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Services Médico-sociaux
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Centre d’Action Médico-Sociale Précoce
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Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé
Classification Internationale du Handicap

Crédits Non Reconductibles

Direction de la Recherche des Etudes de I'Evaluation et des Statistiques
Document Unique d’Evaluation des Risques Professionnels

Infirmier(e) Dipldmé(e) d’Etat

Institut d’Education Motrice

Inspection Générale des Affaires Sociales

Infirmité Motrice Cérébrale

Institut Médico-Educatif

Infirmité Motrice d’Origine Cérébrale

Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques

Institut Thérapeutique Educatif et Pédagogique

Mutualité Francgaise Centre-Val de Loire

Observatoire National de la Protection de 'Enfance

Organisation Mondiale de la Santé

Plan d’Amélioration de la Qualité

Prestation de Compensation du Handicap

PlateForme de Services
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Service d’Accueil Temporaire

Service de Soins Infirmiers a Domicile pour Personnes Handicapées
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« Je me souviens une fois, sur la route, avoir eu la tentation de leur parler comme un pere
parle a ses enfants qui'il est allé chercher au college. Jai inventé des questions sur leurs
études. "Alors, Mathieu, ce devoir sur Montaigne ? Qu’est-ce que tu as eu comme note a
ta dissertation ? Et toi, Thomas, combien de fautes a ton théme latin ? Et la trigonométrie,
comment ¢a se passe ?" Pendant que je leur parlais de leurs études, je regardais dans le
rétroviseur leurs petites tétes hirsutes au regard vague. Peut-étre que j'espérais qu’ils
allaient me répondre sérieusement, quon allait arréter la la comédie des enfants
handicapés, que c’était pas dréle, ce jeu, qu'on allait redevenir enfin sérieux comme tout
le monde, qu'ils allaient enfin devenir comme les autres... Jai attendu un moment la
réponse. Thomas a dit plusieurs fois : "Ou on va, papa ? Ou on va, papa ?" Tandis que

Mathieu faisait "vroum-vroum"... Ce n’était pas un jeu. »

Jean-Louis Fournier, Ou on va, papa ?

« L’avenir n’est jamais que du présent a mettre en ordre...

Tu n’as pas a le prévoir, mais a le permettre. »

Antoine de Saint-Exupéry
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Introduction

Henri Jacques Stiker, dans son article « Aspects socio-historiques du handicap moteur »?,
retrace les fonctions sociales d’ordre symbolique des populations infirmes, autrement dit

« De quoi sont-elles le signe ? ». De la Gréce antique a la période médiévale en passant
par la culture hébraique, linfirme dispose d'un réle de signifiant (colére des dieux,
impureté, etc.) mais la question de sa prise en compte par la société ne se pose pas ou

que partiellement.

C’est a travers le récit des parcours des familles regcues au moment de 'admission en
établissement spécialisé que s’est fait jour, pour moi, la question de la parentalité ou plus
exactement de la place des parents dans la vie de leur enfant, diagnostiqué « handicapé
moteur ». De I'expression du soulagement a celle de la « dépossession » de leur enfant,

les mots prononcés sont toujours extrémement forts.

Si, dans la plupart des situations, 'accompagnement proposé par I'établissement que je
dirige, répond aux attentes des familles, le paradoxe reste entier entre les moyens mis en
ceuvre pour soigner, éduquer, rééduquer... et la réalité : les enfants accueillis a 'lEM que

je dirige resteront handicapés, certains mémes décéderont durant leur séjour.

La loi du 11 février 20052 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées a fait évoluer I'appréhension du handicap d’'un
point de vue sociétal. Le handicap, jusqu’alors mesuré le plus souvent par les manques
gu’il occasionne, est désormais évalué via le prisme de ses conséquences. Je m’interroge
sur le lien entre ce déplacement et 'expression des parents d’enfants handicapés a leur
« droit au répit ». S’agit-il d’'une évolution de la société ou est-ce la la simple expression
de leurs droits ?

A travers l'analyse de I'évolution de la population des enfants accueillis au sein de
I'Institut d’Education Motrice CHARLEMAGNE, jémets I'hypothése d’un véritable besoin
de répit pour des familles en proie a leurs extrémes difficultés a faire face a la lourdeur du

handicap de leurs enfants.

1 STIKER H.J. Aspects socio-historiques du handicap moteur, Déficiences motrices et situations de
handicap, Editions APF, 2002

2 Loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées, Journal officiel n°36, 12 février 2005, disponible sur
internet https://www.legifrance.gouv.fr
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C’est pour répondre a la complexité des situations familiales (enfants confiés a I'Aide
Sociale a 'Enfance, parents divorcés, situations sociales précaires), que je me propose
d’optimiser l'offre de service de I'établissement. Construit sur le modéle du secteur
médico-social du début des années 1990, il ne répond plus ni a I'ensemble des besoins
des enfants accompagnés ni a ceux de leurs parents. En effet, jai pu constater par
exemple une baisse de l'absentéisme lors des périodes d’absence des enseignants
(« petites vacances » ; mois de juillet), indicateur qui, parmi d’autres, indique que
I'établissement ne permet aujourd’hui de couvrir qu’une partie de I'accompagnement

nécessaire du public qu’il accueille.

Il convient donc, en tant que directrice de I'lEM, de trouver des solutions qui permettent
d'offrir aux enfants les plus dépendants, un cadre de vie différent d’établissements
sanitaires dans lesquels ils évoluent quotidiennement, mais aussi aux familles des

espaces qui respectent leurs droits d’aidants familiaux.

Pour ce faire, jaborderai en premiére partie les conséquences de la loi du
11 février 20052 sur le profil des enfants handicapés moteur aujourd’hui accueillis dans les
établissements médico-sociaux. Il s’agira ensuite de dresser le constat de I'inadéquation,
pour certains enfants et leurs familles, entre le service proposé aujourd’hui et les besoins
identifiés. Au-dela de cet écart, il convient également de rendre notre organisation plus
flexible et adaptative mais aussi de réfléchir désormais a une logique de prestations a
proposer, alliant les domaines de I'éducation, de la santé mais aussi la dimension sociale.
Portée par 'analyse des ressources et des forces de I'établissement ainsi que le contexte
actuel des politiques publiques, je m’attacherai a présenter dans une seconde partie les
enjeux pour les professionnels et 'ensemble des acteurs, de la création d’'une plateforme
d’assistants familiaux. Enfin, dans une derniére partie, j'expliciterai les modalités de mise
en ceuvre de ce projet d’intervention sociale, d’association de tous les acteurs a cette

démarche et les premiers éléments d’évaluation a mettre en ceuvre.

3 Op. cit.
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1 L’émergence des nouveaux besoins des enfants handicapés

moteur et leurs familles

1.1 La pluridisciplinarité au service de I’épanouissement des enfants
de I'lEM Charlemagne

L’Institut d’Education Motrice CHARLEMAGNE, géré par la Mutualité Francaise Centre-
Val de Loire (MFCVL) accueille 60 enfants, adolescents et jeunes adultes des deux
sexes, tous atteints d’'un handicap moteur.

C’est en 1956 que I'lEM obtient sa premiére autorisation d’ouverture pour accueillir des
enfants atteints de poliomyélite sous régime privé a but lucratif. L’association de Marray
se met en place en 1972 et obtient une autorisation préfectorale de fonctionnement en
1985. La reprise de I'établissement en 1991 par la Mutualité de I'Indre-et-Loire permet
une nouvelle autorisation en 1992 avec le transfert de I'établissement sur la commune de
Ballan-Miré, un élargissement de la capacité d’accueil de 47 a 60 lits et places, un
élargissement de la tranche d’dge des jeunes accueillis qui passe de 4 — 16 ans
a 4 — 20 ans. L'IEM ouvre ses portes a Ballan-Miré en septembre 1995. Sa capacité

d’accueil est de 38 places en semi-internat et de 22 lits en internat.

Les enfants et adolescents accueillis sont admis sur notification d’orientation de la
CDAPH. Pour la grande majorité, ils résident en Indre-et-Loire. A la rentrée 2017, quatre
enfants habitant dans un autre département (trois dans le Loir-et-Cher et un dans le
département du Cher) y entreront. L’admission des enfants résidant hors du département
est soumise a l'attente d’une place disponible en internat de semaine, limitant ainsi en
premier lieu la fatigue liée aux déplacements mais aussi le codt financier lié au transport.

Les annexes 24 bis définissent le cadre de l'intervention comme étant « le recours a des
moyens spécifiques pour le suivi médical, I'éducation spécialisée, la formation générale et
professionnelle, afin de réaliser l'intégration familiale, sociale et professionnelle » de ces

enfants.

En fonction de la nature et du degré de la déficience, I'établissement se doit de proposer
les services suivants :
- L’accompagnement de la famille et de I'entourage habituel de I'enfant ou de
'adolescent ;
- La surveillance médicale, les soins, le maternage et I'appareillage nécessaires ;
- L’éveil et le développement de la relation entre I'enfant et son entourage selon des
stratégies individualisées faisant appel a des techniques éducatives ou palliatives

notamment dans le domaine de la locomotion et de la communication ;
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- L’enseignement et le soutien pour [l'acquisition des connaissances, le
développement d’un niveau culturel optimum, d’éducation physique et sportive ;

- Des actions d’éducation spécialisée tendant a développer la personnalité et
I'autonomie sociale et utilisant autant que faire se peut les moyens socio-culturels

existants.

Les atteintes de I'appareil locomoteur sont variables chez les enfants accueillis* : parfois a
peine décelables, parfois conduisant a une grande dépendance, pouvant étre présentes a

la naissance ou décelées plus ou moins tardivement, étre évolutives ou stables.

Il est cependant possible de dégager quelques caractéristiques communes aux enfants
présentant une déficience motrice :

- L'importance de la précocité du diagnostic et du début de la prise en charge
thérapeutique. Un travail d’étroite collaboration avec le CAMSP de [I'hdpital
pédiatrique Clocheville permet d’orienter parfois avant 6 ans les enfants vers
I'établissement. Le travail d’accompagnement de I'équipe du CAMSP auprés de la
famille est un atout pour que celle-ci accepte, autant que faire se peut, la

pertinence de I'orientation en milieu spécialisé ;

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

Age moyen a I'admission

Malgré l'importance de la précocité du diagnostic, les chiffres des six derniéres années
montrent une augmentation de I'dge moyen a I'admission et pour lequel il ne m’a pas été
possible d’objectiver les raisons. Pourtant, les conséquences sur la prise en charge
relevent du programme d’actions a proposer. Les ateliers pré-professionnels doivent
trouver une nouvelle dynamique et certaines familles entendent, dés I'admission, parler

des démarches a réaliser pour préparer 'orientation en structures adultes.

4 L’appareil locomoteur est constitué des muscles et du squelette sur lequel ils agissent (os et
articulations).
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- L’aggravation des troubles orthopédiques, liée a limportante poussée de
croissance lors de l'adolescence, indépendamment de I'évolution naturelle de la
pathologie ;

- L’association fréquente, au déficit moteur, de troubles neuropsychologiques, voire
psychoaffectifs. Le recrutement d’'un neuropsychologue a permis de mettre en
évidence qu’aux troubles de l'attention et des fonctions exécutives, s’ajoutent des
troubles du raisonnement visuel et verbal, des troubles de la mémoire, des
troubles phasiques (expression, compréhension) et enfin, des troubles associés
tels que la dyspraxie, la reconnaissance des émotions, la surdité verbale®.

- La place importante des soins et des rééducations qui a des répercussions sur la
vie quotidienne et la scolarité ;

- La lenteur pour réaliser des déplacements et des taches scolaires ;

- La présence de capacités intellectuelles bien souvent empéchées par le handicap
mais qui permettent, le plus souvent, d’accéder a un niveau d’apprentissage

scolaire du Cycle 2, moyennant des adaptations.

Au sein de l'établissement, ce qui réunit les professionnels et donne du sens a
I'intelligence de notre travail est « la qualité du service offert ».

Les variétés des différentes fonctions demandent de bien connaitre notre spécificité, afin
de permettre aux enfants et a leurs familles de savoir ce gu'ils sont en droit d'en attendre.
Cela demande également aux groupes professionnels d’avoir compris I'objectif du travalil
gu'ils produisent, le type de services qu'ils offrent et I'impact de ces derniers sur la
société.

Le service offert est avant tout, une réponse, « une prestation », a un besoin de vie. La
notion de prestation englobe du méme coup les ambiguités du terme de « SOINS ».
Parmi les valeurs partagées et sur lesquelles les chefs de service et moi-méme nous
nous appuyons dés la phase d’accueil de tout nouveau salarié, la phrase suivante de
Tomkiewicz : « Je défends I'hypothése, que tout ce qui est médical ne reléve pas du soin
et que tout ce qui reléve du soin, n'est pas médical »°

Ce besoin de vie va prendre des formes et des manifestations différentes, qu'il soit
d'ordre éducatif, thérapeutique ou pédagogique. Dans ce contexte, la prise en charge
n'est pas un acte isolé. Qu'il soit de caractére technique ou relationnel, c’est un processus
de discernement de besoins nécessaires a la vie d'un jeune ou du groupe auquel il
appartient.

Discerner et identifier la nature de la prise en charge doit amener au carrefour

d'orientations et d'options fondamentales qui vont guider les choix faits, en rapport non

5 Cf. glossaire et annexe 2.
6 S. TOMKIEWICZ, Pédagogie et thérapie, Cahiers du CTNERHI, n°51-52, 1990, p.104.
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seulement a la fonction soignante du personnel, mais encore en rapport a I'ensemble de
I'action éducative et sociale. C'est donc a la lumiere de compétences variées que doit
s'exercer la compréhension de chacun. Elles sont intégrées dans un processus d'analyse
et de synthése, objet de toutes les réunions pluridisciplinaires.

1.1.1 Une équipe éducative pour accompagner le rythme dense des journées

Le service éducatif a pour mission d’encadrer, d’organiser le programme d’activités des
enfants, adolescents et jeunes adultes accueillis et d’animer les entretiens selon leurs
besoins. L’équipe éducative est présente dés l'arrivée du jeune jusqu’a son départ, elle
est le lien entre toutes les interventions. Les membres de cette équipe sont les personnes
ressources ayant une relation privilégiée avec les familles. lls doivent étre continuellement
a leur I'écoute, savoir orienter vers les bonnes personnes, savoir différer les réponses et
les donner quand il le faut. Une attention particuliéere au rythme de I'enfant est demandée
a celles et ceux qui assurent la cohérence du projet de chaque enfant a travers la relation

et 'accompagnement dans les actes de la vie quotidienne et de la vie scolaire.

Le service est composé de quatre secteurs : le secteur des plus jeunes « Farandole » (de
4 a 11 ans environ), le secteur des préadolescents et adolescents « Arc-en-ciel »
(de 11 a 16 ans environ). Aprés 16 ans, les jeunes peuvent étre orientés selon leur projet
vers le groupe OASIS’ ou le groupe POI8. Le premier accueille les jeunes adultes dont le
niveau d’autonomie psychique leur permet difficilement de faire des choix fiables pour
eux-mémes. Les professionnels du groupe POI, accompagnent les jeunes adultes dont
les capacités motrices et psychiques permettent d’envisager I'orientation en établissement
de travail protégé ou en établissement dont I'encadrement n’est pas nécessaire pour

I'ensemble des actes de la vie quotidienne.

1.1.2 Un enseignement adapté réinterrogé par le profil des enfants accueillis

L’enseignement dispensé est placé sous le contréle du directeur académique des
services de I'Education Nationale chargé de I'adaptation scolaire et de la scolarisation des
éléves handicapés. Quatre enseignants spécialisés sont mis a disposition de I'lEM dont
un coordonnateur pédagogique, intervenant auprés d’éléves handicapés moteur répartis
en quatre groupes de référence de la maternelle a la fin du cycle primaire.

Les objectifs de I'unité pédagogique au sein de I'lEM sont de favoriser le développement
de toutes les potentialités de I'enfant et de rétablir au maximum I'égalité éducative avec

I'enfant qui a la possibilité de fréquenter les établissements scolaires ordinaires.

7 Organisation Active des Soutiens a I'Insertion Sociale
8 Parcours d’Orientation Individualisé
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Ces objectifs s’inscrivent dans le projet institutionnel en association avec les autres
intervenants.

La scolarisation au sein de I'établissement s’organisant autour des Instructions définies
par I'Unité d’Enseignement, ne reproduit pas le modéle traditionnel de I'école ordinaire
mais s’y refere en lui attribuant de nouvelles valeurs par la recherche d’innovations

pédagogiques adaptées a la population handicapée accueillie.

L’organisation scolaire a I'lEM s’articule donc autour des trois cycles :

- Cycle 1 : correspond au cycle des apprentissages premiers.

- Cycle 2 : correspond au cycle des apprentissages fondamentaux.

