique (Soriano et coll.,
2015). Or, l'appartenance sociale est un élément important dans le dia-
gnostic comme dans la prise en charge et 'accompagnement. D’abord, les
inégalités en matiere de ressources financieres conditionnent I'acces au dia-
gnostic (comme nous le montrerons plus loin). Ensuite, les diagnostics médi-
caux ne prennent pas le méme sens selon les groupes sociaux, notamment
lorsqu'ils concernent des enfants (Lignier, 2010). Il en va de méme pour les
parcours : au-dela des difficultés réelles rencontrées, la rhétorique du « par-
cours du combattant », notamment rappelée a plusieurs reprises par les asso-
ciations de parents (voir Communications) suppose des ressources économi-
ques et culturelles suffisantes (Eideliman, 2012). Ainsi, les familles de
catégories moyennes et supérieures sont-elles non seulement plus réceptives
a certains diagnostics et disposent davantage de ressources en vue des prises
en charge (voir notamment FGPEP, 2015).

D’autres éléments plus ponctuels apparaissant dans les publications étudiées
gagneraient a &tre étudiés a la lumiere des recherches en sociologie de la
santé. Ainsi, la notion de quéte diagnostique (Corbin et Strauss, 1988 ;
Béliard et Eideliman, 2014), qui integre les perceptions des malades et le
travail d’interprétation des troubles, la temporalité du processus et les inter-
actions avec les soignants, pourrait étre mobilisée a propos des personnes
présentant un TDC. De plus, le « travail des parents », notamment étudié a
propos d’enfants hospitalisés (Mougel-Cojoracu, 2007), pourrait étre envi-
sagé pour les enfants porteurs d'un TDC. A propos de la reconnaissance du
handicap par la Maison départementale des personnes handicapées (MDPH),
le role des parents est en effet déterminant dans la mesure ol ce sont géné-
ralement eux qui sont a l'origine de la demande qui déclenche le processus,
demande qui peut ensuite faire 'objet de réinterprétations par les membres
des commissions (Borelle, 2015). Les entretiens réalisés avec des meres
d’enfants handicapés permettent de mettre en évidence les « apprentissages
acquis au fil du montage de dossiers successifs » (p. 240). Ainsi 'expertise
des parents, « spécialistes par obligation » (Eideliman, 2012), est-elle
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constituée au fur et a mesure. Une recherche-action consacrée a la coordi-
nation des parcours, a travers ’étude de 58 situations de jeunes accueillis
dans des établissements médico-sociaux gérés par des associations membres
de la Fédération générale des pupilles de I'enseignement public (FGPEP)
montre que le travail des parents varie selon le type de handicap, I'origine
sociale et le temps (FGPEP, 2015). Si les situations de ces jeunes pris en
charge en institution sont assez différentes des jeunes présentant un TDC,
certaines observations semblent néanmoins transposables : les parents réali-
sent un important travail d’information, en début de trajectoire ou a des
moments de « bifurcation », c’est 2 eux que revient la charge de la coordi-
nation temporelle, c’est-a-dire I'organisation du parcours. Le travail des
parents porte rarement sur la coordination entre professionnels, sauf dans
des cas de handicap treés atypique : cette derniére observation mériterait d’étre
étudiée chez des enfants présentant un TDC.

Les associations sont également des acteurs de cette division du travail. Leurs
noms, organisations et poids varient selon les pays. Dans les articles de notre
corpus, elles sont mentionnées dans le cas britannique — Movement Matters
(Barnett et coll., 2015) — et a propos du Québec (Camden et coll., 2015a et
b). Cependant, leur role n’est pas étudié en tant que tel : elles servent prin-
cipalement 2 identifier les populations d’étude ou a relayer des informations.
En l'absence de résultats de recherche, on peut rapporter quelques observa-
tions. Le rapport sur les parcours de soin de la CNNSE (2013) souligne leur
role d’écoute et de guidance des familles. Les deux associations nationales
les plus importantes sur notre sujet, Dyspraxie France Dys et Dyspraxique
Mais Fantastique, ont des objectifs communs de diffusion de connaissance
sur les troubles dans différents domaines de la société et de formation
d’acteurs spécialisés (auxiliaires de vie scolaire — AVS et accompagnants des
éleves en situation de handicap — AESH). Aupres des familles, elles réalisent
un travail d’information, d’orientation et d’entraide, portant notamment sur
les démarches administratives. Leur role auprés des acteurs institutionnels
semble viser d’abord I'application des textes existants avant de proposer des
revendications réellement nouvelles. Ainsi, Dyspraxique Mais Fantastique
estime par exemple qu'il est indispensable « de renforcer la prise de décision
des Commissions des droits et de I'autonomie des personnes handicapées
(CDAPH) au sein des MDPH, qui en vertu de l'article 241-6 du code de
I’action sociale et des familles, sont bien compétentes pour : « se prononcer
sur l'orientation de la personne handicapée et les mesures propres a assurer
son insertion scolaire ou professionnelle et sociale » (voir Communications).
Les associations participent au fonctionnement des instances du handicap,
en siégeant dans les MDPH ou en travaillant avec les inspections
académiques.
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Des professionnels médicaux et paramédicaux

