Schéma départemental / Enfance

Groupe 3 

Fiche de synthèse - 3 - La place de la famille 

quelle est la place des parents ?

Le thème du groupe – la dignité de la personne – est déterminant du rapport familles-professionnels. Les phrases suivantes ont été dites par des familles.
«  je me suis sentie dépossédée de mon enfant.»

« comment supporter ce qu’en disent certains professionnels ? je ressortais cassée des entretiens …je veux avoir le droit de me tromper avec cet enfant-là. Je n’accepte pas son handicap , je vis avec. »

«  nous les parents , on est considérés comme rien, rien du tout. On voudrait être considérés comme les éducateurs de nos enfants… »

« On ne comprend rien… on a trop de soucis différents.. l’orientation, les questions médicales, le handicap à accepter… la peur.. comment alors comprendre ce qu’ils nous disent ? » 

Quel regard sur les parents et leur histoire avec leur enfant ?

Le respect de la souffrance des parents, le respect du lien avec l’enfant , et de sa force, sans jugement et sans dogme. La conviction que l’écoute des parents est indispensable, pour eux et pour l’enfant lui-même.

Un préalable : la place des parents est indispensable , incontournable. 

Et quelques questions…

Il faut surtout de la souplesse dans ce qui est proposé. Il n’existe pas UNE famille , les familles sont différentes.

Quel est le choix réel des familles ? quand l’intégration est difficile ? quand il manque de places ? quand ils ne connaissent pas ce qui existe ?

Comment rendre les parents acteurs , les rendre citoyens ? et non « consommateurs » ? comment rendre la confiance aux parents ?

Comment reconnaître la place des parents ? la compétence des parents ? Comment prendre en compte l’enfant ? sa famille ? travailler en réseau ? en équipe ?

comment rendre la confiance aux parents ? comment développer leurs compétences ?

comment s’écouter entre parents et professionnels ?

 comment , en dehors de toute rigidité , accepter les différences entre les familles ? 

comment se reposer ensemble la question du sens ? 

Comment concilier le soutien au projet des parents et la réalité des difficultés de l’enfant  ? «  la dignité c’est faire entendre à la personne ce qu’elle peut entendre »

Comment faire avec la peur réciproque ?

Maintenant que les dossiers sont accessibles aux familles… qu’y écrit-on ? comment écrit-on ? Quels termes ?

les parents ne comprennent pas les sigles. Les documents ne doivent pas comporter des sigles non-explicités , dans les rencontres , réunions , sus aux sigles…

On est dans ce qu’on appelle la proximologie (terme suisse), c’est à dire prendre en compte l’enfant en compte avec son entourage : sa famille, les voisins, les aidants, les amis… . comprendre la nature du lien entre l’enfant et ses proches ,travailler avec les parents, reconnaître leur compétence.

On a souvent opposé les sachants et les usagers. les parents sont aussi des sachants ; Ils ont un savoir ; Chacun a un savoir , et le professionnel est là au service de l’enfant , avec son savoir. Chacun doit être celui qui sait et celui qui reçoit.

Comment solliciter les compétences de chacun ?

Le travail du groupe ODPHI sur l’écoute parentale a été utilisé par le groupe. Les pages de synthèse sont jointes . Le document entier est disponible à l’ODPHI 

Avec les soignants

Les  parents ne sont pas toujours bien informés sur le handicap  dont souffre leur enfant… Plusieurs raisons semblent en cause : la capacité des familles à questionner le corps médical, à comprendre les termes médicaux, à se projeter dans l’avenir, à envisager les orientations.  La souffrance des parents peut aussi empêcher aux soignants de dire. Les équipes manquent parfois de transparence …

Quelques situations vécues par des parents ont été rapportés : par  exemple, la douleur de l’enfant handicapé non reconnue à l’hôpital…. La question du dossier médical , son contenu, la difficulté de se le procurer, de découvrir ce qu’il y a d’écrit .

 Le temps des parents n’est pas celui des professionnels. 

Nous n ‘avons eu ni les interlocuteurs , ni le temps de travailler sur l’annonce du handicap , qui pourtant a une influence déterminante de la suite des relations parents-professionnels. Ce thème pourra être approfondi pendant la durée du Schéma.

Avec les enseignants et l’école.