- Cycle 3 : correspond au cycle des approfondissements.
Tout en respectant le cadre de l'obligation scolaire (6-16 ans), il est possible d’adapter le
rythme des apprentissages ainsi que la durée de la scolarité, en s’appuyant sur le Projet
Personnalisé de Scolarisation (PPS).
Cette souplesse est indispensable car les handicaps trés divers des enfants nécessitent
des rythmes et des adaptations trés individualisés des activités scolaires avec des aides
techniques personnalisées. En dehors de priorités spécifiques définies en équipe, I'emploi
du temps des enfants est construit a partir de la définition des besoins de soins et de
rééducation. Le temps de classe et les activités quotidiennes viennent s’y ajouter
« secondairement ». Un jeune myopathe en période d’encombrement bronchique débute
toutes ses journées par une séance de kinésithérapie respiratoire, ne pouvant par
exemple pas assister aux premiers temps de classe.
Il est ainsi tout a fait pertinent de proposer des temps de scolarisation a des éléves de
plus de 16 ans si leur parcours d’apprentissage laisser entrevoir la poursuite des
acquisitions. En effet, les enseignants, les équipes éducatives et thérapeutiques
constatent que parmi les conséquences du handicap moteur, 'apprentissage de la lecture
ne se cristallise parfois qu’autour de I'age de 15 ans. Il serait par conséquent
dommageable d’interrompre le développement des compétences de lecteur a I'age

de 16 ans.

1.1.3 Un quotidien ponctué par les prestations médicales et thérapeutiques

L’objectif principal du service médical est de limiter le retentissement du handicap sur la
croissance, en particulier limiter les déformations orthopédiques. Ce suivi doit également
permettre a lI'enfant d'utiliser au mieux ses capacités motrices, de progresser en
autonomie dans les actes de la vie quotidienne, de soutenir ses capacités de

communication, ses apprentissages scolaires et son développement psychologique.
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Le service médical travaille en lien avec des médecins extérieurs a I'établissement afin de
compléter l'offre de soins: neuro-pédiatres et neurologues adultes, spécialistes en
médecine physique et de réadaptation adulte, chirurgiens orthopédiques, stomatologues,
ophtalmologistes, orthoptistes, médecins généralistes, dentistes, cardiologues, ...

Un partenariat est également instauré entre I'lEM et le CHRU de Tours afin d’assurer un
suivi de qualité de la santé des jeunes accueillis et plus particulierement avec le service
des consultations de chirurgie orthopédique et viscérale pédiatrique ainsi que la

consultation pluridisciplinaire des maladies neuromusculaires.

La surveillance de I'état de santé physique et mental au quotidien est assurée par I'équipe
d’infirmiéres qui assure la permanence des soins sur 'ensemble des plages d’ouverture
de I'établissement.

L’ensemble des services thérapeutiques travaille sur prescription médicale et au sein
d'une équipe paramédicale. La mise en place de la prise en charge est réalisée avec le
médecin de médecine physique et de réadaptation de [I'établissement, I'équipe
pluridisciplinaire et le jeune lors de la réunion de projet annuelle pour déterminer les
types, les rythmes des séances et l'intégration dans les groupes. L'équipe prend en
compte l'implication, I'adhésion du jeune a sa prise en charge. Celle-ci est effectuée en
séance individuelle et/ou en groupe, le groupe pouvant étre un support dynamique et
facilitateur pour les apprentissages des jeunes.

Comme je viens de le décrire, les enfants, adolescents et jeunes adultes bénéficient d’une
scolarité et d’'une rééducation adaptées dont I'objectif est d’accéder au maximum
d’autonomie possible, nécessitant de plus une éducation spécialisée. Chacun, de sa
place stimule les potentialités, cherche a développer les compétences des enfants,
travaille les fonctions motrices et tente de répondre pour le mieux aux besoins de chaque
jeune en personnalisant son accompagnement, en cherchant a adapter son parcours au

sein de I'établissement.

L’'IEM Charlemagne dispose d’'un plateau technique varié et original : bassin de
balnéothérapie, structure artificielle d’escalade extérieure de 8 m, séances d’équithérapie,
salles de masso-kinésithérapie, d’ergothérapie, d’orthophonie, serre pédagogique, salles

d’'activités éducatives, salle de sieste, atelier informatique.
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1.1.4 L’intervention du service psycho-social

L’assistante de service social, la psychologue et la neuropsychologue viennent compléter
de leurs regards et compétences spécifiques, la pluridisciplinarité et la qualité de
'accompagnement des enfants et de leurs familles. L'évolution des profils que je vais
développer dans les pages suivantes a quelque peu maodifié leurs missions.

La prise en compte de la fragilité sociale des familles, le devoir de protection de I'enfance
sont aujourd’hui trés prégnants dans le travail du service. Outre la démarche clinique
étudiant et accompagnant [I'évolution psycho-affective de [I'enfant, la démarche
neuropsychologique permet d’aider a la résolution des conflits internes vécus par I'enfant,

ses parents et sa fratrie en fonction de son handicap.

C’est donc toute I'équipe qui veille quotidiennement a accompagner I'enfant, 'adolescent
et le jeune adulte dans ses difficultés, capacités et incapacités en lien avec le handicap

moteur et ce quel que soit le degré d’atteinte.

1.2 Une évolution du profil des enfants qui interroge
I’laccompagnement

Dans le second alinéa de son article L 114-2 de la loi 2005-102 du 11 février 2005°, le
|égislateur précise que « ...I'action poursuivie vise a assurer l'accés de l'enfant, de
l'adolescent ou de l'adulte handicapé aux institutions ouvertes a l'ensemble de la
population et son maintien dans un cadre ordinaire de scolarité, de travail et de vie ».

Les conséquences, pour ce qui concerne les établissements accueillant les enfants
atteints de handicap moteur, ont été d’observer une modification du profil de ces derniers.

Je vais désormais m’attacher a décrire ces évolutions.

1.2.1 Une évidence pour tous : I'impérative nécessité d’adaptation a la médicalisation

Lors de l'installation de I'lEM en 1995 a Ballan-Miré, I'agrément de I'établissement est
passé de 4 — 16 ans a 4 — 20 ans.
Parmi les conséquences de cette modification, nous pouvons relever particuliérement :

- la confrontation a la problématique du maintien de certains jeunes au titre de
'amendement Creton. Pourtant, depuis 2014, un programme spécifique
d’accompagnement des familles et des jeunes existe afin de faciliter 'orientation
vers les structures adultes. Mais le nombre de places est trop restreint pour les
personnes ayant un handicap moteur. Malgré la pertinence de ce programme mis

en place, cela reste donc un enjeu important pour 'établissement. En effet, le

9 Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées
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nombre de jeunes qui ont ou atteindront 20 ans entre aujourd’hui et le 31
décembre 2020 est évalué a 21. La moyenne d’age a fin 2015 s’éléeve a 12 ans et

10 mois avec une majorité de jeunes agés de 11 a 15 ans ;

Année 2006 | 2007 | 2008 | 2009* | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016
Nombre d’enfants 4 1 3 8 4 3 5 4 3 3 3

*Ouverture FAM / MAS Handicap moteur

Année 2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | TOTAL

Nombre d’enfants 3 3 4 5 6 21

- la confrontation aux décés. En effet, les équipes ont di faire face aux décés de
9 jeunes entre 2006 et 2015. lls ont touché exclusivement des jeunes agés de 16
a 20 ans. Jusqu’a l'ouverture de I'établissement a Ballan-Miré, les enfants étaient
réorientés au plus tard a 'dge de 16 ans. Aussi, ce sont les familles seules qui
étaient confrontées a la mort de leur enfant et les professionnels n’avaient pas
forcément connaissance de la survenue de ce type d’événement. En outre, méme
si 'espérance de vie des jeunes atteints de maladies neurodégénératives telles
que la myopathie de Duchenne ne cesse de croitre, les complications respiratoires
et cardiagues se font jour au moment de l'adolescence, celles-ci peuvent

malheureusement entrainer la mort.

A- Les constats partagés avec I'ensemble de I'équipe pluridisciplinaire :

Le service médical et thérapeutique représente 36 % des effectifs de I'établissement, pour
une moyenne nationale évaluée par la derniére enquéte DRESS a 17 %. Cette enquéte
indique, sans le préciser pour autant, que le pourcentage de personnel paramédical
intervient davantage dans les établissements pour enfants déficients moteur ou
polyhandicapés. Pourtant, ce sont ces mémes professionnels qui font part de leurs

inquiétudes quant a la médicalisation des enfants accueillis.

- La nécessité de recourir a des emplois d’avenir :

Cest d’ailleurs a ce titre que l'établissement a eu recours au dispositif des emplois
d’avenir. L’autonomie respiratoire de deux jeunes garcons, limitée a quelques secondes,
ne permettait pas de les accueillir au sein d’un groupe, leur état de santé demandant une

surveillance individuelle constante. Une demande de Crédits Non Reconductibles (CNR)
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a été adressée puis validée pour 3 ans par 'ARS pour permettre leur accueil dans
I'établissement. Pour 'un d’entre eux, la question de la reconduction de cette enveloppe

restera pleine et entiére & compter de 2018.

- La nécessité d'un étayage spécifigue a la médicalisation des enfants :

C’est également dans ce contexte et pour répondre aux inquiétudes manifestes des
équipes, qu’aprés concertation avec les médecins de I'établissement, j’ai validé la mise en
place d’'une formation interne auprés de toutes les catégories de professionnels sur le
theme des « Gestes d’urgence et spécificités de I'enfant handicapé moteur ». Elle a été
dispensée par le médecin-chef du service de réanimation de I'hdpital pédiatrique

de Tours.

- Les modifications des missions de chacun :

Méme si les missions de chaque professionnel sont définies et identifiées par des fiches
de fonction, j'ai pu observer que les besoins des enfants rendent les contours de leur
exercice plus flous et sont parfois sources de tensions.

En 2007, 42 accompagnements étaient réalisés en consultations extérieures par le
service de [linfirmerie. Aujourd’hui, les accompagnements pour des consultations
hospitalieres  (endocrinologie, orthopédie, radiologie, neurologie, stomatologie,
ophtalmologie etc.) sont réalisés par les équipes éducatives d’internat et d’externat.
Le nombre d’accompagnements est forcément dépendant du profil des jeunes accueillis
mais au-delda de ce constat, il s’agit bien de l'organisation actuelle et du ratio
d’encadrement de temps infirmier qui ne permettent pas que ce service réalise une
mission qui lui était pourtant initialement dévolue.

L’accueil d’enfants trachéotomisés a eu pour conséquence de « fixer » la présence des
infirmieres au sein méme de la structure 24 h / 24 h. Il n’est pas envisageable que
certaines plages horaires soient privées de cette compétence professionnelle spécifique.
Alors que I'évaluation interne'® pointait a la fois la découverture infirmiére mais aussi
I'absence de chariot d’urgence et 'absence d’'un dossier de soins informatisé, le rapport
d’évaluation interne, incluant le PAQ!!, actait déja en janvier 2012, de la réalisation
prioritaire de deux de ces trois actions.

Le rapport d’évaluation externe a permis d’appuyer notre analyse auprés de I'équipe
infirmiére et de les accompagner dans la réorganisation des plannings, pointant en mars

2013, leur absence entre 21 heures et 22 heures.

10 Réalisée entre janvier et juillet 2011.
11 Plan d’Amélioration de la Qualité
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B- Les conséquences sur 'accompagnement :

Au-dela méme du constat d’'une plus forte médicalisation et de 'augmentation de la
dépendance, ces deux éléments ont des conséquences sur I'ensemble des dimensions
d’accompagnement proposées par I'établissement. Au niveau éducatif, en 2013, les
résultats de I'évaluation externe relevaient des points d’amélioration sur I'aide aux devoirs
qui ne pouvait étre réalisée de fagon optimale pour les jeunes accueillis a linternat.
En effet, I'équipe éducative et soignante, occupée a répondre aux besoins primaires des
enfants (soins d’hygiéne, soins de nursing, déplacements), ne dispose plus du temps
nécessaire a cette mission. Ce constat est renforcé par les évaluateurs qui indiquent que
« les ateliers / activités visant la relaxation, la détente corporelle et la sensori-motricité

sont a développer »2,

Je présenterai en deuxiéme partie le constat réalisé que la dépendance fonctionnelle®®
avait augmenté au cours des 20 derniéres années. L’'accompagnement des enfants par
I'équipe professionnelle s’en trouve largement transformée. Les membres de I'équipe
éducative de I'externat, initialement missionnée pour venir en soutien aux enfants lors des
temps de classe par exemple, ne peuvent aujourd’hui réaliser cette mission que trés
partiellement. L’équipe enseignante n’en est que plus en difficulté pour permettre aux

jeunes d’entrer dans les apprentissages.

1.2.2 Les conséguences du handicap sur la place des enfants dans leur famille

L’arrivée d’un enfant dans la vie d’'une famille est un véritable bouleversement. Elle
modifie les rythmes et les habitudes. Mais que faut-il penser de lintensité de ce
bouleversement lorsque s’ajoute a celui-ci 'annonce du handicap ? Maurice Ringler,
psychothérapeute intervenant dans plusieurs établissements d’accueil d’enfants en
situation de handicap expliqgue que « la limitation des capacités physigues ou mentales
chez un enfant n’est jamais une donnée isolée, un fait strictement objectif. Elle éveille
immanquablement un ensemble d’émotions et de fantasmes qui perturbent fortement les
relations du jeune déficient avec sa famille et son entourage. Et ce retentissement
psychologique sur les parents d’abord, puis par contrecoup, sur I'enfant lui-méme est
aussi invalidant que la réalité physique du handicap, dans certains cas il I'est méme

davantage »**.

De plus, il ne faut pas omettre que c’est bien la place de chacun, y
compris celle de la fratrie, qui est impactée. Si 'on évoque par exemple les concessions

nécessaires de la part des parents lors de l'arrivée d’'un enfant, le handicap vient majorer

12 Extrait du rapport d’évaluation externe, Cabinet EQR, Mars 2013, p. 27.
13 Cf. p.30.
14 RINGLER M. Comprendre I'enfant handicapé, p.9
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celles-ci puisqu’il s’agit, pour permettre la nouvelle organisation, de prendre en compte
ces deux éléments : I'enfant et la déficience.

En 2015 — 2016 et pour la premiére fois depuis son ouverture en 2009, j'ai été informée
d’appels de familles demandant l'intervention du SSIAD PH de la MFCVL a l'occasion des
périodes de fermeture de I'établissement ou pour pallier 'absence d’'un des parents par
exemple. Méme si un certain nombre de parents ont opté pour la P.C.H. Aide Humaine et
utilisent les services d’aide a domicile, ce sont bien souvent les parents qui s’occupent
des soins a prodiguer a ces enfants. La place des fréres et sceurs est aussi bouleversée.
Non seulement le temps qui leur est imparti est fortement diminué aprés la naissance d'un
enfant handicapé mais il est courant, parmi les témoignages recus lors des entretiens
avec la psychologue ou au moment des projets personnalisés que ces fratries aient elles

aussi a répondre aux besoins en soins de leur frére ou sceur.

La Délégation territoriale de 'ARS, face a mon interpellation a ce sujet, n’a pu apporter a
ce jour une réponse globale. J'ai travaillé avec mon homologue du SSIAD PH (Service de
Soins Infirmiers A Domicile pour Personnes Handicapées) sur 'analyse quantitative des
besoins que pourrait couvrir ce service afin de faire une proposition en ce sens a
'’ARS qui argumente pour le moment la nécessité de réponses analysées de fagon
individuelle. L’étude montre que, sur le territoire actuel du service,
6 des 10 familles interrogées ont répondu a I'enquéte, parmi lesquelles 5 indiquent leur
intérét pour une intervention au domicile le matin en semaine et / ou les week-ends ou
période de fermeture de I'lEM.

Simone Korff-Sausse rappelle dans un article combien « étre parent, ou plutét devenir
parent, ne va pas de soi. Etre parent d’'un enfant handicapé constitue une épreuve qui
désorganise tous les reperes sur lesquels on s’appuie habituellement dans le processus
de la parentalité »*°. Les parents des enfants orientés vers I'lEM évoquent au moment de
I'admission et lors des rencontres Projet Personnalisé, combien ils peuvent étre coupés
de la vie sociale. Simone Korff-Sausse ajoute « a quel point ces parents sont confrontés,
répétitivement, a l'occasion de toutes sortes de situations quotidiennes, au fait d’étre
exclus du groupe des parents. Il ne s’agit méme pas toujours d’un rejet actif. C’est une
exclusion de fait. Des lieux de la petite enfance leur sont inaccessibles. De nombreux
loisirs leur sont interdits. Les départs en vacances sont un casse-téte insoluble.
L’exclusion des parents de I'univers des parents normaux vient en miroir de l'exclusion de

l’enfant anormal.»*.

15 Korff-Sausse S., « L'impact du handicap sur les processus de parentalité. », Reliance 4/2007
(n° 26), p. 22-29.
16 |bidem., p. 26.
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Extraits de réponses au questionnaire adressé aux familles a l'issue de la mise en place d’un week-

end d’ouverture a titre expérimental de I'établissement :

« Cela fait dréle, on a I'impression mon mari et moi d’avoir eu notre premier week-end en couple
depuis 18 ans ». Mme C.

« C’est le premier week-end ou nous avons pu faire des activités comme tout le monde avec les
autres enfants ». Mr et Mme L.

Propos de Mme D. au moment de I'admission de sa fille Chloé, 6 ans, en 2011 :

« Nous sommes soulagées qu’elle ait enfin une place ; la directrice de la creche ou elle était

maintenue nous a dit que certains parents avaient menacé de retirer leur enfant si elle continuait a

accueillir Chloé ».