Des articles permettent d’identifier les roles respectifs de différents profes-
sionnels médicaux et paramédicaux. Ces références sont complétées par des
données réglementaires et statistiques sur les différents groupes professionnels
impliqués dans la prise en charge des personnes présentant un TDC. Nous
envisagerons d’abord le role des médecins généralistes, puis la contribution
des kinésithérapeutes et orthophonistes, avant de consacrer un développe-
ment aux ergothérapeutes et psychomotriciens, pour finalement nous pen-

cher sur le travail pluridisciplinaire et la coordination®.

Tout d’abord, les médecins généralistes, relativement peu mentionnés dans
les articles, semblent figurer parmi les premiers professionnels consultés par
les parents qui constatent des difficultés motrices chez leurs enfants (Gaines
et coll., 2008b ; Soriano et coll., 2015). Peters et Henderson (2008) indi-
quent cependant que pour chacune des 7 études de cas d’enfants suivis dans
un service de kinésithérapie en Angleterre, les préoccupations d’un parent
ou d’'un enseignant ont précédé la premiere consultation médicale. Premier
maillon du parcours diagnostic au sens strict, les médecins généralistes font
néanmoins état de leurs faibles connaissances des troubles de 1’acquisition
de la coordination (Gaines et coll., 2008a). Une situation similaire est décrite
dans le cas de la France. Les « médecins de ville » sont peu informés des
troubles des apprentissages, alors méme qu'’ils sont censés jouer un role déter-
minant dans une logique de « parcours de soin », qui consiste d’abord a
prescrire des bilans et rééducations paramédicaux et ensuite 2 coordonner

les prises en charge (CNNSE, 2013).

Parmi les professionnels paramédicaux, les kinésithérapeutes et orthopho-
nistes ne sont pas logiquement les premiers concernés, comme on le verra
plus tard. Or, ils sont mentionnés dans la littérature. Le travail des kinési-
thérapeutes (physiotherapists) est envisagé dans un seul article (Rivard et coll.,
2015) dans une perspective particuliere, a savoir celle de la formation. Les
auteurs se proposent d’évaluer un module de formation ayant pour objectif
de modifier la prise en charge de la dyspraxie, afin de passer d’'une gestion
de la déficience a une gestion d’une maladie chronique. Concernant le travail
des orthophonistes, envisagé de maniere individuelle, Pennington et Noble
(2010) s’intéressent aux pratiques visant a développer la communication
d’enfants avec des troubles moteurs. Il s’agit visiblement d’une prise en charge
secondaire. Il convient néanmoins de noter que, dans le cas frangais, les
orthophonistes occupent une place a part parmi les professions paramédi-
cales. Leurs effectifs sont en hausse et a la différence des ergothérapeutes et

80. Cette section fait écho au chapitre « Démarche diagnostique ».
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psychomotriciens, ils ont des compétences reconnues en matieére de dia-
gnostic (en revanche pas pour le TDC) et leurs prises en charge sont rem-
boursées par 'assurance maladie (Woollven, 2015). La situation des kinési-
thérapeutes en matiere de diagnostic et de remboursement est similaire. De
plus, bien que les personnes présentant un TDC ne fassent pas partie des
compétences qui leur sont reconnues en France, les orthophonistes sont fré-
quemment consultés par des enfants dyspraxiques d’Age scolaire (Morel,

2014).

