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La bientraitance , les relais 

Les relais

«  aucun enfant ni sa famille ne doivent  quitter un lieu de soin et/ou d’éducation sans  qu’un relais soit passé avec d’autres personnes ou un autre service » 

Qu’aucun enfant ne soit sans solution

depuis le diagnostic prénatal , jusqu’au passage à l’âge adulte

Il ne doit pas être possible de laisser partir une famille , de laisser partir un enfant sans avoir établi un relais , sans savoir où ils vont.

il ne suffit pas de donner un numéro de téléphone aux parents : seulement 1/5 des parents téléphonent spontanément. le relais doit être de personne à personne 

Ne jamais laisser sortir un jeune d’aucune structure sans place ailleurs… sans lien avec l’équipe 

Il est souligné l’importance des associations de parents comme pouvant être relais , comme pouvant expliquer , informer (autisme) ; 

Relais y compris dans les intégrations pour les loisirs à partir d’un établissement , où le projet doit être accompagné par l’IME et non le seul soucis de la famille.

A partir de l’hôpital

Depuis le diagnostic prénatal : en sortant de mon bureau , où vont-ils aller ?

La période péri-natale , relais à établir avec la PMI , les Camsp

Le camsp est présent par un kiné qui assiste aux consultations . il aide à envisager la suite. Le service demande que la psychologue du camsp soit présente pour les annonces difficiles….

Questions…le CHU doit il faire appel au privé ??

Le conseil Général met à la disposition du CHU une puéricultrice qui fait le lien entre la pédiatrie , la néo-nat et les secteur PMI. Elle coordonne , fait le lien(cf document écoute parentale, PMI)

Pour les enfants plus grands, le service de me descotes, a justement pour missions d’imaginer des dispositifs relais , de coordonner les actions de rééducation et de créer un hôpital de jour pour des rééducations et des bilans complémentaires lourds.

Pour les autres enfants

Il manque de places en camsp

Où vont les enfants qui ne sont ni trisomiques , ni déficients moteurs( 75% des enfants du camsp de l’apf) / les camsp doivent se réunir pour faire le point… 

Ils peuvent imaginer aussi de travailler avec des libéraux, comme le projet du voironnais ; 

Pour imaginer une vraie réponse à la demande , le réseau est indispensable

Comment se passe le relais entre camsp et établissement ?Comment la famille est-elle accompagnée ?

Comment se font les relais/liens avec le secteur psychiatrique ? 

Avec les petits , on allie le soin à l’éducatif, quand les enfants vont mieux/bien en hôpital de jour , peuvent-ils aller en IME ?..

Le cadipa ,réfléchit à l’après diagnostic : il manque de structures de soins pour les petits

Mais à 12 ans , quelle que soit la pathologie , c’est l’IME… Mais il existera toujours des enfants avec troubles graves de la personnalité Quelle est la prise en charge psy dans les IME ?il manque quelque chose dans le soutien de ces enfants.

Insuffisance  du secteur psychiatrique  pour les adolescents.

Relais famille-établissement(cf fiche 2)

L’enfant a deux lieux de vie, quels liens entre eux ? un passage permanent de relais est à inventer : un dialogue permanent , dans le respect mutuel

La question du cahier de liaison entre la famille et l’établissement doit être travaillée dans les établissements. Ce cahier est très important pour les familles et fait partie intégrante du lien avec la famille.

Comment se passe le relais entre deux établissements ?
Question de l’image de marque d’un établissement qui stigmatise l’enfant et lui fait porter une étiquette lourde quand on veut le réorienter

Question aussi de l’image de marque auprès des parents 

Question de l’existence de « strates » de niveaux entre établissements : tous les déficients légers sont-ils en clis ? reste-t-il des besoins d’ime pour eux ? tous les enfants n’ont pas les mêmes besoins.

 Comment se fait le relais pour les enfants dont personne ne veut, qui passent d’un établissement à l’autre , précédés par leur réputation. « on a entendu dire … »

Les équipes se font-elles confiance ?

Les professionnels se font-ils confiance entre eux ? 

La cdes fait-elle confiance aux établissements ? : l’avis de l’équipe technique devient plus fort que celui de l’équipe qui connaît l’enfant.au camsp( qui ne siège pas en cdes)

L’enfant devient alors un enjeu entre établissements , entre établissement et cdes

Les équipes doivent se connaître : ccpe/cdes/établissements

Il devrait être possible de pouvoir revenir à l’établissement d’origine. 