La baisse de I'absentéisme des enfants durant les périodes de vacances scolaires vient a
mon sens compléter I'analyse de ce processus. Supérieur a 20 % en 2006, il est
aujourd’hui mesuré entre 10 et 15 % durant le mois de juillet par exemple. Méme si la
qualité de l'accueil est reconnue par les familles et peut expliquer en partie cette
évolution, celles-ci expriment ainsi a la fois leur besoin « d’étre comme tout le monde »
mais aussi leur impossibilité a faire face en permanence a la charge de soins dont leurs

enfants ont besoin.

1.2.3 Les demandes d’internat : répit pour les familles et les familles d’accueil

Les parents des enfants de I'lEM peuvent dire combien le quotidien est souvent épuisant.
Contrairement aux résultats de I'enquéte DREES 2014, la demande d’internat a I'lEM
Charlemagne est en constante augmentation. Depuis 3 ans, pour 22 places d’internat,
I'équipe éducative accueille plus d’une trentaine d’enfants (34 a la rentrée scolaire 2016)
et ce, grace au développement de l'internat séquentiel. Je constate plus particulierement
un accroissement des demandes des familles pour un accueil d’'une nuit par semaine
pour les enfants les plus jeunes. Certaines ont pu exprimer que le sentiment de culpabilité
passé, cette demande a pour objectif de leur permettre de « souffler ». Aussi, certains lits
sont occupés alternativement par quatre enfants durant la semaine.

L’étude des données chiffrées pour 'lEM indique que ces demandes n’ont pas cessé
d’augmenter depuis une dizaine d’années. Avant 2005, si l'internat séquentiel existait
déja, I'accueil ne dépassait jamais 29 enfants. En 2005, il passe a 31. Depuis, entre 29 et

35 enfants sont accueillis de facon réguliére.

17 L’offre d’accueil des personnes handicapées dans les établissements et services médico-
sociaux entre 2010 et 2014, septembre 2016, n°975, ISSN électronique 1146-9129, disponible sur
internet http://dress.social-sante.gouv.fr
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Les demandes des parents pour l'internat sont certes, motivées par la mise en place
d’actions éducatives visant les apprentissages de I'autonomie mais aussi, de facon trés
explicite, par la nécessité et le besoin de répit. Ces demandes sont le plus souvent
formulées lors de la rencontre qui permet la contractualisation du Projet Personnalisé puis
officialisées par la rédaction d’un courrier adressé a la direction. Dans les autres cas, ces
difficultés sont évoquées lors d’échanges informels (temps festifs de I'établissement ;
contacts téléphoniques) ou lors des examens médicaux annuels que sont évoquées ces
difficultés. A ce jour, les demandes de 10 familles ne sont pas satisfaites par manque de
places disponibles.

Notre projet d’intervention devra nécessairement prendre en compte cette donnée et
permettre d’y répondre. Si les familles actuellement bénéficiaires d’internat séquentiel
trouvent une alternative pour les week-ends, je peux imaginer que par voie de
conséquence, ces places soient libérées au bénéfice de familles qui n’ont pu jusqu’alors
en bénéficier, favorisant ainsi, au moins pour un soir, l'ouverture a une vie sociale proche

de la norme.

Une attention particuliére a été portée aux enfants accueillis a I'lEM concomitamment
confiés aux services de I'Aide Sociale a I'Enfance. L’'enquéte DREES ES — Enfants en
difficulté sociale!® relate que fin 2012, 55 000 enfants et adolescents souffrant d’un
handicap sont hébergés dans un établissement de [l'aide sociale a [I'enfance.
Le rapport de 'lGAS de 2013 concernant le placement familial au titre de I'aide sociale a
I'enfance dénonce quant a lui I'écueil suivant : il est impossible de connaitre précisément
le nombre d’enfants confiés a 'ASE qui font I'objet d’'une décision de la CDAPH et ce
malgré le décret du 28 février 2011 prévoyant la transmission d’informations permettant
de savoir quel est le nombre de mineurs relevant de la protection de I'enfance, scolarisés

en établissement spécialisé.

En 2015, le premier chapitre du rapport du Défenseur des droits de I'enfant? fait lui aussi
état de ces difficultés; il commence par ces lignes: «Le constat est sévere et
convergent : la premiére difficulté rencontrée lorsque I'on s’intéresse aux enfants en

situation de handicap a I'Aide sociale a I'enfance, est celle de disposer d’une

18 Emmanuel PLIQUET, 2016 « Aide sociale a I'enfance : 55 000 enfants et adolescents hébergés
en établissements », Etudes et Résultats, n° 974, Septembre.

19 Rapport RM 2013-018P Mission d’enquéte sur le placement familial au titre de l'aide sociale a
I'enfance.

20 Rapport 2015 consacré aux droits de I'enfant, Handicap et protection de I'enfance : des droits
pour des enfants invisibles, disponible sur internet http://www.defenseurdesdroits.fr
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connaissance juste et précise de ces enfants. En d’autres termes, de répondre a la

question de « qui sont-ils ? ».

A T'IEM Charlemagne, fin 2016, 8 jeunes (soit 13,3 %) sont concomitamment confiés aux
services de I'Aide Sociale a 'Enfance et/ou vivent chez une assistante familiale, soit un
peu moins que la moyenne nationale?!. Cependant, méme si les données chiffrées
concernant le nombre d’enfants confiés sont stables depuis des années, je suis alertée a
la fois par le profil et I'importance des troubles moteurs des enfants confiés mais aussi par
le nombre de transmissions nouvelles d’information préoccupante. En effet, 'analyse
gquantitative de celles-ci sur les cing derniéres années montre une augmentation
significative en 2016.

D’un point de vue qualitatif, tous les cas concernent la révélation de faits de maltraitance
au domicile durant cette méme année. Je suis interpellée par le fait également qu'il
s’agisse d’événements relatés exclusivement par des adolescents. Une famille a quant a
elle rompu tous liens avec son enfant depuis le placement. L’ASE a d’ailleurs obtenu une

délégation d’autorité parentale.

Années 2013 | 2014 | 2015 | 2016

Nombre de jeunes concernés 1 1 4 6

Nombre d’'informations préoccupantes (ou

compléments d’informations transmises a la CRIP

21 L’analyse statistique des questionnaires adressés dans le cadre de I'étude permet d’estimer a
17 % environ le taux d’enfants pris en charge en protection de I'enfance et porteurs d’'un handicap.
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Charlotte est aujourd’hui dgée de 11 ans. Elle est accueillie a 'lEM depuis le 22 février 2010.
Charlotte est totalement dépendante de I'adulte pour tous les actes de la vie quotidienne, souffrant
d'une forme sévére de maladie neuromusculaire dégénérative. Elle se déplace en fauteuil roulant
électrique. Charlotte est porteuse d’une trachéotomie et elle est nourrie par voie gastro-entérale. Lors
de son admission a I'age de 5 ans 1/2, ses parents nous ont fait part du fait que seul son pére
s’occupait des soins quotidiens de Charlotte. Face aux difficultés évoquées par son pére sur les
réveils multiples la nuit, Charlotte a intégré l'internat au rythme d’une puis de deux nuits par semaine
guelqgues mois apres son admission.

Le 7 février 2011, le pére de Charlotte contacte téléphoniquement la chef de service de I'lEM afin de
lui annoncer qu’il quittait définitivement le domicile et que, par conséquent, il serait absent dés le soir
méme. Son appel avait pour objectif de nous alerter sur le fait que, sa femme ne s’occupant pas de
Charlotte, cette derniére serait livrée a elle-méme. Ses propos ont été ce jour-la les suivants :

« J'aime ma fille mais je dois partir. Si je ne pars pas, c’est moi qui meurs ».

Aprés la mise en place d’'un accueil d’'urgence a I'lEM pour la nuit, d’un long travail avec la mere de
Charlotte, des démarches administratives auprés des services compétents, Charlotte a été confiée a
I'Aide Sociale a 'Enfance le 16 mai 2011. Devant I'impossibilité de proposer a Charlotte une famille

d’accueil en mesure de la recevoir en raison de la technicité des soins a lui prodiguer, cette jeune

fille va alterner les placements entre I'hopital Clocheville, le CH du Chinonais pendant les week-ends

ainsi que d’autres établissements sanitaires durant les fermetures de I'lEM pour congés jusqu’en
septembre 2013, soit 28 mois aprés avoir été confiée aux services de I’ASE Charlotte est
depuis en famille d’accueil 3 week-ends par mois et continue a étre accueillie au CH du Chinonais le

4¢ week-end.

J'ai également accédé, pour les mémes motifs, a des demandes d’internat partiel pour
des enfants confiés aux services de I'Aide Sociale a I'Enfance placés en famille d’accueil.
Je m’interroge aujourd’hui sur les limites de nos missions dans ce contexte et celles des
familles d’accueil, plus largement celles de 'ASE dans 'accompagnement de celles-ci.
Pourtant, devant la difficulté de 'accompagnement et I'absence de spécialisation des
familles d’accueil au handicap moteur, il apparait pertinent de proposer cette alternative
d’internat séquentiel et de favoriser ainsi la stabilité du placement de ces enfants, évitant
le risque d’une rupture supplémentaire.

Début avril 2017, jai appris la décision du tribunal de confier une jeune fille aux services
de 'ASE suite a plusieurs informations préoccupantes adressées par I'établissement,
faisant passer a 9 (soit 15 %) le nombre d’enfants confiés a 'ASE.
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Je peux m’inquiéter de I'impact de cette nouvelle mesure sur 'augmentation du nombre
de jours de relais a mettre en place?? pour cette famille d’accueil durant les périodes de

fermeture de I'établissement, lorsque celle-ci aura été recrutée.

C’est a partir de ces constats que j'ai construit une réflexion commune avec les services
de 'ASE d’Indre-et-Loire visant a établir une convention de partenariat, précisant le réle et
les missions de chacun dans I'accompagnement des enfants mais aussi, la possibilité
pour les familles d’accueil recrutées de bénéficier d’'une formation spécifique au handicap
moteur, s’appuyant sur les compétences des professionnels de I'établissement (formation
a la mastication-déglutition, gestes de nursing, prévention des douleurs dorsales). |l s’agit
d’offrir un regard «le plus juste possible » sur I'enfant et pour favoriser la réussite de

'accueil.

1.2.4 L’offre de services actuelle : atouts et limites

Les annexes 24 bis définissent le cadre de l'intervention comme étant « le recours a des
moyens spécifiques pour le suivi médical, I'éducation spécialisée, la formation générale et
professionnelle, afin de réaliser l'intégration familiale, sociale et professionnelle » de ces
enfants.

En fonction de la nature et du degré de la déficience, I'établissement se doit de proposer

les services suivants :

L’accompagnement de la famille et de I'entourage habituel de I'enfant ou de

'adolescent ;

- La surveillance médicale, les soins, le maternage et I'appareillage nécessaires ;

- L’éveil et le développement de la relation entre I'enfant et son entourage selon des
stratégies individualisées faisant appel a des techniques éducatives ou palliatives
notamment dans le domaine de la locomotion et de la communication ;

- L’enseignement et le soutien pour [lacquisition des connaissances, le
développement d’'un niveau culturel optimum, d’éducation physique et sportive ;

- Des actions d’éducation spécialisée tendant a développer la personnalité et

I'autonomie sociale et utilisant autant que faire se peut les moyens socio-culturels

existants.

22 Cf p. 37.
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Pour y parvenir, I'équipe pluridisciplinaire accompagne les enfants au sein de

services identifiés? :

Equipe de Direction

1 ETP Directrice
2 ETP Chefs de Service

Champ médical et

paramédical

0,40 ETP Médecin spécialiste de
médecine physique et de
réadaptation

0,20 Médecin pédiatre

3 ETP Infirmieres D.E.

4 ETP Masseurs Kinésithérapeutes
4,27 ETP Ergothérapeutes

1,81 ETP Orthophonistes

1 ETP Art-Thérapeute

Champ de [I'éducation

spécialisée

1 ETP Educateur
Spécialisé

1,30 ETP Educateur Spécialisé
5,35 ETP Moniteur Educateur

6,95 ETP A.M.P.

1,50 ETP Aides-Soignantes (au
sein de I'équipe éducative)

Technique

L’équipe éducative assure ses missions en
journée, a la fois auprés de [I'équipe
enseignante mais aussi pour ce qui est de
l'aide a la réalisation des actes de la vie
quotidienne ; une équipe d’internat veille
plus particulierement a la satisfaction des
besoins primaires et travaille avec chaque
jeune en fonction de ses capacités,
'autonomisation et la relation avec la
famille.

Accompagnement social
et psychologique

0,50 ETP Assistante de service
social

0,66 ETP Psychologue

0,15 ETP Neuropsychologue

Fonctions support

1 ETP Secrétariat Médical

1 ETP Gestionnaire gestion de
'usager

1 ETP Secrétariat de direction

0,88 ETP Comptabilité

Services Généraux

4 ETP Agent des services intérieurs
1 ETP Agent Technique
1 ETP Maitresse de maison

(Tableau présentant les effectifs des personnes titulaires d’un CDI)

Ne sont pas comptabilisés dans les effectifs cités, 2 salariées en contrat d’avenir, dont les

missions sont spécifiguement orientées vers la surveillance de 2 jeunes trachéotomisés,

avec des capacités respiratoires minimes. Leur recrutement a fait I'objet d’'une obtention

de C.N.R. pour permettre I'accueil de ces jeunes gargons pour qui la vie collective sans

tierce personne mettrait leur vie en danger.

Au sein de I'lEM, pour assurer la mission de scolarisation, une convention a été signée

avec I'Education Nationale qui met & disposition 4 enseignants spécialisés.

Tous posseédent le CAPA — SH option C (enseignement et aide pédagogique aux éleves

présentant une déficience motrice grave ou un trouble de la santé évoluant sur une

longue période et/ou invalidant).

23 Cf. Annexe 3.
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Au 31 décembre 2016, 'Equivalent Temps Plein budgété s’éléve & 48,21. En termes de
personnel, 'IEM Charlemagne se situe au-dessous de la moyenne nationale en ETP par
nombre de places si I'on considére les résultats de 'enquéte DREES 20142
L’établissement comptabilisait 0,80 ETP par place jusquau mois de décembre 2016
contre 0,87 au niveau national (0,92 en 2010) pour le méme type d’établissement.
Cependant, la signature du CPOM et un bilan de ce dernier avec 'ARS au mois de juillet
2016 ont permis de valider 'augmentation de 0,50 ETP des effectifs de personnel
soignant, portant ainsi a 0,81 ETP le taux d’encadrement. Celui-ci reste malgré tout
inférieur aux autres établissements du méme type en France. L’analyse des données
budgétaires montre que 'ETP budgété n’a que peu évolué depuis 2000 et le passage aux
35 heures. Alors que la mise en place avait a 'époque permis d’augmenter de 2,50 ETP
le personnel de l'institution, seul 0.67 ETP a été créé depuis cette date.

Ce sont plutot des redéploiements de postes au sein d’un effectif quasi-constant, qui ont
été la priorité de I'ancien directeur, privilégiant 'adaptation des ressources humaines (ex.
création du poste d’'IDE de nuit par redéploiement de temps d’ergothérapie et masso-

kinésithérapie).

Dans le chapitre consacré aux modifications du niveau de dépendance des jeunes
accueillis au sein de I'établissement, j'ai plus particulierement mis en avant une baisse de
capacité de contrble des sphincters et dans tous les cas, le nécessaire recours a I'adulte
pour se rendre aux toilettes. D’un point de vue architectural, le batiment ne répond plus,
en termes de nombre de salles de changes et/ ou toilettes, a cette évolution.

A la rentrée scolaire 2016, sur 24 jeunes du secteur pré-adolescents / adolescents,
13 d’entre eux portent des protections diurnes nécessitant le change a horaires réguliers
soit 54 % (contre 7 sur 21 en 2007 soit 33 %).

Les chefs de service ont argumenté pour que soit temporairement réaffecté un bureau
utilisé a temps partiel en le transformant en salle de changes pour des soins ne

nécessitant pas de point d’eau.

D’autre part, lors de la construction de I'établissement en 1995, les normes d’hygiéne des
soins n’étaient pas aussi développées qu’aujourd’hui. Les enfants orientés par la CDES a
I'époque n’étaient, je I'ai exposé, ni trachéotomisés, ni porteurs de sonde de gastrostomie,
etc. Le bureau de [linfirmerie répondait aux besoins de I'époque en termes de
dimensionnement et d’organisation. A ce jour, un local spécifique aux soins sales, un local

permettant linstallation d’'un lave-bassins et le circuit du « propre — sale» sont

24 Enquéte DREES, L'offre d’accueil des personnes handicapées dans les établissements et
services médico-sociaux entre 2010 et 2014, op.cit.
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manquants. Les batiments ne disposent pas non plus d’une salle de surveillance pour les
enfants malades. L’ensemble des missions de linfirmiére est réalisé dans un seul et

méme espace, a savoir un bureau d’environ 12 m2,

La confidentialité des informations ne peut étre garantie, certains enfants étant en soins
avec une infirmiére alors méme que la seconde est en communication téléphonique avec
la famille d’un autre enfant par exemple. L’espace de stockage des gants, produits
d’hygiéne, tubulures, etc. a été déplacé sur le secteur de nuit, obligeant les infirmiéres a
des allers-retours pour le moins chronophages. Cette problématique a fait I'objet d’une
présentation particuliére lors de la rencontre avec 'ARS au mois de juillet 2016. Le projet

d’extension des locaux est en cours auprés d'un cabinet d’architecture (Cf. annexe 2).