Les ergothérapeutes et psychomotriciens sont les professionnels paramédi-
caux les plus impliqués dans la prise en charge des personnes présentant un
TDC. En France, a I'heure actuelle, le travail des ergothérapeutes et psycho-
motriciens est régi par la loi (décret n° 86-1195 du 21 novembre 1986 fixant
les catégories de personnes habilitées a effectuer des actes professionnels en
ergothérapie ; décret n° 88-659 du 6 mai 1988 relatif a 'accomplissement de
certains actes de rééducation psychomotrice). L’acces a chacun de ces groupes
professionnels fait suite a une formation de 3 années et I'obtention d’un
diplome d’Etat. A la différence d’autres auxiliaires médicaux, comme les
masseurs-kinésithérapeutes, les orthophonistes ou les orthoptistes, leur acti-
vité n’appartient pas a la nomenclature des actes professionnels pris en charge
par l'assurance maladie (JO du 30 mars 2005). Ces deux groupes se distin-
guent d’abord par leur origine, américaine et anglo-saxonne pour les ergo-
thérapeutes (Charret et Thiébaut-Samson, 2017) et frangaise pour les psy-
chomotriciens (Hermant, 2008). Si le terme occupational therapist utilisé dans
les articles en anglais peut généralement étre traduit par « ergothérapeute »
en lien avec le contexte national dans lequel il s’inscrit, il recouvre en fait
un champ plus large que celui des ergothérapeutes dans le contexte francais
en intégrant le champ des psychomotriciens. Les compétences de ces pro-
fessionnels font I'objet de formulations différentes. Les ergothérapeutes sont
habilités & accomplir sur prescription médicale « des bilans ostéo-articulaires,
neurologiques, musculaires, trophiques, fonctionnels, d’autonomie ou d’éva-
luation des difficultés relationnelles », « la mise en condition articulaire et
musculaire ou la facilitation d’une fonction », 2 organiser des activités visant,
entre autre, « la rééducation de la sensorimotricité », « I'adaptation ou la
réadaptation aux gestes professionnels ou de la vie courante », « le dévelop-
pement des facultés d’adaptation ou de compensation » et enfin « I'applica-
tion d’appareillages et de matériels d’aide technique » ainsi que des actions
sur environnement (décret n° 86-1195). Les psychomotriciens peuvent réa-
liser, sur prescription médicale également, un « bilan psychomoteur »,
I'« éducation précoce et stimulation psychomotrices », la « rééducation des
troubles du développement psychomoteur ou des désordres psychomoteurs »
— parmi lesquels figurent entre autres les « troubles du schéma corporel » et

519

ANALYSE



Trouble développemental de la coordination ou dyspraxie

520

les « maladresses motrices et gestuelles, dyspraxies » et contribuer au traite-
ment de différents troubles et déficiences « d’origine psychique ou physique »
(décret n°® 88-659 du 6 mai 1988). Le TDC ne figure pas explicitement parmi
les compétences de ces professionnels ; seules les « dyspraxies » sont men-
tionnées pour les psychomotriciens. Ceci peut notamment s’expliquer par le
fait que le terme TDC n’existait pas au moment de ces décrets et, qu'en
outre, le terme de dyspraxie est trés largement utilisé tant par les profession-
nels du soin que par les familles.

Les ergothérapeutes (occupational therapists) sont le groupe professionnel
paramédical le plus présent dans les articles considérés, a la fois comme
objet d’études mais aussi en tant qu’auteurs. La profusion d’articles rédigés
par ces thérapeutes et publiés dans des revues scientifiques de cette disci-
pline peut s’expliquer par I'existence, dans les pays anglo-saxons, d’une
recherche en ergothérapie et d’un doctorat dans cette discipline, ce qui
n’est pas le cas en France (Wagner, 2004). Ces articles ont pour intérét de
présenter des méthodologies de prise en charge principalement au Canada
(a I'instar de Camden et coll., 2015a ou Missiuna et coll., 2015, 2017). On
trouve aussi des articles présentant de maniere descriptive le travail des
ergothérapeutes en France (Lefévere et Alexandre, 2011) et au Pays-Bas
(Verkerk, 1999) ou des psychomotriciens en France (Rocher, 2011). Dans
I’ensemble de ces articles, le travail réel des ergothérapeutes (il en va de
méme pour les psychomotriciens) en lien avec le TDC n’est pas réellement
analysé. Les recherches en sociologie et psychologie du travail ainsi qu’en
ergonomie opérent une distinction entre travail prescrit et travail réel
(Avril et coll., 2010). Il s’agit de distinguer les dimensions officielles de
Pactivité, notamment les compétences reconnues a un groupe professionnel,
des pratiques de travail plus informelles afin de souligner les écarts existant
entre ces deux dimensions. En I'absence d’observations et d’analyse du tra-
vail réel, le bilan des connaissances scientifiques se trouve donc limité.
L’article de Verkerk (1999) fait exception dans la mesure ot il étudie dans
une perspective qualitative les difficultés rencontrées par 6 ergothérapeutes
néerlandais dans la prise en charge d’enfants dyspraxiques. Ces difficultés
concernent |'enfant, les interactions entre ’enfant et le thérapeute, le thé-
rapeute et 'environnement de 'enfant, le fonctionnement institutionnel
et les connaissances du thérapeute. Malgré son originalité, la portée de
cette étude de cas est limitée.