Comment se font les réorientations vers les segpa ? 

Quel relais vers le secteur adulte ?? comment fonctionne la Commission conjointe CDES/cotorep . Les stages en CAT par exemple sont faits en théorie pour passer  les relais.

Les procédures doivent être écrites : cela appartient au droit des usagers. 

Que la procédure soit simple facile , ouverte , et non un parcours du combattant

Les moyens : le Schéma ne peut pas être seulement qualitatif 

Entre l’intention généreuse des textes de loi et la réalité des moyens… quel est l’écart ? qu’en fait-on ?

Il se pose la question de la quantité : des moyens supplémentaires à donner , mais aussi de la prévention : on ne peut pas attendre que certains enfants en grande difficulté sociale basculent dans le handicap.

Cette question appartient totalement à notre problématique : le manque de place touche à la dignité de la personne, à la citoyenneté.( citoyenneté aussi des politiques qui laissent cette situation en l’état)

Plusieurs exemples

-La file active de 2000( ?) enfants en attente d’une place en CMP… Les CMP débordent de demandes , qui ne sont parfois que des conseils. Les psychologues scolaires ne sont pas assez nombreuses ;Qu’est ce qui est possible pour les petits ?

Les CMP manquent de moyens et ne peuvent déséquilibrer leur activité vers la prévention pourtant fondamentale. c’est toute la question de la prévention.

On peut aussi mettre dans la prévention la question des « enfants décrocheurs »(abordée en comité de pilotage) qui quittent l’école ,avec le risque de basculer dans le champ du handicap au bout de quelque temps.

-Le manque d’AVS :l’arrivée d’un enfant handicapé rompt l’équilibre de la classe ( comme il rompt l’équilibre de la famille) ; c’est à prendre en compte , il faut soutenir les équipes ; il devrait pouvoir être proposé un AVS, en coup de pouce , en reconnaissance symbolique de la difficulté de l’intégration de l’enfant

L’effet d’annonce de l’embauche de nombreux AVS a pu conduire certaines municipalités à se désengager de la mise à disposition de personnels municipaux ; 

Si on part du projet de l’enfant , on peut montrer la nécessité d’une AVS… et ne pas pouvoir en mettre une. La réflexion ne peut pas être sereine. Le manque d’AVS rend l’intégration difficile , voire impossible

On retrouve les mêmes difficultés en sessad 

-Question du manque en secteur rural : même les parents qui accepteraient d’aller en libéral et de payer ne trouvent pas de professionnels , ni psy , ni orthophonistes

Où peut se prendre en charge la souffrance de l’enfant par rapport à son handicap ?

la quantité a des répercussions sur la qualité la manque de places appartient à la qualité

-le manque de place a des répercussions graves sur la famille : 

Une maman dont la petite fille n’a pas de place parle de ses difficultés ,elle n’a plus le courage, plus la force de sa battre. Le quotidien est lourd. Elle n’a pas de réponse , pas de date … elle téléphone aux IME et se fait répondre le manque de places…c’est l’insupportable de l’incertitude. L’enfant a même fait un stage , et la maman  attend depuis plusieurs mois le compte-rendu de ce stage…malgré ses demandes répétées..

« Ce qui n’est pas acceptable est qu’on n’a pas le choix de l’orientation , on fait  toujours par défaut. »

-Chantage au manque de places ? 

La manque de places rend le stage d’admission dramatique pour la famille ;Il ne doit être proposé que pour les enfants admis . Le stage est du côté de l’enfant 

C’est l’institution qui doit s’adapter à l’enfant , et non l’inverse

Stage qui fait peur aux parents : en changer le terme : accueil , adaptation…stages vécus douloureusement « voilà comment j’ai vécu le stage ;. Ma fille était une marchandise… on a pris la marchandise, on a essayé , on a jeté…  j’ai été bernée… »

-manque de place qui pousse à faire des orientations , non en fonction des besoins de l’enfant , mais en fonction des places disponibles…

Le manque de places fausse tout…
-Les délais :

Les décisions ne sont données qu’avant l ‘été

Le manque de places a créé beaucoup de ces dysfonctionnements

Csq sur visites, csq sur relais entre équipes : le relais devient impossible à cause des vacances( ex du CRM vers une école ou établissement) 

- La lettre de notification d’orientation est souvent prise par les parents comme information qu’il y a une place pour l’enfant.  Elle devra être travaillée lors de la rencontre avec la cdes. 