Les difficultés commencent déjà en maternelle : il y a de gros problèmes pour les PAI  (projet d’accueil individualisé) , les PEI (projet éducatif individualisé), la CDES. Les familles souffrent de la place qui leur est laissée dans les instances : 

En CCPE ?? 

Les familles sont-elles prévenues que la ccpe va avoir lieu ?savent-ils qu’ils peuvent se faire accompagner ? Comment recueille-t-on l’avis des familles ? et en particulier des familles en difficultés sociales majeures ?quelle pourrait être la place des représentants des familles ? Est-t-on vigilant à la présence de leur feuille de vœux ? que fait-on en son absence ? fait-on à leur place ?

Les équipes ont-elles assez de temps ?pour discuter.. pour recevoir les gens.

les parents sont-ils toujours là  quand on parle de leur enfant? Comment parle-t-on de leur enfant ?

En médecine scolaire , quand le médecin remplit le certificat pour la CCPE, les parents sont-ils toujours au courant et associés ??connaissent-ils le contenu du certificat ?

Les familles d’enfants scolarisés en Clis doivent être associés au projet , et l’AIS a écrit une nouvelle trame pour aider à donner leur place à ces familles en grande difficulté sociale souvent.(document à joindre)

Comment sont soutenues les familles dans l’évolution du projet de l’enfant, en fonction des possibilités et des difficultés ? 

EN CDES ??

 Quelle est la place des familles ? qui connaît leur enfant à la cdes ? savent-ils qu’ils peuvent venir en commission technique ?

les lettres-notifications de la cdes devraient donner l’information d’un recours possible et en expliciter les voies , délais , démarches. Les décisions devraient être argumentées. (exemple retrait d’AVS) Les demandes doivent avoir une réponse , dans un délai décent…


Pourquoi les parents parlent-ils de « défendre » un dossier à la cdes ???quelle image ont-ils donc de la cdes ?
Que savent les parents de ce qui est dit à la cdes ?Le certificat médical est souvent rempli par le médecin de l’enfant en présence des parents  et leur est donné ouvert ;ce sont eux qui font l’envoi. Comment est rempli le certificat social ?

Comment concilier « la réalité du terrain » et le besoin des familles de visiter les établissements possibles ?.

L’idée de journées « portes ouvertes » concertées pourrait permettre de concilier le besoin de familles de connaître, et l’orientation CDES.

Comment l’évolution de l’enfant est-elle suivie ? est-on dans des rails ? des filières dont on ne peut pas sortir ? comment peut se remettre en cause une orientation,

Nécessité d’information sur les Droits de l’enfant et sur les Droits de l’usager 

Avec les établissements

La place des parents est à repenser

On peut commencer par se poser la question de l’accueil des parents dans l’Institution, quelle que soit l’institution… avec des détails précis… comment et quand les parents peuvent-ils venir ? Peuvent-ils accéder à la chambre ? La décorer ? Amener la grand-mère ? Avant de parler d’écoute, se poser  la question de la  place « physique » des parents.

Le projet individualisé de la Loi… une obligation ? ou une conviction ?  il doit avoir été préparé avec la famille et l’enfant.. Quelle est la place réelle de la famille dans ce projet ? De l’enfant ? Comment parle-t-on des parents quand ils ne sont pas là ?

Le construction du projet doit se faire entre parents et professionnels , et non parents contre professionnels. Comment ne plus opposer « ceux qui savent » et « les usagers » ? Comment redonner aux parents leur place de « sachants » Les points de vue doivent se dire ;

Il faut une place pour chacun, famille, enfant, établissement… et des temps séparés,  des temps d’équipe où il reste la liberté de penser, de parler .
La question de la restitution d’une synthèse, où l’enfant doit être présent, doit appartenir à la réflexion de l’équipe, être pensée auparavant, ne plus être une synthèse-tribunal, d’où la famille et l’enfant  sortent effondrés…

Ce n’est pas tant le nombre de personnes présentes qui est seulement en cause – car des parents peuvent avoir envie de voir et d’entendre tous les rééducateurs, que ce qui est dit et la façon dont c’est dit.

Le dossier :comment le consulter ? comment savoir ce qui est écrit sur l’enfant , et sur les parents ?On ne devrait écrire que ce qu’on a dit aux familles ; il n’est pas acceptable de découvrir par écrit quelque chose qui n’a jamais été dit…quels sont les documents donnés à la famille ? a-t-elle bien les compte-rendus de synthèses ?