On peut toutefois synthétiser quelques observations relatives a I'ergothérapie
et a la psychomotricité en France. Le premier constat tient au cofit des bilans
et prises en charges par ces professionnels. Ainsi, un bilan de psychomotricité
serait de I'ordre de 150 € et une séance d’ergothérapie en libéral couterait
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entre 40 et 50 € (voir Communications). Le rapport de la CNNSE (2013)
indique que cette absence de prise en charge induit des problemes d’équité
dans I'acces aux ressources. De son c6té, I'association Dyspraxique Mais Fan-
tastique évalue l'ensemble des bilans (psychomotricité, ergothérapie, neu-
ropsychologie) de 300 4 900 € (voir Communications). On constate égale-
ment qu'il existe des réticences a 1’égard de certaines prises en charge ainsi
que des concurrences entre professions. Par exemple, les doubles prises en
charge tendent a ne pas étre financées par certaines MDPH (voir Commu-
nications). Par ailleurs, la graphothérapie est totalement absente des publi-
cations scientifiques, bien qu’elle fasse partie des thérapies auxquelles ont
effectivement recours les familles d’enfants présentant un TDC (voir
Communications), sans pour autant que son intérét ait pu &tre validé
scientifiquement.

Existe-t-il un modele canadien ? Ce que I’on peut apprendre
des comparaisons internationales

Comme nous 'avons indiqué précédemment, la proportion de publications
en provenance de la province canadienne de 'Ontario est importante dans
la littérature étudiée dans ce chapitre. Ce constat nous a amenés a nous
interroger sur les enseignements qui pourraient étre tirés de cette situation
étrangere spécifique, au vu de la littérature existante.

Un rapport de recherche financé par le ministere de la Santé de la province
et réalisé par le CanChild Centre for Childhood Disability Research de I'univer-
sité McMaster en partenariat avec 1'Ontario Association of Children’s Rehabi-
litation Services (King et coll., 2000a,b et c) nous renseigne sur les services
de prise en charge des enfants handicapés. Ces données ne sont pas extré-
mement récentes puisque 'enquéte a été réalisée en 1999 et le rapport publié
en 2000. Elles sont donc antérieures aux articles scientifiques étudiés ici. Par
ailleurs, les auteurs de ce rapport figurent déja dans notre bibliographie et
n’introduisent pas de perspective réellement différente.

Le point de départ de la recherche est le changement, présenté comme
« radical », d’approche dans la prise en charge des enfants handicapés, pas-
sant d'un modele orienté par les professionnels (professional directed) a un
modele centré sur les familles (Family Centred Service ou FCS). « Le modele
centré sur les familles est une méthode et une philosophie permettant d’offrir un
service aux enfants et aux parents, qui met I'accent sur 'existence d’'un partenariat
entre les parents et les prestataires de service, insiste sur le role de la famille dans
la prise de décisions qui concernent I'enfant et reconnait que les parents sont des
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experts du statut et des besoins de leur enfant »®' (King et coll., 2000a, p. 1).
Ce rapport ne porte pas explicitement sur les politiques de prise en charge
du handicap et leurs évolutions. Il ne permet donc pas de mener une compa-
raison terme 2 terme avec la situation frangaise. Cependant, les analyses et
informations factuelles présentes dans ce rapport ainsi que dans les articles
s'averent éclairantes lorsqu’on les met en regard avec le cas francais. Ces
publications permettent de cerner plus précisément les roles de deux groupes
d’acteurs : d’abord les ergothérapeutes puis les parents.