1.3 Faire évoluer l'offre de service de P'IEM dans un contexte en
mouvement

L’article 3 de la loi de 1975 recensait a I'époque sept catégories d’établissements. Je
peux préciser d'ailleurs qu’'a I'époque, il n’était pas encore question de services. Il fut
plusieurs fois modifié et plus particulierement depuis 2000. La loi 2002-2 du 2 janvier
2002 vient modifier la nomenclature et propose désormais quinze catégories
d’établissements et services. Comparativement a nos voisins européens, la France a
longtemps privilégié les réponses institutionnelles qui, d’aprés les acteurs, correspondent

aux réponses nécessaires a apporter a chaque type de handicap et ses spécificités.

En France, d’aprés 'INSEE, 12 millions de francais sur 65 millions (soit environ 18,5 %)
sont touchés par un handicap et parmi eux, 13,4 % ont une déficience motrice. Les
progrés de la science et plus particulierement ceux concernant la trés grande prématurité,
pourraient expliquer que, dans un pays comme la France, le pourcentage de personnes
handicapées soit plus élevé que celui de la population mondiale.

Parmi les modes d’accueil possibles pour les personnes handicapées, les résultats de la
derniére enquéte DREES?®, indiquent que les établissements et services médico-sociaux
en France proposent 489 200 places dans 11 250 structures.

Pour les enfants plus particulierement, les 20 derniéres années montrent une évolution

BN

constante a la hausse tant du nombre de structures (établissements et services

25 L’offre d’accueil des personnes handicapées dans les établissements et services médico-
sociaux entre 2010 et 2014, Septembre 2016, n° 975, ISSN électronique 1146-9129, disponible sur
internet http://drees.social-sante.gouv.fr
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confondus)?® que du nombre de places installées. Si la création de ces places reste
soutenue entre 2010 et 2014, il est cependant intéressant de noter une évolution moindre
par rapport a la précédente décennie.

Elle est pourtant largement marquée par I'accroissement du nombre de places au sein
des services aux dépends des places en établissements. Cette évolution marque, a mon
sens, non seulement I'adaptation de I'offre de services aux politiques publiques définies
depuis la loi de 1975% (plus particulierement I'obligation de maintien, chaque fois que
possible, dans un cadre de vie ordinaire) mais aussi a une réponse aux besoins réels de

la population des enfants handicapés.

1.3.1 L’évolution des modes d’accompagnement des enfants handicapés moteur

L’analyse générale du nombre d'établissements et services, de places et d’enfants
handicapés moteur accompagnés tend a montrer que les besoins sont bien couverts et
que les contours du handicap moteur sont bien définis. L’offre semble correspondre aux
besoins.

1995 2001 2006 2010 2014
Nombre de structures 129 123 131 130 140
Nombre de places 8 034 7 363 7 352 7 500 7 400
Nombre d’enfants 7 882 7217 7269 | Dennéesnon | Donnéesnon
disponibles disponibles

Une analyse plus détaillée des données chiffrées de I'enquéte DREES?® montre que :

- la part des places en accueil de jour augmente par rapport a 2010 (+1,2 point) ;

- les modes d’accompagnement (accueil de jour / internat) évoluent vers une plus
grande proportion d’accueil de jour (61 % des capacités) ;

- plus spécifiquement pour le handicap moteur, 29 % des places agréées sont des
prestations en accueil de jour, contre 22 % en internat. En 2001 le pourcentage de
places d’internat en établissement pour enfants handicapés moteur?® était évalué
a 43,4 %, soit une diminution de pres de la moitié des places d’internat en presque

15 années ;

26 Tableau réalisé a partir du document comparatif des enquétes ES disponibles sur
http://drees.social-sante.gouv.fr/IMG/pdf/seriestat148-partiel.pdf et des résultats de I'enquéte
nommeée en 5

27 Loi n°75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées, Journal Officiel
du 1°"juillet 1975, disponible sur internet https://www.legifrance.gouv.fr

28 |’offre d’accueil des personnes handicapées dans les établissements et services médico-
sociaux entre 2010 et 2014, Ibidem.

29 Enquéte DREES 2001, Résultats et statistiques. Tableau IV B 7 page 141, novembre 2004.
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- les SESSAD accompagnent comparativement plus d’enfants handicapés moteur
que d’enfants déficients intellectuels. Si I'enquéte DREES n’en fait pas une
analyse qualitative, il me semble que les connaissances autour de la déficience
intellectuelle Iégere ont été largement vulgarisées pour que lintervention de

spécialistes devienne moins une priorité.

Ces évolutions sont a mon sens la conséquence des politiques publiques d’insertion, puis
d’inclusion et plus largement liées a la volonté politique de désinstitutionalisation. Elles ont
permis aux enfants handicapés moteur sans trouble associé, de se rapprocher des
dispositifs de droit commun. Si au départ la désinstitutionalisation avait pour objectif la
sortie des patients chronicisés des hopitaux psychiatriques, la loi de 2005%° vient préciser
dans son article 2 que «l'action poursuivie vise a assurer l'accés de l'enfant, de
'adolescent ou de l'adulte handicapé aux institutions ouvertes a l'ensemble de la
population et son maintien dans un cadre ordinaire de scolarité, de travail et de vie ».
Alors que dans certains pays d’Europe et, plus particulierement en Norvége ou en ltalie,
la désinstitutionalisation passe par une scolarisation dans les dispositifs de droit commun,
la France semble avoir fait le choix, a travers les lois phares des années 2000, de la
transformation ou de I'ouverture croissante du nombre de places de SESSAD ou autres
services spécialisés. Au plus prés de nous, la mise en place de plateformes de services et
les orientations actuelles sont la mise en ceuvre concréte des préconisations du rapport

Piveteau®!.

D’autre part, je pose I'hypothése que la fin de I'évolution a la hausse du nombre de places
et d’établissements spécifiques a l'accueil d’enfants handicapés moteur, vient en
corrélation avec celle d’'un plus grand nombre de places en établissements pour enfants
polyhandicapés. Les troubles associés a la déficience motrice majorent le tableau clinique

et un certain nombre d’enfants sembleraient pouvoir relever des deux types d’agrément.

L’analyse de I'évolution du profil des enfants accueillis a 'lEM Charlemagne® vient a mon
sens conforter cette hypothése mais elle vient aussi mettre a mal la volonté de
désinstitutionalisation. Si je suis persuadée du bien-fondé de ce concept, il ne m’apparait
aujourd’hui pas pertinent pour tous les enfants accompagnés. La fragilité accrue du public
accueilli me semble devoir faire I'objet d’'une attention et d’une réflexion pluridisciplinaire

qui lui soient proportionnelles ; je rejoins en ce sens Roland Janvier et son analyse sur les

80 Loi n°75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées, op. cit.

81 Rapport Piveteau — « Zéro sans solution » : Le devoir collectif de permettre un parcours de vie
sans rupture, pour les personnes en situation de handicap et pour leurs proches - Juin 2014.
32Cfp.9
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dangers de la désinstitutionalisation®:. Pour lui, les institutions et non seulement les
ESMS « sont des instruments de régulation qui permettent le "vivre ensemble" ». De
plus, la vie des institutions s’est profondément modifiée. L'IEM Charlemagne fait partie de
ces établissements ouverts sur [I'extérieur, qui élargit régulierement les modes
d’accompagnement pour apporter une réponse adaptée aux besoins des enfants.

Par toutes nos actions, il ne s’agit pas obligatoirement de proposer ce que la société
définit comme la norme, mais des que possible de réfléchir a ce qui est le plus adapté aux
situations et au profil des enfants accueillis a 'lEM Charlemagne. Ouvrir vers I'extérieur
est plus facilement réalisable. Les échanges avec les classes des écoles primaires de la
commune et du collége de Joué-lés-Tours en sont les illustrations les plus récentes.
Comme l'affirme Daniel Cadoux, président de la Convention Nationale des Associations
de Protection de 'Enfant (CNAPE), les institutions ne correspondent plus a la définition de
la désinstitutionalisation qui se voulait étre initialement « un ensemble de mesures visant
a supprimer le plus possible les grandes institutions asilaires fermées du passé, avec leur

forte concentration de psychotiques chroniques® ... »

Il conviendra cependant de formuler une proposition de services qui réponde au mieux au
souhait du législateur mais aussi aux besoins des enfants a savoir une offre qui vienne
compléter celle existante par une prestation qui leur permette de vivre autre chose

que linstitution.

1.3.2 Un contexte associatif territorial propice au développement

L’IEM Charlemagne est un établissement géré par la Mutualité Francaise Centre-Val de
Loire. Organisme mutualiste a but non lucratif adhérent a la Fédération Nationale de la
Mutualité Frangaise, il gére de nombreux services et établissements sanitaires et médico-
sociaux avec rigueur et exigence offrant a ceux qui peuvent étre nommés patients,

résidents, clients, usagers... des prestations de haute qualité au meilleur prix.

Jusqu’en 2014, 'lEM Charlemagne bénéficiait d’une tarification en prix de journée.
Un CPOM a été signé entre 'ARS Centre-Val de Loire et la MFCVL le 4 avril 2014,
regroupant les établissements et services suivants: [I'IlEM Charlemagne,
le SESSD Mirabeau, le FAM / MAS La Grande Maison, le SSIAD PH et le SAMSAH

Handicap psychique d’Indre-et-Loire.

$JANVIER R. Conférence donnée dans le cadre des rendez-vous régionaux du travail social de
Bretagne a I’AFPE St-Brieuc le 3 mai 2012. Ecrit disponible sur le site www.rolandjanvier.org
34 JUILLET P. 2000 « Dictionnaire de la psychiatrie », Collection Dictionnaires, CIL, 415 p.
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Parmi les axes de travail, la contractualisation du CPOM avec 'ARS avait, entre autres
objectifs de pérenniser les moyens octroyés jusqu’alors mais aussi de permettre a
I'établissement pour adultes, ouvert en 2009, de bénéficier des redistributions possibles

de moyens budgétaires au vu de la bonne santé financiére de I'lEM et du SESSD.

Cette contractualisation du CPOM et le rattachement de I'établissement au sein d’'un Pdle
Handicap de l'organisme gestionnaire impliquent le risque d'une standardisation des
process et une tendance forte a 'uniformisation des modes de gestion. Il est impératif de
relever ces enjeux pour ne pas perdre I'identité forte de I'établissement et proposer des
prestations qui répondent aux besoins identifiés des enfants et leurs familles.

Cet enjeu est d’autant plus fort qu’en considérant le périmétre actuel des établissements
et services gérés par la MFCVL, il parait envisageable, a terme, de voir apparaitre un
CPOM qui couvrirait le champ large de I' «<KAutonomie », regroupant ainsi les moyens des
établissements et services pour les personnes agées avec ceux des établissements et

services accueillant un public handicapé, de plusieurs départements (CPOM Pluri-Pluri).

Les projets en cours concernant un rapprochement entre Harmonie Mutuelle et la MGEN
sont susceptibles de modifier encore un peu plus le paysage de la MFCVL et par
conséquent de I'ensemble des Services de Soins et d’Accompagnement Mutualiste
qu’elle gére. D’autre part, I'histoire de la MFCVL vient d’étre marquée d’'une nouvelle
étape : aprés 15 années a la Présidence de la MFCVL et avant la date butoir de
renouvellement de son mandat, un nouveau Président a été élu le 14 décembre 2016. Il
est délégué de la MGEN. Le « couple » Président — Directeur Général verra de nouveau
un changement dans le courant de I'année 2017 puisque l'actuel Directeur Général fera
valoir ses droits a la retraite au mois de décembre 2017, accentuant encore les
modifications de modes de gouvernance au sein de I'Union Territoriale. Je ne peux
aujourd’hui présager de l'orientation de ces deux changements successifs mais il faut
avoir conscience que le renouvellement des acteurs pourra entrer dans une logique de

nouveauté ou présenter un risque de rupture avec le mode de dirigeance passée®®.

Parmi les valeurs soutenues par la MFCVL : I'éthique et 'lhumanisme. Il est demandé a
chacun des 1400 collaborateurs de partager une méme conception de I'approche et de la
relation avec les personnes : respect de leur dignité, bienveillance et prise en charge
adaptée aux besoins de chacun. Il s’agit bien la d’'une véritable culture d’entreprise, une

attente forte du Conseil d’Administration envers chacun des directeurs puis, par voie de

35 TRAVERSAZ D. Dirigeance associative, note de synthése des travaux du séminaire Grand
Sud-Est ; « les associations d’action sociale face a la rationalisation : crise ou adaptations ? ».
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conséquence, envers chacun des collaborateurs. Cette bienveillance et la qualité des
interventions au sein des établissements et services sont de notoriété publique,
reconnues par les familles des usagers des EPHAD, des creches ou autres formes
d’accueil de la petite enfance, etc.

Il s’agit en outre pour les directeurs d’établissements et pour les associations, malgré le
mouvement actuel d’'un contréle accru des pouvoirs publics a travers la mise en place de
tableaux de bord, de nouvelles normes, de réponse aux appels a projets etc., de
conserver une place d’expert dans les propositions a faire des modes d’accompagnement

adaptés aux spécificités des publics accueillis.

C’est forte de ces valeurs et de cette conviction qu'il me parait d’autant plus impératif, en
tant que directrice de 'lEM, de trouver une solution qui permette de répondre a la double

problématique de linterruption de I'accueil des enfants durant les périodes de fermeture

et du besoin de répit pour leurs parents.

1.3.3 Une problématiqgue d’accueil identifiée dans le cadre Iégal et réglementaire

L’'IEM Charlemagne est un établissement médico-social dont le cadre réglementaire est le
suivant :

e Le décret 89-798 du 27 octobre 1989 et plus particulierement 'annexe XXIV

bis, qui s’appuie sur la réflexion, la recherche des professionnels, I'évaluation
des pratiques et les associations d’usagers pour définir les modalités
techniques.

e La circulaire du 30 octobre 1989 (n° 89-18), relative a la modification des

conditions de la prise en charge des enfants ou adolescents handicapés
moteur, par les établissements et services d’éducation spéciale.

e Laloidu 2 janvier 2002 (n° 2002-2), rénovant I'action sociale et médico-sociale,

qui préconise la mise en place d’outils favorisant la mise en ceuvre du droit
dans le cadre d’'une démarche d’amélioration continue de la qualité.

e Laloidu 11 février 2005 (n°2005-102) pour I'égalité des droits et des chances,

la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, qui apporte des
évolutions fondamentales sur le droit a la compensation, la scolarité, I'emploi et

I'accessibilité.
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Au-dela de ce cadre réglementaire, I'établissement s’appuie sur les Recommandations de
Bonnes Pratiques Professionnelles publiées par TANESM?®. Notre projet d’intervention
s’attache plus particulierement aux recommandations suivantes®’ :

o La bientraitance : définition et repéres pour la mise en ceuvre (Juillet 2008) ;

e Mise en ceuvre d’'une stratégie d’adaptation a I'emploi des personnels au regard

des populations accompagnées (Juillet 2008) ;

e Ouverture de I'établissement a et sur son environnement (Décembre 2008) ;

e Les attentes de la personne et le projet personnalisé (Décembre 2008) ;

e Elaboration, rédaction, et animation du projet d’établissement ou de service
(Mai 2010).

Enfin, le PRIAC de la région Centre-Val de Loire dresse, pour les ESMS, les priorités de

financement des créations, extensions ou transformations d’établissements et services au

niveau régional pour la période 2014 — 2018.

Le Rapport d’Orientation Budgétaire 2017 de 'ARS porte une attention particuliére a la
population polyhandicapée, précisant une enveloppe budgétaire attribuée aux projets qui
permettent « 'adaptation des structures existantes aux publics accueillis, la diversification

des prestations rendues, le développement des interventions hors les murs ».%®

Je viens de décrire les évolutions tant du public accueilli dans I'établissement que celles
des politiques publiques et du contexte dans lequel évoluent les établissements médico-
sociaux. Or, pour répondre a ses missions, I'lEM Charlemagne dispose d’une autorisation
d’ouverture de 210 jours par an, soit environ 42 semaines et la moitié des vacances

scolaires, selon les aléas du calendrier.

Si ce mode d’organisation correspond pour la plupart des enfants orientés, tant a leurs
besoins qu’a ceux de leurs familles, je fais le constat que I'évolution de la dépendance et
la fragilisation de I'état de santé m’obligent a repenser les modes d’accompagnement.
Ceci s’avere d’autant plus prégnant pour les jeunes qui sont concomitamment confiés aux
services de la protection de I'enfance. En effet, les recherches de famille d’accueil sont
complexes et longues®®. La médicalisation est un facteur qui complique d’autant plus
'opportunité de trouver des familles d’accueil. L’accessibilité au logement est quant a elle

la premiére difficulté laquelle les services de 'ASE se trouvent confrontés. Pour tous ces

36 Agence Nationale de I'Evaluation et de la qualité des établissements et Services sociaux et
médico-sociaux.

87 Les autres recommandations sont présentées en bibliographie.

38 Rapport d’Orientation Budgétaire 2017 Etablissements et services médico-sociaux pour
personnes handicapées — ARS Centre-Val-de-Loire

39 Cf. vignette clinique p. 17.
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enfants, I'établissement est confronté a I'obligation de trouver des solutions de placement
intermédiaire durant les périodes de fermeture puisque notre autorisation de

fonctionnement ne permet pas leur accueil.