On  ne devrait rien dire aux autres qui n’ai été dit à la famille , compris par la famille

Et de toutes façons , rien sans son accord .Et rien sans son accord explicite . dire de façon large qu’on travaille en équipe ne dispense pas de dire de façon claire que le secret est partagé dans l’équipe . ce pourrait être inscrit dans le livret d’accueil.

La loi dit que les parents doivent avoir accès au dossier


Comment savent-ils leur droit ? ce droit doit figurer dans le livret d’accueil , ainsi que la procédure pour y avoir accès.


Comment accompagner cet accès ?en particulier le dossier médical. La démarche doit avoir été réfléchie à l’avance par les Institutions. 

(du 5 mars 2004 sur l’accès au dossier)
la prise en compte par l’établissement de la parole de l’enfant, rapportée par la famille est difficile. L’Institution n’accepte pas facilement que la famille connaisse quelque chose de l’enfant, les parents ne sont pas toujours reconnus comme des partenaires, peut-être est-ce lié à l’histoire : au début les enfants étaient « placés » les parents jugés incompétents, il fallait se substituer à la famille défaillante.

On ne peut pas mettre en place un projet  performant dans l’établissement sans travailler aussi avec la famille, l’enfant a deux lieux de vie, l’établissement et son foyer et il ne faut pas de fossé entre les deux. Un passage permanent de relais est à inventer : un dialogue permanent, dans le respect mutuel

 Mais pour accepter un regard extérieur, des parents, il faut être en sécurité, être sûr de soi, ne pas avoir peur de voir sa compétence remise en cause…

L’analyse de la pratique est fondamentale. Elle doit avoir un financement pérenne +++

La place de la parole des familles à l’intérieur des formations des professionnels est abordée : au niveau de l’IFTS , mais elle doit aussi être envisagée à l’IUFM et dans les autres professions de soins , médicales et para-médicales : parler des parents c’est une chose , les rencontrer et échanger avec eux , c’est autre chose.

Comment faire en cas de difficultés de communication ?

« c ‘est invivable le manque de communication avec les professionnels… « 

comment communiquer ? faut-il un médiateur ? les familles savent-elles comment régler les problèmes de communication rencontrés ?

peut-on formaliser dans le livret d’accueil l’éventualité même de désaccord ou/et de conflit et proposer un protocole ,une possibilité de médiation, qui ne serait pas forcément le Médiateur avec le M majuscule de la loi , mais une interface famille/établissement qui permette la parole : un binôme parent-professionnel

Le médiateur…quand les parents n’osent pas , pour faciliter le dialogue . Mais oseront-ils faire appel à lui ?quand ? comment ? où ?

Pourrait-il intervenir à la CDES ? Pour accompagner les familles , expliquer

· EN Résumé…La place de la famille
· Respect de l’enfant et de sa famille

· Le projet individualisé de l’enfant doit être réalisé en concertation avec l’enfant, sa famille et le professionnel. parents et professionnels et non parents contre professionnels

· Travail des professionnels en lien avec les familles (relais entre les deux lieux de vie de l’enfant) : partenariat .

· Nécessité de l’écoute parentale, de la souffrance des parents, respect du lien . 

· Reconnaissance de la compétence de la  famille

· Place des parents à repenser , à l’école , dans les établissements. Plus de synthèse tribunal

· Droit à l’information, droit au choix.

· On ne peut pas mettre en place dans un moyen de communication performant dans l’établissement sans travailler aussi avec la famille

· Ouverture des établissements aux parents

· Comment accompagner les parents d’enfants petits ?

· Question des rapports avec le monde médical, annonce du handicap

· Prise en compte de la souffrance au sein des fratries

· Question de la place de la famille en CCPE et en CDES

· Les parents doivent être informés de leurs droits, et des recours : accès au dossier , appel d’une décision , médiation
· Aucun échange d’information entre professionnels ne peut se faire sans leur accord.
· les familles doivent avoir une place  dans les formations des professionnels.
 . 

ODPHI 2002/2003 

GROUPE DE TRAVAIL ECOUTE PARENTALE

                                 SYNTHESE

Ce groupe de travail  s’est constitué à partir de la recommandation 4 du Schéma 

« en relais (….du centre d’information du handicap, handicap Info 38), des lieux d’écoute parentale seront expérimentés».