L’efficacité des systemes de santé apparait comme une problématique cen-
trale. Clest le cas dans ce rapport comme dans d’autres articles analysés
(Gaines et coll., 2008a et b ; Camden et coll. 2015a et b, 2016 ; Missiuna
et coll., 2017). Comme nous 'avons déja indiqué plus haut, les ergothéra-
peutes jouent un rdle central de formation des autres professionnels impliqués
dans le partenariat (Gaines et coll., 2008a) mais aussi des parents (Camden
et coll., 2016). Si cette centralité des ergothérapeutes est relativement
compréhensible dans des dispositifs portant spécifiquement sur le TDC, elle
est plus surprenante pour un lecteur frangais dés lors qu'on envisage
I’ensemble des situations de handicap. Ainsi, les professionnels le plus sou-
vent impliqués dans la prise en charge des enfants handicapés en général
dans des centres spécialisés en Ontario sont d’abord des ergothérapeutes
(67,8 %) puis des orthophonistes et ensuite des kinésithérapeutes. C’est donc
la place des ergothérapeutes dans la division du travail entre professions
paramédicales qui differe. Par ailleurs, on notera que le poids de cette pro-
fession est bien plus important au Canada qu’en France. En 2015, on
comptait 16 552 occupational therapists pour 35,9 millions d’habitants au
Canada (ICIS, 2017). On comptait 'année suivante 10 417 ergothérapeutes
pour 66,9 millions d’habitants en France (DREES, 2016) soit trois fois moins.
Ainsi, si les ergothérapeutes ont davantage de poids dans les politiques et
les pratiques canadiennes relatives aux troubles d’acquisition de la coordi-
nation, c’est en grande partie en raison de la place qu’ils occupent déja dans
le champ du handicap.

Comment les parents sont-ils envisagés dans ces publications ? En théorie,
dans 'approche FCS, les parents sont considérés comme des experts du statut
et des besoins de leur enfant. Ils sont placés sur un pied d’égalité avec les
professionnels. Dans I'analyse, on constate qu'ils sont également envisagés
comme des clients dont on mesure la satisfaction (King et coll., 2000b,

81. Extrait traduit en francais dans le cadre de la rédaction de ce chapitre : « FCS is a method
and philosophy of service delivery for children and parents which emphasizes a partnership
between parents and service providers, focuses on the family’s role in decision-making about
their child, and recognizes parents as the experts on their child’s status and needs ».



Quelle division du travail, entre professionnels et profanes, autour des personnes présentant un TDC ?

p- 25). Si cette derniére est relativement élevée dans I'ensemble, le fait méme
de se poser la question en ces termes, d’envisager les parents comme des
clients, implique automatiquement qu’ils sont dans une relation asymétrique
face aux prestataires de services (le rapport ne parle pas de professionnels
mais de service providers) et aux managers des centres. Ainsi, d’apres les infor-
mations disponibles, la participation des parents ne touche pas au ceeur du
fonctionnement des établissements. De plus, les parents mentionnés dans le
rapport et les articles sont toujours des individus. A aucun moment dans les
productions canadiennes il n’est fait mention d’associations de parents, qu'il
s'agisse du handicap en général ou des personnes présentant un TDC en
particulier. Au regard du cas francais, cette absence est surprenante dans la
mesure ol, en France, les associations de parents ont joué historiquement
un role décisif dans la reconnaissance du handicap (Paterson et coll., 2000)
et les associations de personnes handicapées continuent d’occuper une posi-
tion centrale dans le fonctionnement des institutions du handicap, en tant
que gestionnaires d’établissements ou dans les instances des MDPH (Baudot,

2013).

Il s’avere donc pertinent de parler d'un modele canadien — ou du moins
ontarien — si 'on souhaite rendre compte de I'organisation de la prise en
charge des TDC. En revanche, la possibilité de le transposer ou de I'imiter
en France semble difficile dans la mesure ot non seulement l'organisation
(pensée en termes de services davantage que de soins) mais aussi les roles
des différents acteurs sont définis de maniéres radicalement différentes.