J’ai participé a un groupe de travail préparatoire a I'élaboration du prochain Schéma
Départemental Autonomie de I'Indre-et-Loire. Les acteurs présents partagent le constat
d’'une grande difficulté et extréme préoccupation d’accueil pour les enfants au moment
des week-ends.

Parmi les axes de travail proposés et qui fera I'objet d’'une fiche action lors de I'élaboration
du schéma, celle du développement de I'accueil de jour, complété par le recours a des
assistantes familiales.

Se pose a moi et plus globalement aux responsables des établissements pour enfants la
question de l'adéquation des agréments aux besoins des familles et des enfants, a la
nécessaire complémentarité de services a mettre a I'ceuvre pour y répondre. Plus
précisément pour les enfants de I'lEM, je dois penser des alternatives a ce qu'il est
possible de qualifier d'une incomplétude dans les prestations proposées par
I'établissement, de ruptures dans un parcours de vie déja marqué par leurs difficultés
motrices. Nous ne pouvons pas hous contenter de dispenser des soins et une éducation
spécialisée uniquement a certains moments de l'année. Il est aujourd’hui impératif de
compléter notre offre par une solution qui permette I'exercice d’un véritable droit parcours

pour ces jeunes usagers.

Plusieurs scénarios s’offrent a moi, parmi lesquels :
- La demande de modification de I'agrément de I'établissement et son ouverture
365 jours par an ;

- La création d’un service d’accueil temporaire s’appuyant sur la structure existante.
Pour chacune des deux solutions, la nature de la nouvelle prestation proposée ne me
parait pas correspondre aux besoins des enfants accompagnés qui auraient a vivre
I'institution et son quotidien de fagon encore plus prégnante. Ces alternatives ne sont pas
adaptées au contexte particulier de I'lEM puisque jentends la désinstitutionalisation
comme la recherche d'une alternative a I'hébergement a temps complet. Jai eu
l'occasion, lors des comités de direction auxquels je participe ainsi quavec mes
collaborateurs cadres de direction d’échanger sur ces deux opportunités. C’est donc forte
de I'appui du Directeur Général et du Président que je fais le choix de n’opter pour aucune
de ces deux possibilités mais de privilégier un accueil de type « familial », répondant
mieux aux besoins exprimés par les enfants, leurs familles mais aussi aux politiques

sociales y compris a celle de I'aide aux aidants.
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Je propose que dans ce cadre, soit réfléchie la mise en place d’une plateforme
d’assistants familiaux inter-établissements, répondant ainsi a la problématique commune
de plusieurs champs de handicap, a minima ceux du handicap moteur et de l'autisme.
Cette proposition sera a terme complétée par l'intervention du SSIAD PH de la Mutualité,
renforgant ainsi notre volonté d’offrir une palette la plus large possible et par conséquent
au plus prés des besoins.

Murielle BONNOT - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique — 2017 -29 -






2 Deévelopper des réponses alternatives : lalogique de parcours

Jai décrit dans la premiere partie les modifications principales du profil des jeunes
accueillis depuis ces derniéres années dans I'établissement que je dirige. Il est
nécessaire d’objectiver, de prendre en compte ces premiers éléments d’observation pour
me permettre de définir une stratégie d’actions. En effet, la question qui reste posée est
bien celle de la rupture qui s’opére pour nombre de jeunes usagers accueillis mais
également lI'entourage familial lors des périodes de retour prolongé et ce malgré la
continuité de soin que nous pouvons proposer. Comment préconiser une offre de services
complémentaires a ce que I'lEM peut proposer lors de ses périodes d’ouverture ?
Comment puis-je situer mon action dans le cadre d’une véritable logique de parcours et

non plus une logique de placement ?

2.1 L’accompagnement particulier de I’enfant enfant handicapé

moteur

Les indicateurs de santé et d’'indépendance fonctionnelle apportent le plus d’informations
sur I'évolution du profil des enfants accueillis.
Concernant la santé des enfants handicapés moteur, les constats suivants sont des
indicateurs fiables des modifications de dépendance fonctionnelle impliquant des modes
d’accompagnement eux aussi modifiés :
- Le nombre d’enfants en fauteuil roulant : 37 soit prés de 62 % contre 26 soit 43 %
a l'ouverture de I'établissement en 1995 ;
Le budget « changes » en augmentation de 70 % entre 2005 et 2015
- L’accueil d’enfants trachéotomisés*® possible depuis 2007. Ils sont a ce jour au
nombre de 3. Cette donnée est stable et varie entre 3 et 5 enfants : si I'évolution
de la pathologie des plus jeunes améne le corps médical a pratiquer ce type
d’intervention, les jeunes adultes trachéotomisés eux, quittent I'établissement.
- L’accueil d’enfants porteurs d’'une sonde nasogastrique*! ou de gastrostomie®? : 9
soit 15 % de l'effectif total. Ce taux est relativement proche de celui d’'un
établissement du département qui accueille des enfants polyhandicapés, évalué

quant & lui & 20 %.

40 Cf. glossaire.
41 Cf. glossaire.
42 Cf. glossaire.
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Tous les ans, les ergothérapeutes évaluent le niveau d’indépendance fonctionnelle des
jeunes accueillis au moyen d’un outil « MIF MOMES »*3. Si d’autres indicateurs évoluent
eux aussi défavorablement (cf. annexe 1), je fais le choix de retenir comme significatifs
d’'une dépendance accrue, ceux pour lesquels la moyenne varie de plus de 1 point.
L’analyse de l'évolution des moyennes de chacun des indicateurs montre que depuis
l'ouverture en 1995, les fonctions de « soins personnels » et de «contrbles des

sphincters » ont largement évolué a la baisse perdant respectivement 1.09 et 1.02 points.

Les enfants ne sont plus capables de s’habiller ou se déshabiller seuls ; pour ceux qui
malitrisent la propreté sphinctérienne, ils ont cependant besoin d’aide pour se rendre aux
toilettes ; 'aide au moment des repas est impérative et ce, quel que soit 'age des enfants

accueillis.

Au-dela de ces éléments factuels, il convient désormais de faire I'analyse des besoins des

enfants de I'lEM Charlemagne.

2.1.1 Des enfants aux besoins fondamentaux et particuliers

L’IEM Charlemagne n’est pas un établissement dont la mission est d’assurer la protection
de I'enfance. Toutefois, si 'on considére que celle-ci se définit par « la prise en compte
des besoins fondamentaux de I'enfant, le soutien a son développement physique, affectif,
intellectuel et social et a préserver sa santé, sa sécurité, sa moralité et son éducation
dans le respect de ses droits »**, il me faut prendre en considération ses besoins
fondamentaux®. Il ne s’agit pas ici de faire 'analyse des théories du développement de
I'enfant mais de rappeler quelques fondements qui viennent étayer la nécessité de la mise
en place d'un projet qui vienne répondre a leurs besoins lorsque parfois, ils leur font
défaut. Et pour commencer, celui de la parole me parait primordial. Tout petit, ou pour
certains enfants handicapés moteur, n’ayant pas accés a la parole, I'enfant comprend les
mimiques et les intonations, les reproduit a travers son langage corporel. Il a aussi besoin
d’étre reconnu, entendu et il attend des réponses de I'adulte qui prend soin de lui. Et c’est
bien lattente de cette réponse qui interroge aujourd’hui nos pratiques lorsque

I'établissement ne peut en fournir une qui soit adaptée.

43 Mesure de I'lndépendance Fonctionnelle, traduction américaine de la Wee FIM. L'outil a été mis
au point dans le but d’évaluer l'indépendance pour les activités de la vie courante, le contrdle
sphinctérien, la mobilité et la locomotion, la communication et les activités & visée sociale, sur une
échelle a 7 niveaux. Le concept de base de la MIF Mémes est que le niveau d’'incapacité devrait
refléter la charge globale de soins.

44 Art.L112-3 du CASF Loi 2016-297 du 14 mars 2016 relative a la protection de I'enfance

45 Ben Soussan, Patrick, et al. Petite enfance et cultures en mouvement. ERES, 2004
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En poursuivant dans I'étude des besoins fondamentaux, je peux faire le lien avec celui de
soins adaptés, réguliers, attentionnés. Lorsque ces « bons soins » ne peuvent pas ou plus
étre prodigués par les parents, il devient alors nécessaire de trouver des lieux au sein
desquels les enfants pourront faire I'expérience d’'une certaine continuité d’étre. Nous
connaissons aujourd’hui les dommages causés chez les enfants par les ruptures, les
séparations non élaborées etc. L’accueil au sein de structures sanitaires, méme si elles
s’avérent de qualité, ne permet pas aux enfants de s’inscrire dans cette continuité. Méme
si 'anticipation est a ce jour mieux gérée par I'établissement, I'équipe ne connait que peu
de temps en avance celles qui auront des places disponibles et il arrive que les enfants
ne soient prévenus que quelques jours avant leur départ. Comment peuvent-ils alors
s’inscrire dans ce que Frangoise DOLTO appelait « la mémeté d’étre » et dans une

reconnaissance des liens qu’il tisse avec autrui ?

Si les familles naturelles concernées par ces séjours au sein de structures sanitaires
évoqguent relativement facilement leur satisfaction quant a I'organisation actuelle par nos
soins des week-ends relais, il n’en va pas de méme pour tous les enfants. Les plus jeunes
éprouvent en effet de réelles difficultés a la séparation avec leur famille. Les adolescents
confirment quant a eux leur intérét a étre éloignés de leurs parents et leur certitude de ne
pas « étre maltraités ». Cependant, au vu du temps nécessaire au placement en famille
d’accueil, ils peuvent aussi montrer une ambivalence dans leurs attitudes vis-a-vis de leur
famille naturelle. La nécessaire continuité du lien se fait jour assez rapidement. D’autre
part, il est difficile pour les équipes d’entendre les deux enfants de dix ans demander
« Svp, he me mettez pas a Pau » et d’étre ainsi confrontées au paradoxe entre la prise en
compte des besoins de I'enfant, de sa parole et I'exercice de l'autorité parentale ou la
commande organisationnelle de I'ASE lorsque, a défaut d’assistant familial, les week-

ends relais ne peuvent s’organiser que dans les établissements sanitaires.

Dans leur livre sur la consultation des usagers, Elisabeth Donnet-Descartes et Danielle
Dujardin développement une approche d’« évaluation au vu des usagers » qui differe de
celle d’« évaluation de la satisfaction »*¢. J'ai considéré la démarche et le mode de
participation adaptés a la population de 'lEM. Répondre a des questions simples et sur
des événements qui les concernent, sans nécessité d’évoquer des ressentis ou des
émotions, grande difficulté pour les enfants handicapés moteur, a permis de récolter de

précieuses informations pour construire notre projet d’intervention. Cette démarche est

46 Donnet-Descartes, Elisabeth, et Danielle Dujardin. Evaluer avec les usagers. Presses de
'EHESP, 2012
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venue s’inscrire dans celle, plus large, de la réécriture de notre projet d’établissement,
entameée en début d’année 2017.

Les enfants témoignent de leurs attentes autour de temps libre, de temps de jeux et de
détente, rappelant la I'accés a I'imaginaire qui leur permet de se construire mais, parmi la
conscience de leurs difficultés et besoins spécifiques, certains peuvent décrire les aides
techniques nécessaires a leur accompagnement, le temps de prendre le temps pour
« faire la toilette », 'assurance de retrouver un visage connu la ou ils vont. Plusieurs
enfants, en réponse a la question formulée de « ce que tu voudrais qui change a I'lEM »

ont répondu « plus d’ouverture le week-end ».

J'ai analysé l'augmentation du nombre d’informations préoccupantes ainsi que les
décisions de placement qui en découlent*’. Créer une plateforme et offrir aux enfants la
possibilité d’étre accueillis chez des assistants familiaux qui leur permettra d’étre moins
exposés au risque de maltraitance®® de la part de leurs parents mais aussi d’éviter les
périodes d’hospitalisation au profit d’'un contexte reconnu pour favoriser le développement

psycho-affectif des enfants : la cellule familiale.

2.1.2 Des professionnels aux compétences spécifiques: une force pour

I'accompagnement

« La prestation auprés du jeune handicapé moteur se caractérise par une action globale
qui n'oublie pas les différents aspects fondamentaux de la vie et les besoins de tout étre
humain. Il s’agit de prendre en compte les dimensions organiques fonctionnelles mais
aussi dynamiques, psychologiques et relationnelles. La caractéristique de la prise en
charge est le décloisonnement des pratiques professionnelles dans une prestation
pluridisciplinaire avec polyvalence des interventions évitant du méme coup

I'’hyperspécialisation ou I'enfant-sujet devient facilement objet de soin »*°.

Une des forces de I'équipe est la grande diversité des métiers concernés par le handicap
moteur. Méme si les professionnels nécessaires au parfait accomplissement de la mission
sont définis réglementairement, il s’avere que I'établissement dispose d’un panel de
professionnels dont I'expérience, acquise au fil des années, en fait un véritable atout dans

la qualité de l'accompagnement. L'ensemble des professionnels est par exemple

47 Cf.p. 16

48 Je parle ici de menaces de coups et/ou d’étranglement, de défauts de soins, de gifles ou autres
gestes brusques relatés par les enfants auprés des membres de I'équipe soignante ou éducative.
49 Extrait du rapport d’évaluation interne, janvier 2012, p. 15.
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aujourd’hui formé aux aspirations endo-trachéales®, permettant a I'enfant ou adolescent

d’étre accompagné dans une dimension du « prendre soin » de chaque instant.

Parmi les spécificités et atouts de I'organisation, le recrutement, depuis 2007, d’aides-
soignantes dont les missions ont été spécifiqguement rattachées a celles de I'équipe
éducative. Ces profils sont venus renforcer et étayer la part de soins désormais
nécessaires au bon accompagnement des enfants trachéotomisés dans un premier
temps, plus médicalisés de fagcon générale par la suite. Leurs compétences de soins
techniques sont renforcées par de réelles compétences de soin relationnel.

En outre, je m’appuie sur les compétences des professionnels pour proposer certaines
formations. Je peux relever par exemple, une formation sur les risques de fausses routes,
dispensée auprées des nouveaux salariés par I'orthophoniste spécialisée dans les troubles
de la déglutiion et de la mastication. Les masseurs-kinésithérapeutes et les
ergothérapeutes peuvent se faire le relais auprés de leurs collégues quant aux postures a
adopter méme si des temps réguliers de formations spécifiques dans ce domaine ont lieu
tous les ans. Outre le moindre co(t, I'intérét pour les collaborateurs réside dans la parfaite
adaptation du contenu de la formation aux difficultés des enfants accompagnés, la
possibilité de questionner des points précis sur les situations rencontrées au quotidien. De
plus, cette transmission de savoirs permet de faire monter en compétences I'ensemble de
'équipe mais aussi de valoriser les professionnels en situation de formateur. Mon souhait
a travers cette dynamique est de tendre vers ce que D. Belet nomme une organisation
apprenante®!. Parmi les caractéristiques structurelles de ce type d’organisation, je retiens
particulierement celle qui permet de libérer les compétences et les connaissances de

chaque professionnel et qui vise a leur développement permanent.

Au sein de I'équipe de direction, la diversité et l'originalité des parcours initiaux s’avére
source d’échanges riches, souvent contradictoires mais permettant une pluralité de points
de vue propice a une analyse aussi exhaustive que possible pour répondre au mieux aux
attentes et besoins des enfants, des familles mais aussi des professionnels.

La principale ressource de I'ensemble des professionnels de I'lEM Charlemagne est
'engagement professionnel. Cette notion d’engagement est abordée dés le premier
entretien de recrutement, en termes d’investissement, d’'implication et au-dela méme de la

simple appartenance, actée quant a elle par la signature du contrat de travail. Pour moi,

50 Cf. glossaire.

51 D. BELET « Le concept d'organisation apprenante » : vers un nouveau paradigme pour le
développement des ressources humaines. p. 310. AGRH 1993 JOUY-EN-JOSAS. Disponible sur
internet https://www.agrh.fr/assets/actes/1993belet004.pdf
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cette notion d’engagement est d’autant plus primordiale qu’il s’agit de vérifier auprés du
futur collaborateur sa capacité a s’approprier le projet collectif ou plus précisément
encore, le sens de notre action et lui permettre aussi sa réalisation personnelle.

Plus largement, le mode d’organisation de I'établissement est un gage du respect de
chacun. Il permet largement la réflexion commune et la compréhension, l'intégration des
buts de 'accompagnement.

D’autre part, la grande majorité des collaborateurs possede, outre sa compétence
professionnelle, d’autres ressources. Toutes ne sont pas exploitables au sein de
I'établissement mais il s’agit cependant d’une véritable plus-value humaine tant dans le
dynamisme de chacun que dans la volonté de partager cet ensemble de ressources. Je
m’appuie ici sur la définition des ressources réalisée par G. Le Boterf en ce sens qu'il
s’agit de connaissances, d’habiletés, de qualités, d’expérience, d’émotions ou autres

banques de données et expertise®?.

Une masseur-kinésithérapeute, férue d’arts céramiques, a par exemple mis en lien
I'établissement et la M.J.C. de Joué-lés-Tours. C’est ainsi que six adolescents de I'lEM
qui sont allés a la rencontre d’autres adolescents autour d’un projet d’exposition d’objets

construits conjointement, participant ainsi au projet permanent d’ouverture vers I'extérieur.