Il a rassemblé à la fois des parents et des professionnels. Parents d’âge et d’expériences différentes. Professionnels  du médico-social, du sanitaire, de la PMI,  Professionnels spécialisés dans l’écoute ou non. Ce document  témoigne de la richesse de nos échanges.

Il est bien apparu la nécessité fondamentale  de répondre à la question de l’écoute des parents. Ecoute des parents pour les accompagner dans leur souffrance. Mais écoute nécessaire aussi des parents pour permettre à l’enfant/jeune/adulte d’aller mieux. Et ceci à chaque âge de la vie. Cette conviction est un préalable.

- Une des conclusions de ce groupe de travail est de dire que cette phrase parlant de créer des lieux d’écoute  est trop réductrice, en effet :

Parler d’un » lieu » d’écoute ne suffit pas à répondre à la question de l’écoute des parents. La demande d’écoute elle-même est variable, elle n’est pas toujours explicite. Elle n’est pas linéaire. Il faut proposer une palette large, car les attentes des parents sont différentes.

L’écoute est multiple.

Plus que de « lieux d’écoute «  il faudrait se poser la question d’ «être à l’écoute»

Il n’y a pas de « recette », l’écoute n’est évidente pour personne.

La lecture du tableau permet de bien comprendre cette notion d’écoute multiple. (NB : le tableau actuel a été construit à partir des personnes présentes au groupe de travail , il peut être enrichi)

- Pour réaliser cette écoute des parents, est nécessaire une formation 


- Des professionnels



Des psychologues (dont le métier est l’écoute) aux réalités du handicap et des contraintes qui lui sont liées (« connaître la galère »)




Des professionnels non-psy à l’écoute ou à l’accompagnement. Avec une nécessaire supervision  - tant sur l’écoute elle-même que sur les relations avec la famille. 

- Des parents des associations qui font de l’écoute des familles, formation tant sur le handicap que formation à l’écoute ; avec également une supervision. 

-la question de la formation initiale des professionnels : médecins, para-médicaux, se pose aussi ici. 

Pour permettre que les parents aillent mieux, l’écoute ne suffit pas.

Elle est indissociable de

· la prise en charge de l’enfant au quotidien.

· L’information des parents.

· La formation des parents au handicap de leur enfant, avec apprentissages spécifiques si nécessaire.

· La place des parents : partenaires dans une co-éducation de l’enfant, quel que soit le lieu de prise en charge. Ou partenaires dans une alliance thérapeutique. 

· Et la formation/analyse de la pratique/supervision des personnels éducatifs (en lien avec la place des parents)

· Le souci de la fratrie.

Il est donc  nécessaire de

· faire connaître ce qui existe

· informer

· sensibiliser les professionnels à l’importance de l’écoute parentale.

· mettre en lien les différents intervenants auprès de l ‘enfant et de sa famille. Et articuler un réseau : Un réseau, c’est accepter de dire : je ne peux pas tout faire, je passe le relais à … relais de personne à personne, dans la confiance.

· créer peut-être

· financer sûrement (formations, supervisions, informations, réseau, mise à disposition)

ÊTRE A L’ÉCOUTE

Quand ?

	ENFANCE
	ADOLESCENCE
	AGE ADULTE








- annonce du handicap



- passage à l’âge adulte


- entrée à l’école





- entrée en établissement

- vieillissement des parents

Où ?

	Lieux spécifiques du handicap
	Lieux non spécifiques


- Associations




- Maison de la Famille CAF

- Etablissements




- Ecole des parents

- Handicap Info 38




- Secteur psychiatrique

- CDES





- PMI

- Camsp





- Libéral

- COTOREP





- CHU

Qui ? Pourquoi ?

	Thérapie
	Soutien à la parentalité

	Professionnels de l’écoute
	Professionnels autres
	Parents


- SESSAD Apajh


- Terre de Sienne

- Unafam

- IME St Chef


- Handicap Info 38

- S. Ecoute Famille

- Libéral                                        - Ets St Chef/Theys

- Parents Ensemble

-CMP




- PMI






-CAMSP

Comment ?

	Individuel
	Groupe
	Téléphone


- CAF




- IMP Theys


- S. Ecoute Famille

- Ecole des Parents & Educateurs- Parents Ensemble
- Unafam

- Libéral



- Unafam


- Parents Ensemble

- Handicap Info 38


- SESSAD


- Handicap Info 38

- Etablissements






- Ecole des Parents

- PMI