« j’en fais quoi , moi , de l’orientation si je n’ai pas de place ? ça veut dire quoi ? »

même si le schéma se veut être axé sur la qualité , la question des moyens est primordiale.. manque de place… manque de temps pour se rencontrer…

Bientraitance

Que dit-on des enfants ?
Comment est-ce qu’on évalue ? qu’est-ce qu’on évalue ? le fonctionnement ? le sujet ? qui associe-t-on ? que fait-on de tout ça, 

Comment trouver quelque chose qui valorise l’enfant ? est-ce qu’on part toujours de ce qui ne va pas chez l’enfant :depuis l’annonce du handicap et toute la vie , ou est-ce qu’on peut construire à partir des points forts de l’enfant. une « révolution »

Pourquoi certaines familles sortent-elles si mal des synthèses , avec l’impression qu’on ne leur a dit que ce qui n’allait pas ?On met souvent en avant ce qu’ils ne savent pas , leurs points négatifs.

Comment partir de la reconnaissance des points positifs de l’enfant ?Il faut se donner des outils pour être positifs dans les projets institutionnalisés ; écrire à partir des potentiels de l’enfant .Si on ne se tient pas à cet outil, on retombe vite dans la tendance naturelle de ne voir que le négatif .

Il faut à la fois de la volonté et une méthodologie.

le modèle médico-social est très prégnant. Il faut un espace collectif pour penser les choses. 

« ne plus faire de la maladie un cauchemar , mais de la santé un projet »

Les  AMP en gérontologie apportent leurs capacités à partir des potentialités des personnes, alors que dans le soin on part des problèmes , des déficits. Et c’est la même chose dans le champ de la petite enfance , où les EJE ont un autre regard que les puéricultrices.( extrait d’une réunion précédente)

Dans la rigidité du fonctionnement, dans  les procédures , la personne n’existe pas. Si on codifie tout , que l’enfant ait ou non des moyens pour parler oralement, on ne l’entendra pas. On peut certes mettre l’usager au centre , mais l’enfermer dans des procédures.

La question de la synthèse figure dans la fiche « famille »

Il faut faire attention à ce que l’étiquette ne prenne pas le dessus sur les vrais besoins de l’enfant ( clis spécifiques trisomiques, spécifiques autistes… et les autres ???) 

Il faut vraiment partir du besoin de l’enfant , et on n’a plus besoin d’étiquettes… même si notre société aime les étiquettes..
-Question du choix ?
 quel choix ont les parents ? quelle information ?de l’établissement ? du camsp ou du libéral ?

: l’accès à l’information par les familles d’enfants handicapés nécessite une démarche active et volontaire, souvent difficile matériellement et moralement. L’existence du dispositif Handiscol’ et de HI38 paraissent constituer les points d’entrée les plus neutres et les plus larges pour accéder ensuite à des institutions plus techniques (CDES, CCPE, DDASS, Conseil général …) ou plus spécialisées (associations, établissements)
Il est demandé que cette information (fiches d’information Handicap Info 38 et/ou fiche d’information Handiscol’) soit largement diffusée, et, par exemple, qu’elle soit insérée dans les livrets d’accueil des haltes garderies et des crèches (via le Conseil Général), dans les documents de rentrée dans les écoles (au même titre que ceux des fédérations de parents d’élèves) (via la DDASS),dans les livrets d’accueil des établissements spécialisés.

Pourquoi on choisit un établissement ?

Les parents doivent avoir une meilleure connaissance des structures existantes en amont des décisions d’orientation. Comment demander à des parents d’émettre un choix pour un établissement qu’ils ne sont pas sensés avoir visité ? 

les établissements pourraient adopter une culture de « Portes ouvertes » concertée. Cette démarche pourrait également concerner les structures en milieu ordinaire (CLIS, UPI …).

Les journées portes ouvertes peuvent permettre de se faire une idée, mais ne suffisent pas forcément : toutes les familles n’ont pas les mêmes besoins. 

C’est une étape difficile, il faut pouvoir parler, discuter avec les professionnels.

« Certaines familles ne se sentent plus capables, elles sont enfoncées »

La visite peut faire croire qu’on aura une place ;

.