Outre les ressources, il me semble pertinent dans notre plan d’action de mettre en place
un listing exhaustif des compétences des collaborateurs de I'établissement que je dirige.
En effet, si I'on retient de nouveau la définition de Guy Le Boterf : "La compétence est la
mobilisation ou l'activation de plusieurs savoirs, dans une situation et un contexte
donnés". Il distingue plusieurs types de compétences :

- les savoirs théorigues (savoir comprendre, savoir interpréter) ;

- les savoir-faire procéduraux (savoir procéder, savoir opérer) ;

- les savoir-faire expérientiels (savoir y faire, savoir se conduire) ;

- les savoir-faire sociaux (savoir se comporter, savoir se conduire) ;

- les savoir-faire cognitifs (savoir traiter de l'information, savoir raisonner, savoir

nommer ce que l'on fait, savoir apprendre).

Le listing des compétences peut étre réalisé a partir des entretiens professionnels, des
observations des chefs de service sur le terrain et lors des réunions d’équipe

hebdomadaires ou encore a partir du plan de formation de I'établissement.

52 G. LE BOTERF « La mise en place d’'une démarche compétence : quelques conditions de
réussite », disponible sur internet http://www.gquyleboterf-conseil.com/images/ANDCP.PDF
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Je pourrais m’appuyer sur celles-ci pour inscrire 'ensemble de I'équipe dans une
démarche de participation. Fortes de ma demande, les chefs de service sont
particulierement vigilantes a cette forme de management.

Grace a ce travail de fond auprés des équipes, nous avons, par exemple, observé la plus
grande capacité de chacun a prendre la parole dans les réunions d’équipe ou réunions
institutionnelles, pour proposer des solutions qui sembleraient faciliter la mise en ceuvre
des projets. Les manques peuvent parfois étre identifiés par I'équipe elle-méme. C’est par
exemple face a leurs constats d’'un « manque de savoirs théoriques » que j'ai obtenu des
Crédits Non Reconductibles pour mener une action de formation intitulée « Carences

éducatives chez les enfants placés ».

Outre l'appui de compétences larges telles que définies précédemment, je peux
également m’appuyer sur la trés grande expertise de I'équipe, acquise au fil des années
et qui reste présente du fait d'un faible taux de rotation au sein de [I'équipe.
Les recrutements des 5 dernieres années (hors remplacements) ont été les suivants :

- 2011 : un poste de masseur-kinésithérapeute (suite a un déceés), un poste d’'ETS
(suite a un arrét pour longue maladie) ;

- 2012 : un poste d’orthophoniste (suite départ a la retraite) et un poste de masseur-
kinésithérapeute (suite évolution professionnelle), une IDE de nuit (suite
démission) ;

- 2014 : un poste de formatrice informatique et un poste de pédiatre (suite a deux
déces) ;

- 2015 : un poste de Chef de Service (suite évolution professionnelle interne), une
neuropsychologue (suite démission) ;

- 2016 : une IDE de nuit (suite prise de poste IDE de jour dans I'établissement).

2.2 Soutenir les familles face au risque de vulnérabilité sociale

Il'y a vingt ans, étre orienté par la CDES vers un établissement médico-social signifiait
pour I'enfant et sa famille « un accueil tous les jours, pour tous les soins, pour tous les
soirs pour les internes et sans réel aménagement possible ». Je fais aujourd’hui le constat
d’'une évolution de la demande, au moment méme de I'admission parfois, aprés quelques
mois le plus souvent. Le vocabulaire employé a d’ailleurs bien évolué lui aussi puisque
I'on parle aujourd’hui de « service rendu » et de « prestations proposées » par I'lEM lors
des premiers contacts avec les familles.

La contractualisation entre I'usager et les établissements et services médico-sociaux a
ainsi conditionné de nouvelles relations entre les deux parties. Le contrat de séjour par
exemple, fixe les droits et obligations de chacune d’entre elles, donne un cadre et une

sécurité formelle. L’'usager, en tant qu’individu dispose du droit a étre informé, du droit
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d’expression, de la liberté de conscience, de religion, d’aller et venir, de correspondance,
en matiére de vie affective et sexuelle...

Mais, je peux aussi évoquer qu’en tant qu’utilisateur d’un service, ses droits sont élargis
(droit a la sécurité, a lintégrité, a lintimité, la vie privée, a la confidentialité des
informations qui le concernent, etc.). Le contrat de séjour vient aussi, pour les
établissements, renforcer les obligations de sécurité (surveillance, loisirs, sports,
transport, restauration), d’information et de conseils.

Pour moi, il s’agit l1a de constater comment la |égislation a fait bouger la place de chacun
et entrainé une modification des relations entre l'usager —et pour les enfants les

détenteurs de l'autorité parentale — et I'établissement.

Je m’interroge en tant que directrice sur cet aspect exacerbé d’exigence et de ce que I'on
pourrait nommer de revendications de « droit a ». En reconnaissant aux usagers des
droits qui leur garantissent la dignité, la loi n°2002-2 du 2 janvier 2002 a modifié la relation
entre les professionnels et les usagers. Parler depuis cette date d’accompagnement des
publics vient accentuer I'importance du facteur humain et, je pense par conséquent que
ce vocabulaire aura accru les exigences de qualité. Aujourd’hui, il n’est pas rare que les
parents des enfants de 'lEM demandent a consulter par avance le programme d’activités
pendant les vacances scolaires afin « d'y inscrire ou non » leur enfant selon lintérét
supposé de ce dernier a celles-ci, demandent des changements de rééducateur lorsque
'un dentre eux «ne leur convient pas». D’autres encore revendiquent un
accompagnement en taxi particulier et non pas dans le cadre de transport collectif du fait
du temps de préparation nécessaire en lien avec le handicap de leur enfant. Ce dernier
point, évoqué de fagon assez virulente lors d’'un CVS avait pu recevoir le point de vue
d'une autre représentante des familles indiquant que pour l'aider a préparer sa fille avant
'arrivée du taxi, elle faisait appel a un service d’aide a domicile dans le cadre de la
prestation PCH Aide Humaine. Rendre compte au quotidien fait désormais partie du
niveau d’exigence nécessaire pour que notre mode d’accompagnement soit estimé de
gualité. Les parents souhaitent mesurer les éventuels écarts entre le « prescrit » et le
« réalisé », plus particuliérement pour ce qui concerne le nombre de séances de

rééducation dont bénéficie leur enfant.

Le mouvement de transformation des institutions depuis 1975 aménerait-il aujourd’hui a
un droit a la vulnérabilité obligeant pour ces publics a la délivrance de prestations qui
occulterait le « droit de » ? Sans en avoir fait une analyse sociologique, mes échanges
avec les parents me laissent penser qu’il s’agit pour eux plutét d’'une forme de résistance
a l'usure, d’'une quéte de justice pour combattre celle de I'annonce du handicap de leur

enfant et des conséquences sur la vie de toute la famille.
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2.2.1 Faciliter 'expression des difficultés des parents dans I'accompagnement de leur

enfant

J’ai eu, a plusieurs reprises, I'occasion de recevoir des familles afin de leur annoncer
notre démarche d’information préoccupante auprés des services compétents. Lors de ces
entretiens, outre la difficulté de conserver une relation de confiance ultérieure, je retiens
I'expression de ces familles qui évoquent leur extréme difficulté a « ne pas craquer » pour
prendre soin de leur enfant. Un pére avoue a demi-mot « avoir retourné un peu
brutalement Georges ce matin ». Mais, il ajoute en contenant ses larmes « je n’en peux

plus, cela fait 18 ans que je me léve 10 fois par nuit, je suis fatigué, je voudrais dormir ».

C’est a partir de tels constats que j'ai pris la mesure de la nécessité de leur proposer des
séjours de répit pendant les périodes de fermeture de I'établissement (week-ends et
vacances), de soulager les parents dans leur impossibilité a faire face en permanence a
la charge de soins dont leurs enfants ont besoin, de la nécessité de favoriser I'expression
de leurs difficultés pour éviter ainsi le passage a I'acte violent.

Lors de la derniere année scolaire, 5 familles sur 58 ont pu exprimer leur incapacité a
faire face a la prise en charge de leur enfant pendant des temps longs. Les dimensions de
soins (quantité et technicité), les réveils nocturnes multiples, la manutention, etc. sont
autant de facteurs évoqués auprés des médecins et de I'assistante de service social,
aujourd’hui relais dans le recueil des besoins de cet ordre.

Dans sa recommandation « Le soutien des aidants non professionnels », TANESM
indique que soutenir ces derniers « c’est aussi prendre en compte et contribuer a
atténuer, autant que possible, la rupture dans la vie des aidants que peut occasionner la

survenue du handicap et/ou de la dépendance de la personne aidée ».>

La baisse de I'absentéisme des enfants durant les périodes de vacances scolaires est un
autre élément tangible pour mesurer cette difficulté. Supérieur a 20 % en 2006, il est
aujourd’hui mesuré entre 10 et 15 % durant le mois de juillet par exemple. La création de
ce nouveau service devrait permettre a ces familles de retrouver une place de parent, non
pas de soignant.

La création de cette plateforme® devrait permettre en outre d’améliorer la qualité du lien
entre les familles et leurs enfants, le dispositif étant pensé dans une forme d’alternance

entre le retour a domicile et les week-ends de répit.

53 Recommandations de bonnes pratiques professionnelles « Le soutien des aidants non
professionnels » - Novembre 2014 — p. 7.
54 Je définirai le terme de plateforme page 42 et 43.
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Dans le secteur médico-social, c’est un sujet de préoccupation qui s’est médiatisé du fait
de l'accroissement du nombre de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ainsi que
la problématique du vieilissement des personnes handicapées. Nombre d’initiatives ont
vu le jour tant dans le secteur des personnes agees qu’auprés des enfants en situation de
handicap. La premiere difficulté rencontrée est selon moi, la reconnaissance par eux-
mémes du statut d’aidant. L’enquéte citoyenne 2017°° de I'ARS Centre-Val-de-Loire
montre que c’est bien la société dans son ensemble qui a pris conscience du rdle et du
statut particulier de ceux qui peinent a se reconnaitre comme « aidants ». En effet, sur les
8385 répondants, 43 % indiquent la nécessité de « Soutenir les personnes qui s’occupent
d’'un proche malade ou en situation de handicap », placant ainsi cette préoccupation en 3¢

position.

Il est pour moi indispensable de permetire I'expression des parents quant aux difficultés
du quotidien, leur faire prendre conscience des signes qui pourraient révéler la fatigue.
C’est a mon sens le préalable a toute action a destination des aidants familiaux. Les
autoriser a dire leurs éventuelles craintes de voir intervenir d’autres personnes qu’eux-
mémes aupres de leur enfant sera également nécessaire.

En effet, la confiance s’installe plus ou moins rapidement avec les professionnels
intervenant au quotidien et en journée dans I'établissement. Je pense que cette confiance
est facilitée par la compréhension que ces professionnels sont au contact d’enfants
handicapés certes, mais tous différents. Les parents percoivent la réalité d’'un ajustement
de connaissances et de pratiques qui se réalise au sein d’'une équipe. Mais je dois
m’interroger sur ce qu’il pourrait en étre de la relation a instaurer avec des personnes qui
accueilleront leur enfant ou adolescent a leur propre domicile et dans une organisation de
type familial ? Comment faire une place a un(e) autre alors qu’en tant que parent, chacun
d’eux a développé une attention et une facon de faire singuliére ? Il s’agit dans tous les
cas de reconnaitre aussi leurs capacités de parents et d’avoir une vigilance accrue afin de
ni les déposséder ni les diminuer et encore moins les culpabiliser. Ce sentiment de
culpabilité est accentué par ce que I'on peut nommer la pression sociale, laissant penser
aux aidants naturels gqu’ils n‘ont pas le choix et que s’occuper de leur enfant handicapé
qui grandit est un devoir. Asservis par un temps qui les accapare, les parents ont besoin

de répit, de repos, de moments d’évasion.

55 Dans le cadre de I'élaboration du Cadre d’Orientation Stratégique du futur Programme Régional
de Santé, 'ARS Centre-Val de Loire a réalisé une enquéte auprés de la population afin de savoir
quelles étaient leurs priorités en matiére de santé pour les 10 années a venir. Les résultats sont
disponibles  sur  https://www.centre-val-de-loire.ars.sante.fr/elaboration-du-cadre-dorientation-

strategigue-cos
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2.2.2 Des parents fortement exposés au risque de vulnérabilité sociale

J’'ai abordé la nécessaire adaptation de l'organisation familiale a I'arrivée d’un enfant
handicapé, la servitude au temps et le besoin de répit des familles. Mais au-dela des
nécessaires « bouffées d’air », c’est en entendant les parents au moment des visites
d’admission ou lors des rencontres du quotidien que je me suis interrogée sur ce que je

peux aujourd’hui nommer comme un « risque accru de vulnérabilité sociale ».

Selon J.-Y. Barreyre, « la vulnérabilité releve de la disparition sociale quel qu’en soit le
degré. Elle ne se réduit pas a la souffrance individuelle ou collective qui touche sa
population : elle est aussi le miroir des formes de disparition qui sont a I'ceuvre dans une
société donnée, a un moment de son histoire »*¢. Dans son ouvrage, basé sur 10 années
de recherches dans le cadre du CEDIAS-CREAHI, l'auteur définit cinq caractéristiques
des configurations sociales de la vulnérabilité, toutes basées a la fois sur une approche
des situations de vie des personnes dans leur environnement mais aussi a partir de la
compréhension du parcours de vie.

Outre les cing caractéristiques énoncées, ce sont les caractéristiques transversales qui
éclairent & mon sens le risque accru de vulnérabilité sociale des parents des enfants de

'lEM Charlemagne.

J.-Y. Barreyre fait mention en premier lieu « d’équilibre instable » incluant une triple
restriction de potentialités :
- Une restriction forte des affiliations sociales (travail, diversité des groupes
d’appartenance, réseau familial disponible, etc.)
- Une restriction des chaines d’interdépendance qui influent sur la situation présente

- Une restriction de la maitrise des relations d’interdépendance.

Si I'on considére uniquement la premiére restriction, celle des affiliations sociales,
nombreux sont les parents qui I'évoquent a mots couverts lors de nos échanges:
cessation d’activité professionnelle pour la quasi-totalité des meéres, indisponibilité de la
famille, quotidien «en vase clos », autant de constats auxquels vient s’ajouter la
marginalisation des parents du fait de leur impossibilité d’inscription sociale.

Tous les parents d’enfants handicapés peuvent se reconnaitre dans cette description. Il
n’en demeure pas moins que I'ensemble de ces éléments est accentué, majoré pour les

parents des enfants qui se déplacent en fauteuil roulant.

° J.-Y BARREYRE - Eloge de linsuffisance — les configurations sociales de la vulnérabilité.
Edition ERES 2014
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L’inaccessibilité encore importante de lieux publics mais bien entendu également de lieux
de la sphére du privé (amis, famille, etc.) vient accentuer cette restriction des affiliations
sociales. D’autre part, du fait de 'impossible organisation du temps et de la charge en
soins nécessaires a leur enfant, I'incapacité pour ces parents d’avoir une activité sportive,
d’accéder aux biens culturels, restreint d’autant les rencontres avec autrui participant a la
réalisation de soi. L'absence ou la rareté des possibles sociaux vient rappeler la
différence en contribuant & marginaliser la famille dans son ensemble. Les parents des
enfants accueillis a I''lEM sont ainsi confrontés a la mise a I'écart de la vie sociale voire &

la non-reconnaissance d’une appartenance partagée au monde social.

Parmi les observations que partage I'équipe de direction avec le service social de
I'établissement, je peux citer le nombre croissant de séparations familiales a lissue de
'accueil a 'IEM. Le nombre de parents séparés ou divorcés augmente encore en 2016
puisqu’il concerne 29 enfants (dont les 6 placés au Service de I'Aide Sociale a 'Enfance).
[l était de 25 en 2015 et de 23 en 2014.

Or, dans 'ouvrage « Concevoir des plateformes de services en action sociale et médico-
sociale »°” auquel a collaboré J.-R. Loubat, celui-ci rappelle les statistiques énoncées par
Dominique Versini, défenseure des enfants entre 2006 et 2012 concernant les familles
monoparentales®®. La relation entre la rupture du lien social et les familles
monoparentales est aujourd’hui prouvée. C’est en ce sens que jévoque un risque accru

de vulnérabilité sociale.

2.2.3 Se saisir de la plateforme pour limiter les risques de passage a I'acte

J’ai abordé les évolutions des modes d’accompagnement du secteur social et médico-
social en premiére partie de ce travail®. De la multiplication des établissements puis des
services, les politiques publiques souhaitent désormais, concevoir ce que le secteur a
d’'ores et déja adopté I'acronyme PFS : PlateForme de Services.

Il convient donc désormais de définir quels sont les éléments que je mobilise pour
nommer « plateforme d’assistants familiaux » la nouvelle offre que je souhaite mettre en
place. Dans sa présentation au sein de l'ouvrage co-écrit avec J.-P. Hardy et J.-R.

Loubat®®, Marie-Aline Bloch présente le travail d'une équipe de recherche australienne

57 Op. cit. page 45

58 Rapport annuel INSEE 2005: 1,76 million de familles monoparentales dont 85 % sont
constituées d’une mére avec ses enfants.