Travailler ensemble, les modalités de coopération

Les différents professionnels ne sont pas uniquement envisagés de maniére
individuelle, mais aussi dans le cadre d’un travail pluridisciplinaire. Cette
question est traitée dans les deux articles consacrés aux allied health professions
(Rodger et coll. 2005 ; Forsyth et coll. 2008) et aux articulations dans des
workshops de formation ou dans le cadre de réseaux de soin. L’organisation
des services ou réseaux de soin fait également I'objet d’articles, notamment
francais (Thiollier et coll., 2010 ; Vaillot-Pol, 2011). Ceux-ci sont intéres-
sants 2 titre informatif uniquement et ne proposent pas de perspective ana-
lytique. D’autres articles sont consacrés a des évaluations de services de soin.
Cependant, en 'absence de données permettant une contextualisation spé-
cifique pour des services de soin britanniques (Pentland et coll., 2016), cana-
diens (Camden et coll., 2015a et b) ou américains (Cohn, 2001), il est
difficile de tirer des conclusions plus larges.
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Les questions de la coopération entre différents professionnels et de I'activité
professionnelle générée par la coordination des parcours sont envisagées dans
une recherche-action sur les jeunes accueillis dans les établissements des PEP
(FGPEP, 2015). Cette notion de coordination est trés présente dans les textes
administratifs et de politiques publiques. Les données analysées dans ce rap-
port sont issues de focus groups réalisés aupres de professionnels des établis-
sements sanitaires et médico-sociaux, de l'observation de réunions et de
I’étude de documents produits. La recherche identifie deux niveaux de coor-
dination : d’'une part, celui du quotidien qui regroupe les professionnels par-
ticipant au suivi des jeunes ; d’autre part une coordination de cadrage qui
articule les points de vue de différents professionnels. Elle met également en
évidence trois types d’obstacles a la coordination des pratiques profession-
nelles. Le premier porte sur la difficulté a identifier les pratiques et les pro-
fessionnels des secteurs voisins et renvoie donc 2 la méconnaissance des sigles
et 4 'absence de langage commun aux secteurs médico-social, sanitaire et
éducatif. Le deuxieme concerne le manque de ressources institutionnelles.
Le troisieme renvoie au manque de disponibilité, de temps et d’objectifs
partagés. Par ailleurs, cette recherche montre que la coordination est le plus
souvent initiée dans le cadre d’un établissement médico-social (la moitié des
cas étudiés). Or, dans le cas des personnes présentant un TDC pour lequel
les jeunes ne sont pas pris en charge dans ce type d’établissements et sont
scolarisés en classe ordinaire, la question de l'initiative de la coordination
reste donc posée. Le role des parents dans la gestion des parcours devient
alors d’autant plus important a étudier empiriquement.

Cette présentation des données de la littérature scientifique s’avere donc treés
succincte si on la compare a la réalité des pratiques de division du travail.
Ces dernieres rassemblent en effet des acteurs extrémement variés (pédiatres,
neurospychologues, etc.), intervenant parfois de maniere ponctuelle, parfois
dans la durée, selon des modalités de coopération trés diverses, qui vont des
institutions spécifiquement dédiées aux difficultés d’apprentissages (centres
de référence, Centres Médico-Psycho-Pédagogiques, etc.) jusqu’a des formes
de coordination informelle. Or ces questions ne sont pas abordées par la
recherche dans le cas spécifique des personnes présentant un TDC. De plus,
la division du travail autour des enfants dyspraxiques implique aussi des
acteurs scolaires. Ce point sera abordé au chapitre suivant.

Pour conclure, la division du travail entre différents professionnels de la santé
et du soin est un des éléments centraux dans la prise en charge des personnes
présentant un TDC. La réalité du travail pluridisciplinaire est soulignée deés
la formation initiale des différents professionnels (Rodger et coll, 2005). De
maniére encore plus générale, les travaux sociologiques ont montré
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I'importance et la réalité du travail pluridisciplinaire dans les établissements
et structures chargées de la prise en charge des difficultés scolaires (Morel,
2014). Néanmoins, la division du travail est beaucoup plus difficile & appré-
hender dés lors qu’elle associe des professionnels exercant en libéral (voir a
propos de I'orthophonie Woollven, 2015). De plus, les articles recensés trai-
tent relativement peu des patients en tant que tels, alors méme que Iexper-
tise profane et la figure du « patient expert » (Epstein, 1995) ont donné lieu
a de nombreux travaux a propos d’autres pathologies. En outre, le role des
parents dans cette division du travail est peu visible dans le corpus étudié,
alors méme qu'il s'avere décisif notamment dans des situations ou les dia-
gnostics prennent du temps et sont susceptibles d’étre contestés (Eideliman,

2012).
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