%9 Cfp. 22

60 Op. cit.
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(Lee et coll.)® qui cherché a définir le concept de plateforme a travers le répertoire de
données bibliographiques internationales de 125 documents.

Il ressort de cette étude 4 significations principales. Comme lindique plus précisément
Marie-Aline Bloch, la définition de la plateforme de services par ce dernier correspond au
plus pres a la premiére définition faite par I'équipe de chercheurs australiens. C’est
également sur cette définition que je m’appuie en premier lieu : « une entité cohérente
possédant un statut unique regroupant, pilotant et coordonnant divers services
complémentaires afin d’accompagner dans leurs parcours respectifs des destinataires
communs ». Cependant, il s’agirait alors de nommer « plateforme » le dispositif existant,
complété de la proposition de service d’assistants familiaux. Or, depuis le plan Alzheimer
2008-2012, le terme de plateforme est aussi utilisé pour nommer les services proposant
une offre particuliére pour les aidants de personnes en perte d’autonomie pour éviter leur

épuisement et favoriser leur bien-étre.

C’est sur la définition d’'une partie des missions de ces plateformes de répit que jai
nommeé la proposition du nouveau service de I'lEM en tant que plateforme, a savoir :

- Offrir du temps libéré ou accompagné

- Informer, éduquer, soutenir les aidants pour les aider a la prise en charge

- Favoriser le maintien de la vie sociale et relationnelle de la personne malade et de

son aidant et lutter contre le repli et la dépression.

L’exemple de la mise en place des dispositifs ITEP®? vient renforcer encore la pertinence
a la fois du vocabulaire mais aussi du sens de I'action que je poursuis.

En effet, le décret n°2005-11 du 6 janvier 2005 indique que ce dispositif, méme s'il n’est
pas nommé plateforme, doit étre « mis en ceuvre a temps complet ou a temps partiel, en
internat, en semi-internat, en externat, en centre d’accueil familial spécialisé [...]. ».
Il s’agit de trouver une forme d’organisation qui permette et favorise autant que possible la

modularité de la logique de parcours, quel que soit le nom qui lui est donné.

Apres avoir décrit les difficultés exprimées par les familles et le risque de leur vulnérabilité
sociale accru par le handicap moteur de leur enfant, j'ai mis en évidence que notre projet
d’intervention correspond aux orientations actuelles des politiques publiques concernant
des formes d’intervention qui favorisent la continuité des parcours et le nécessaire répit

des aidants familiaux.

61 Op. cit. p. 273 )
62 Institut Thérapeutique Educatif et Pédagogique.
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Il est désormais nécessaire, afin d’envisager la concrétisation du projet de la plateforme
d’assistantes familiales, de mesurer son inscription dans son environnement, tant en

interne qu’en externe.

2.3 La continuité de I'accompagnement des enfants handicapés
moteur : enjeux pour les acteurs

J'ai observé et décrit ci-dessus les évolutions du profil des enfants accueillis et les
conséquences sur leur accompagnement, quelle que soit la place de ceux qui le
réalisent : parents, fratrie, professionnels. Je vais désormais décrire I'environnement de
'IEM afin de déterminer nos leviers d’actions pour la mise en ceuvre de mon projet

d’intervention.

2.3.1 Lareconnaissance d’'une expertise institutionnelle, professionnelle et associative

La MFCVL est reconnue pour les services diversifiés qu’elle propose. Toutefois, parmi les
axes de travail du projet de l'organisme gestionnaire, est étudiée l'opportunité de
diversifier les champs d’intervention dans le domaine du handicap. La création d’'une
plateforme inter-associative me semblerait pouvoir servir de porte d’entrée pour connaitre
d’autres types de déficience et a terme, prendre position lors de futurs appels a projets et
développer ainsi son offre de services pour répondre aux besoins de santé, renforcant sa
place d’acteur majeur de I'’économie sociale et solidaire®®. En effet, souvent en lien direct
avec les collectivités territoriales et les services de I'Etat, les établissements et services
de la Mutualité Francaise facilitent 'accés aux soins du plus grand nombre avec le souci
de la qualité et de la prise en charge au meilleur prix et s’efforcent de répondre, dans leur

mode de gouvernance, aux cing objectifs de la l0i.%*

Il s’agit en outre pour les directeurs d’établissements et pour les associations, de
préserver la capacité d’innovation de la part des opérateurs de terrain dans le cadre de
contingences et de cadres réglementés établis par les pouvoirs publics (tableaux de bord,

nouvelles normes, appels a projets, etc.). Je me questionne également sur I'opportunité

63 La loi 2014-856 du 31 juillet 2014 relative a I'économie sociale et solidaire. Elle pose pour la
premiére fois une définition du périmétre de I'économie sociale et solidaire. La notion d’entreprise
de I'ESS regroupe dorénavant les acteurs historiques de I'économie sociale, a savoir les
associations, les mutuelles, les coopératives et les fondations, mais aussi de nouvelles formes
d’entrepreneuriat social : les sociétés commerciales qui poursuivent un objectif d’utilité sociale, et
qui font le choix de s’appliquer a elles-mémes les principes de 'économie sociale et solidaire.

64 Les cing objectifs sont les suivants : reconnaitre 'ESS comme un mode d’entreprendre
spécifique, consolider le réseau, la gouvernance et les outils de financement des acteurs de I'ESS,
redonner le pouvoir d’agir aux salariés, provoquer un choc coopératif, renforcer les politiques de
développement local durable.
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pour les associations de se saisir de ces mouvements dans le secteur pour investir leur
fonction tribunitienne et faire reconnaitre la nécessité d’une régulation adaptée.

Il est bien entendu que la mise en ceuvre de cette plateforme d’assistants familiaux
nécessite de faire évoluer les moyens financiers attribués a I'établissement. La fin du
CPOM et sa renégociation me permettra, outre les ratios plus faibles a I'lEM qu’au niveau
national®>, de mettre en évidence qu'il existe des marges de manceuvre dans le
redéploiement des économies réalisées grace a la diminution de la masse salariale
prévue durant les 5 a 10 années a venir, 39 % de leffectif actuel étant agé de
51 a 61 ans. Dans le cadre du dialogue de gestion, établi en fin d’année scolaire avec la
délégation départementale de I'ARS, il a été convenu que les gains générés par ce GVT
négatif ne soient pas d’emblée repris et permettre ainsi la facilitation économique du

déploiement de ce nouveau service.

En outre, aprés avoir analysé le profil général des salariés de I'établissement, je fais le
constat que la moyenne d’age est a peine inférieure a 46 ans et I'ancienneté de plus de
15 années (au 31/12/2016).

Par comparaison avec I'enquéte DREES 2014%, les moyennes sont supérieures pour
'IEM. 1l convient donc de réfléchir a remplacer les prochains personnels qui feront valoir
leurs droits a la retraite par du personnel plus jeune. En effet, comme le rappelle
J.-R Loubat, « avec l'age, nombre de professionnels vivent sur leurs acquis, lisent et
s’informent moins, sont plus routiniers qu’inventifs »°’.

D’aprés les sources de l'ouvrage, « les gains de productivité connaissent leur pic dans la
tranche des 40 a 49 ans ». Outre la dimension économique sur les charges du groupe Il
du budget, lintégration de salariés récemment dipldmés a pour intérét qu’ils soient
rompus aux dimensions phares des politiques publiques des années 2000 et plus
particulierement la loi 2002-2, la loi 2005. Les notions de « service a rendre a l'usager »,
la question de la place des familles font d’emblée partie de leurs bagages professionnels
et les modes d’intervention en sont par conséquent plus adaptés aux attendus actuels

dans ces domaines.

L’année 2017 est une année de transition pour I'ensemble de I'équipe de I'lEM.

L’ensemble des professionnels a débuté la réactualisation du projet d’établissement et je

65 Cf. p. 20

66 Op.cit.

67 J.-R. LOUBAT, J.-P. HARDY, M.-A. BLOCH, Concevoir des plateformes de services en action
sociale et médico-sociale, p 38, DUNOD, 2016.
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m’appuie sur cette opportunité pour poursuivre I'accompagnement des professionnels
dans la prise de conscience de la nécessaire diversification des services a proposer.
Du point de vue des professionnels, en concertation avec les chefs de service, j'ai opté
pour une « démarche faisant référence au paradigme constructiviste :

- Les relations et la réalité organisationnelle sont socialement construites ;

- Les organisations sont considérées comme des systémes de création de sens ;

- Susciter le changement nécessite de changer les conversations ;

- Le changement constitue un phénomeéne continu et davantage émergent que

planifié, de nature hétérarchique »°.

A partir des récits collectés grace a des interviews réciproques de tous les professionnels
(une fois intervieweur / une fois interviewé), le comité de pilotage a défini la question
centrale a poser lors d'un temps institutionnel construit sous la forme du World Café
impliquant sur une aprés-midi la totalité de I'équipe de I'lEM. L’objectif de cette question
centrale et la forme d’expression retenue est de ne pas fermer les débats, de recueillir
toutes les idées et permettre, a l'issue, le choix des thématiques des groupes de travail

suivants.

La réunion de travail du 10 mars 17, nommée Café Charlemagne, est venue renforcer ma
conviction que I'équipe pluridisciplinaire de I'lEM a d’ores et déja percu la nécessité de

proposer une alternative aux fermetures du week-end et des vacances scolaires.

En effet, parmi les réponses a la question « Si nous devions concevoir une nouvelle offre
de service, que changerions-nous ? », les professionnels ont spontanément proposé,
entre autres, 'ouverture de I'établissement les week-ends, des temps d’échanges et de
sorties parents / enfants accompagnés par les équipes ou bien encore la création d’'un

service d’accueil temporaire.

Au sein méme de l'organisme gestionnaire, 'lEM jouit d’'une trés bonne réputation.
L’établissement et son équipe sont reconnus pour la qualité de 'accompagnement d’'une
part, pour sa bonne gestion d’autre part notamment par le Directeur Général mais aussi
par 'ensemble des administrateurs. Cette image d’établissement de qualité est présente
également a l'extérieur. Lorsque celui-ci n’est pas accessible, il s’agit alors de rendre
possibles les activités au sein méme de 'lEM. En novembre 2016, nous avons inauguré

une Structure Artificielle d’Escalade en extérieur, de huit métres de haut, spécifiquement

68 Extrait de la proposition d’intervention de I'organisme de formation COOPANAME, organisme
retenu pour accompagner ['établissement dans la démarche de réécriture du projet
d’établissement.
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congcue pour permettre la pratique de cette discipline sportive par tous les jeunes de
I'établissement.

Aprés une année de fonctionnement, la SAE sera ouverte aux autres ESMS®® du
département mais aussi aux classes des écoles de la commune pour renforcer I'ouverture
de l'établissement a et sur son environnement. Comme le précise d’ailleurs le projet
d’établissement, cela permet d’affirmer sa volonté de favoriser les liens avec I'école
ordinaire, développer toutes autres formes d’intégration a travers les sports, les loisirs, la
culture... »".

En partie financé par la Fondation Hopitaux de Paris — Hopitaux de France, ses
représentants ont tenu a faire reconnaitre la valeur de ce projet en invitant une délégation
le 2 février 2017 pour « donner un coup de projecteur sur les projets de I'établissement »

dans le cadre de la campagne de lancement Piéces Jaunes 2017.

Cette excellente réputation est une force sur laquelle je vais pouvoir m’appuyer lors de la
présentation du projet au Conseil d’Administration et ainsi le convaincre de la pertinence
de présenter le projet a notre autorité de contréle et de tarification. Les relations
privilégiées tissées avec certaines fondations me laissent également penser que nous
pourrons obtenir des financements complémentaires a ceux négociés dans le cadre du

dialogue de gestion avec 'ARS.

Les familles ont elles aussi I'occasion de faire part des échos positifs qu’elles ont eus
avant méme l'admission de leur enfant dans I'établissement. Les résultats de I'enquéte
de satisfaction annuelle 2016 sont quant a eux trés positifs. Elle est construite selon les
thématiques autour de la qualité de 'accompagnement, le projet personnalisé, le respect
des droits et de la dignité, la communication avec I'établissement, la qualité de I'accueil, la
vie quotidienne et la participation des familles. Les résultats aux principaux items de ces
catégories indiquent que pres de 95 % des familles sont satisfaites de la prise en charge
éducative proposée a leur enfant, du suivi psychologique et des rééducations. Le service
social de I'établissement répond aux attentes des familles pour 97% d’entre elles.

Cette année, 100% des familles sont satisfaites du temps de parole et d’échanges lors du
Projet Personnalisé. 95% des familles approuvent les moyens de communication utilisés
par 'lEM et 100% estiment que leur enfant est respecté a I'lEM.

Tout comme les années précédentes, 100% des familles sont satisfaites des informations
qui leurs sont diffusées, de I'accueil physique et téléphonique qui leur est réservé a I'lEM.

Comme les années précédentes, les familles sont satisfaites de la propreté des locaux.

69 Dont certains sont susceptibles de bénéficier de la plateforme.
70 Extrait du projet d’établissement 2012-2016, page 47.
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Enfin, les familles sont satisfaites de leur participation au Conseil de Vie Sociale de
I'établissement (97,5%).

L’'ouverture a l'extérieur et la volonté de communiquer sur toutes les capacités des
enfants accueillis est un des facteurs de cette bonne réputation. Cette ouverture est, j'en
suis convaincue, une partie de la réponse a la mission d’utilité sociale confiée a

I'établissement.

2.3.2 Un réseau de partenaires dense’* et I'opportunité de répondre aux attentes des

pouvoirs publics

— L’inscription de I'établissement dans son environnement proche

La spécialisation en médecine physique et de réadaptation est peu courante ; certains
autres établissements ont pu avoir de réelles difficultés a recruter dans ce domaine. Le
médecin salarié de I'lEM est également mis a disposition de I'hopital pédiatrique
Clocheville. Le partenariat avec 'ensemble des services de cet hépital en est largement
facilitt notamment ceux avec lesquels nous travaillons le plus (chirurgie viscérale,

orthopédie, réanimation, neuropédiatrie, etc.).

L’intervention des professionnels au sein des écoles de formation du travail social, des
IFSI72 et autres écoles professionnelles (école d’orthophonie, école d’ergothérapie, etc.)
permet a I'établissement de se faire connaitre suffisamment pour donner envie aux futurs
professionnels de débuter leur parcours professionnel au sein de I'lEM. Les centres de
formation professionnelle sont eux-mémes fortement demandeurs d’accueil en stage dans
I'établissement. C’est ainsi que, malgré les spécificités nécessaires a 'accompagnement
des enfants handicapés moteur, je ne rencontre que peu de difficultés de recrutement.
J’ai parfaitement connaissance aujourd’hui de la pénurie d’assistants familiaux et il s’agira
de trouver les bonnes filieres de recrutement pour une mise en ceuvre efficace du projet.

Je participe régulierement a un groupe d’échanges inter IME / IEM. L’objectif, outre
d’échanger sur des problématiques communes est bien de faire partie d’'un réseau de
professionnels. Les difficultés rencontrées par les parents des enfants de I'lEM sont
similaires a celles des parents de I'[ME quant a I'épuisement et au besoin de répit dont ils
font part aux équipes de professionnels de chacune des structures. Les échanges avec
mes collegues directeurs d’établissement me laissent penser que la dépendance
physique n’est pas la seule cause d’essoufflement des familles, de leur expression du

besoin de répit. Les parents des enfants souffrant par exemple de graves troubles

71 Cf. Annexe 4.
72 |nstitut de Formation aux Soins Infirmiers
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autistiques peuvent avouer leur impuissance a faire face aux mutilations, crises, réveils
nocturnes, etc.

C’est, entre autres, a partir de ces constats qu'une association a ouvert dans le
département un Service d’Accueil Temporaire qui permet des séjours de vacances ou de
répit pour 12 enfants autistes.

Une autre association, gérant plusieurs IME en Indre-et-Loire devrait proposer a la rentrée
2018 et dans le cadre de la signature d’'un CPOM, une période d’ouverture plus longue
pour les enfants les plus jeunes de I'établissement. L'objectif est de pallier le décalage
entre les périodes intenses de soin durant 'année et les 6 semaines de fermeture estivale

actuelle.

— De 'l[EM institution a I'lEM acteur dans un systéme

Comme je l'ai exposé, les politiques publiques d’insertion, puis d’inclusion et plus
largement liées a la volonté de désinstitutionalisation ont permis aux enfants handicapés
moteur sans trouble associé de se rapprocher des dispositifs de droit commun. Pour les
autres, force est de constater que leur état de santé modifie en premier plan leur niveau
de dépendance fonctionnelle impliquant des modes d’accompagnement eux aussi
modifiés. Méme si notre mission premiére est bien de répondre aux besoins des usagers,
nous sommes dépendants des moyens alloués par notre autorité de tarification mais
également des services proposés connus de la MDPH.

Je fais aujourd’hui les constats suivants :

- La réception de notifications émanant de la CDAPH pour des enfants dont la
dépendance fonctionnelle pourrait laisser penser a une orientation possible vers
des établissements sanitaires plutét que médico-sociaux.

- Le soutien financier de la délégation départementale de I'lndre-et-Loire pour le
financement de Contrats d’Avenir « Aide a personne ». Le recrutement permet la
surveillance constante « un pour un » et par conséquent rend possible I'accueil de
ces enfants.

Ces deux points viennent illustrer combien I'établissement a su s’adapter tant aux réalités
d’accompagnement des enfants qu’aux évolutions des politiques publiques. lls viennent
de plus faire la preuve de la qualité de I'offre proposée a travers la reconnaissance de

besoins financiers spécifiques.

Les relations avec le Conseil Départemental de I'Indre-et-Loire et plus particulierement la
Direction de la prévention et protection de I'enfant et de la famille (Aide sociale a I'enfance
et service du placement familial) m’ont permis de confirmer la pertinence de ce projet.
C’est d’ailleurs également dans le cadre de ma participation au groupe de travail « accueil

d’'un public spécifique: les jeunes handicapés » du futur schéma départemental
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autonomie que jai pu partager les préoccupations de I'ensemble des acteurs sur la
difficulté a assurer la continuité de 'accompagnement pour les enfants concomitamment
confiés a I'ASE et orientés vers les établissements et services meédico-sociaux du
département. Parmi les pistes évoquées pour la mise en ceuvre du schéma, la proposition

de services d’assistants familiaux salariés de ces ESMS a été retenue comme pertinente.

Enfin, parmi les éléments qui me permettent de penser ce nouveau mode
d’accompagnement des enfants comme pertinent, la lecture du rapport d’orientation
budgétaire 2017 de 'ARS Centre-Val-de-Loire indique que « la démarche "Une réponse
accompagnée pour tous”, issue du rapport rendu par Denis Piveteau et décliné par Marie-
Sophie Desaulle, impulse une conception renouvelée de ['accompagnement des
personnes en situation de handicap, qui se traduit dans les évolutions attendues du
développement de I'offre. Son objectif est de proposer a chaque personne en situation de
handicap une réponse adaptée a ses besoins et a ceux de sa famille, dans une visée

d’insertion dans la société »"°.

En synthése, le projet bénéficie d’atouts décisifs pour sa concrétisation : la gouvernance
associative est dans une période de renouvellement et formule le souhait de voir se
diversifier les offres qu’elle propose pour renforcer sa place et la spécificité de ses
actions. Les professionnels sont inscrits dans une dynamique permanente d’amélioration
de la qualité et sont d’ores et déja porteurs d’amorces de solution face a I'expression des
difficultés des enfants et de leurs familles. Inscrit dans son environnement, I'établissement
que je dirige dispose de toutes les caractéristiques pour développer le projet de
plateforme. Son objet est bien d’offrir une palette d’offre de répit, son bénéficiaire principal
le couple «aidant / aidé » et il conviendra bien de coordonner tant les demandes des
aidants que les liens avec les services de protection de l'enfance, la MDPH de
'Indre-et-Loire, les services d’aide a domicile, etc. Les contingences externes nous
obligent a nous positionner pour répondre a ce qui est aujourd’hui qualifi€ comme une

rupture de 'accompagnement.

La démarche d’analyse stratégique des enjeux, attentes, opportunités de développement
d’une offre de services complémentaire a celle que nous sommes en mesure d’apporter
au sein de létablissement que je dirige doit permettre la définition d'orientations

stratégiques qui vont sous-tendre la logique de projets d’actions.

3 Rapport d’orientation budgétaire 2017 — Etablissements et services médico-sociaux pour
personnes handicapées — ARS Centre-Val-de-Loire. Document recu a la MFCVL le 11 juillet 2017.
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Le recours a la matrice SWOT’4, puis a une matrice de confrontation me conduira ensuite
a [l'élaboration d’orientations opérationnelles que je me propose de développer en

troisieme partie.

2.3.3 Le choix du projet d’intervention sociale : création d’'une plateforme d’assistants

familiaux

POSITIF

NEGATIF

Le diagnostic est partagé par les
familles et les professionnels.
Les professionnels ont toujours
su s’adapter a I'évolution du
public.

La gouvernance associative
favorise les nouvelles actions
qui visent a développer la
mission d’utilité sociale.

Le nombre des enfants et des
familles en difficulté est en
augmentation.

Les excédents de [I'IEM sont
susceptibles d’étre réaffectés aux
autres établissements dans le
cadre du CPOM.

Les professionnels de I'lEM ont
une faible expérience du travail a
domicile.

Les politiques publiques (ROB
2017 de I'ARS Centre-Val-de-
Loire et schéma départemental)
indiquent la nécessité de la
poursuite de
'accompagnement.

Le recrutement des assistants
familiaux  est  particulierement
complexe en Indre-et-Loire.

La rationalisation budgétaire
impligue des fonctionnements a
moyens constants.

- Situation de monopole de
I'établissement a I'échelle du
territoire d’intervention.

- LIEM  s’inscrit dans une
dynamique de développement
d’'un réseau partenarial.

- L'IEM est reconnu pour son
plateau technique et la qualité
de son offre de services.

Matrice SWOT

L’utilisation de la matrice SWOT me permet d’identifier les forces et des faiblesses de
I'établissement, a la lumiére des opportunités et des menaces de I'environnement
externe. Cette phase de diagnostic me permet d’obtenir une vision synthétique de la

situation actuelle.

74 La matrice SWOT (Strenghts Weaknesses Opportunities Threats) a été développée dans les
années 1960 par quatre professeurs de la Harvard Business School, en tant que support a une
démarche structurée de réflexion en groupe.
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C’est en combinant les forces et les opportunités, les facteurs internes et les facteurs

externes grace a l'utilisation de la matrice de confrontation présentée ci-dessous que je

vais pouvoir définir le type de stratégie a mettre en place.

FORCES

FAIBLESSES

La gouvernance associative et les
politiques publiques sont en parfaite
adéquation.

Le diagnostic est partagé par les
familles, les professionnels et ce dans
une situation de monopole.

Les professionnels n'ont pas
I'expérience du travail au domicile
mais sont confrontés au discours
des enfants et des parents en
difficulté.

Le recrutement d’assistants familiaux
est problématique en Indre-et-Loire
mais les professionnels de ['IEM
possédent des compétences a exploiter
pour la formation au sein dun
organisme gestionnaire a la culture
d’entreprise forte.

La rationalisation budgétaire n’est
pas favorable au développement
de nouveaux services et les
excédents antérieurs de I'lEM sont
pour partie depuis 2 années
réaffectés pour pallier les déficits
de la structure adultes.

Matrice de confrontation

Je vais présenter en troisitme partie de ce travail, 'ensemble des actions a mettre en

ceuvre pour la création d’'une plateforme constituée de 7 assistants familiaux’.

75 Le détail des éléments de décision quant au nombre d’assistants familiaux, d’'une premiére étude
de colt et d’un prévisionnel d’organisation seront présentés p. 62 et 63.
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3 Créer une plateforme d’assistants familiaux spécialisés dans

I’accueil d’enfants handicapés moteur

Présenter la démarche retenue pour mener a bien la création de la plateforme
d’assistants familiaux va me permettre d’aborder ma vision du changement ou plus
précisément la dynamique de mouvement adaptatif et mon positionnement tant a la
direction de I'établissement qu’'au sein du comité de direction générale élargi’® de la
Mutualité Francaise Centre-Val de Loire. En effet, depuis deux années a la direction de
'IEM Charlemagne, je souhaite concrétiser a travers la mise en ceuvre de ce projet
d’intervention, ma vision d’'un management qui stimule la participation des équipes, le
développement des compétences personnelles et collectives ainsi que le cadre
nécessaire a une démarche permanente de bientraitance. En outre, dans la mouvance
des projets de développement d’'une offre médico-sociale compléte de l'organisme
gestionnaire, les politiques publiques de répit des aidants sont une véritable opportunité
pour le projet.

Enfin, le choix d’indicateurs d’évaluation dés la conception du projet me permettra de
mesurer la pertinence de sa mise en ceuvre et de vérifier ainsi 'adéquation aux besoins

des enfants et de leurs familles.

3.1. Poursuivre la dynamique interne d’adaptation : créer une offre
complémentaire

Afin d’aborder la question de la création de la plateforme, il m’est nécessaire de présenter
le contexte de changement institutionnel. En effet, la proposition d’'une prestation
complémentaire par I'lEM viendra modifier sa place « historique » au sein de I'organisme
gestionnaire. Je me dois d’étre force de proposition et de conviction afin que la
gouvernance associative s’'empare du projet et me missionne pour un développement
effectif auprés des professionnels de I'lEM. A ce titre, jai exposé le diagnostic a l'aide de
I'outil SWOT ainsi que la matrice de confrontation lors d’un comité de direction. Celui-ci en
a validé la présentation au Conseil d’administration du mois de juin dernier.

Cette étape vient renforcer ma légitimité sur le bienfondé de ce projet ; en effet, apres

mon exposé, le choix d’un suivi par la commission de gestion de la filiére handicap’”

76 CDG HHPE : il s’agit du Comité de Direction Générale Elargi Hospitalisation Handicap Petite
Enfance. Ce comité se réunit une fois toutes les six semaines ; il est composé des directeurs des
établissements et services ainsi que des membres du comité de direction générale.

77 Le conseil d’administration de la MFCVL a fait le choix d’'un suivi régulier sur le terrain par
certains de ses membres, constitués au sein de commissions de gestion. Elles sont au nombre de
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montre la confiance de ce niveau de décision associatif dans la conduite et la mise en
ceuvre de cette nouvelle prestation. Le plan d’actions’ présenté et retenu est constitué de
la fagon suivante :
- Définition de la finalité et des objectifs stratégiques au niveau associatif :
o Maintenir le lien enfant / parent ;
o Favoriser le répit des parents ;
o Lutter contre les facteurs de vulnérabilité sociale des parents ;
o Prévenir le risque de maltraitance familiale ;
o Favoriser une forme d’accompagnement familial.
- Présentation des objectifs généraux et opérationnels
o Proposer un accompagnement personnalisé adapté a chaque enfant ;
o Développer les modes d’accompagnement ;
o Apporter une réponse aux besoins du schéma départemental ;
o Mettre en place des partenariats locaux ;
o Favoriser 'accés au droit au répit des aidants.
- Définition des actions a mettre en ceuvre (constitution des groupes de travall,
communication, suivi)
o Mise en place de nouveaux partenariats avec le Conseil Départemental et
les services de la protection de I'enfance ;
o Recueil de témoignages d’assistants familiaux en poste ;
o Construction d’'un programme de formation spécifique ;
o Création d’un référentiel d’assistants familiaux ;
o Travail avec les familles sur les modalités d’interpellation de la plateforme
de répit ;
o Etude de la faisabilité du projet avec le service financier et ressources
humaines ;
o Poursuite du dialogue de gestion et construction de la renégociation du
CPOM avec 'ARS ;
o Recrutement.

- Evaluation (suivi, outils)

cing : commission de gestion filiére handicap, commission de gestion filiére sanitaire, commission
de gestion filiere petite enfance, commission de gestion filiére des biens médicaux, commission
finances et investissements. Ces commissions ne sont pas décisionnaires mais sont une
émanation, sur le terrain, des problématiques qui relevent du champ des attributions du CA.

78 Cf Annexe 5
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Les textes fondateurs de I'action sociale et médico-sociale guident les actions de chacun
des professionnels du secteur. Pour les dirigeants, le sens de l'action doit toujours étre
celui du « prendre soin » du public vulnérable qu’il accueille, renvoyant au latin « curare »
qui signifie « s'occuper de » et pas seulement « aider »’°. En tant que directrice, il m’est
nécessaire de veiller a la mise en ceuvre d’un ensemble d’attitudes professionnelles
individuelles et collectives qui visent au respect des enfants. Ce sont ces attitudes qui
vont constituer la base du projet.

La présentation qui va suivre a pour objet de «faire la preuve » d’'une nécessaire
articulation entre la vie de l'institution (interne) et les mouvements qui existent en dehors
delle (externe). C’est ce mouvement régulier, ces allers-retours qui permettent

aujourd’hui la recherche du meilleur service a rendre au public accompagné.

3.1.1 Du changement organisationnel a 'autonomisation des professionnels

Les études concernant le changement organisationnel sont hombreuses et ce concept
oblige les cadres de direction a revoir leur pratique. Les mouvements du secteur social et
médico-social de ces dernieres années ont prouvé que celui-ci savait s’adapter, innover

pour répondre au mieux aux besoins et aux attentes des bénéficiaires.

Les recherches récentes sur le changement ont montré qu’aujourd’hui, celui-ci fait partie
de la réalité du quotidien. Les transformations sont permanentes et peuvent méme parfois
étre devenue banales dés lors qu’elles n'ont pas pour forme des ruptures radicales.

Pour cette raison, je préfére choisir, pour 'lEM et ses professionnels, le terme de
mouvement adaptatif plutdt que celui de changement organisationnel. En effet, jai
développé en deuxiéme partie le partage du diagnostic avec les professionnels. Méme si
I'idée de plateforme n’a pas été abordée d’emblée, ces derniers évoquent d’eux-mémes la
pertinence d’'une offre a proposer pour les week-ends. L’établissement a d’ailleurs déja
proposé I'ouverture d’'un week-end par an depuis trois années. Je suis persuadée que les
propositions d’ouverture de week-end ou de la création d’un service d’accueil temporaire®°
sont le reflet de ce travail d’appropriation et de réflexion abordé depuis plusieurs années

avec 'ensemble de I'équipe.

7 B. FABRE Inspecteur Hors Classe de I'action sanitaire et sociale ARS Centre-Val de Loire. « La
maltraitance dans les établissements et services sociaux et médico-sociaux : la comprendre, la
prévenir par le management institutionnel » ; intervention Juillet 2017 ITS TOURS.

80 Ces propositions sont celles formulées par I'équipe lors du travail commun sur la réécriture du
projet d’établissement réalisé au moment de la réunion institutionnelle du mois de mars 2017.
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Or, nous savons que pour favoriser la réussite de la mise en place d’'un nouveau projet,
cette appropriation est nécessaire pour que chacun souhaite participer & sa mise en

ceuvre.

Cette conviction s’est d’autant plus renforcée par la lecture des expériences du groupe
MEDD Consultants qui a accompagné durant quatre années la création et le
développement de nombreuses plateformes de services. Ces expériences sont relatées
dans l'ouvrage co-écrit par J.-R. Loubat, J.-P Hardy et M.-A. Bloch®, qui confirment le
bienfondé d’une telle démarche concertée visant a développer des ressources

complémentaires au plateau « institutionnel ».

J’ai été nommée directrice de I'lEM Charlemagne en septembre 2015, aprés 5 années au
poste de Chef de Service. Outre ces années durant lesquelles I'histoire m’a été transmise
par le directeur, en poste depuis 25 ans, la consultation des documents réglementaires et
plus particulierement les différents projets d’établissement permettent de mesurer la
participation des professionnels dans chacune des étapes d’adaptations nécessaires.

Je peux nommer pour exemple, dés la promulgation de la loi 2002-282 rénovant I'action
sociale et médico-sociale, l'intervention de J.-R. Loubat lors d’'une réunion institutionnelle
qui avait pour objectif d’en présenter le cadre et les changements a venir.

Accepter cette promotion interne a forcément été source de questionnements et
d’interrogations. La question de I'héritage était forte dans ma pensée et il s’agissait de
mesurer, autant que faire se peut, les réactions a I'ceuvre pour moi-méme mais aussi pour
chacun des professionnels. Comment allais-je pouvoir aborder ce changement, quelles
seraient les actions a mener pour, a la fois impulser ma propre dynamique sans pour
autant renier le passé, c'est-a-dire tout en continuant a m’appuyer sur un mode
d’organisation qui, je l'ai exposé, est porteur de qualité ? Dans ses travaux sur les
paradoxes du changement organisationnel, je retiens tout particulierement ce que
Véronique Perret nomme comme un paradoxe entre altérité et identité®®. Elle indique que
« plus le changement touche a ce qui constitue lidentité, plus le changement peut étre
qualifié d’important, de profond », l'identité étant appréhendée ici au sens de la culture
organisationnelle. Pour la mise en place du projet, il s’agit bien ici de permettre un
mouvement. Je situe mon action dans une logique de mutation et non de révolution, ce

qui équivaudrait & une rupture.

81 Op cit. p. 345 a 354.

82 |oi 2002-2 du 2 février 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale.

8 V. PERRET et E. JOSSERANT (2003), Le paradoxe : penser et gérer autrement les
organisations, Paris : Ellipses.
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Ma personnalité, les constats et observations du fonctionnement de I'lEM mais aussi ma
connaissance des compétences des professionnels m’ont conduite a adopter un
positionnement pensé comme la volonté non seulement de poursuivre le travail de
réflexion et de participation collective, mais aussi comme la nécessité de voir chacun des
collaborateurs, en qualité d’acteurs, atteindre une étape complémentaire de leur vie

professionnelle, celle de 'autonomisation.

Les cent années d’étude sur le management et I'analyse de toutes les formes que ce
concept a connues montre que les évolutions de I'environnement permettent a différentes
théories, modeéles ou concepts de voir le jour. Pour chacun, I'objet est de faire en sorte
que les entreprises s’adaptent a leur environnement, aux mouvements sociétaux en
général et aux besoins et attentes de leurs clients. Méme si hous ne nous situons pas
dans une dimension lucrative, je considére que le management de ce que je qualifierais
d’entreprise a vocation sociale implique de délivrer une qualité de services aux usagers
dans le cadre d’une organisation efficiente et performante. Les professionnels de I'lEM
Charlemagne ont aujourd’hui un niveau de compétences qui me permet de travailler
sereinement a travers le management de la participation. Il s’agit de la forme d’implication
des professionnels qui va leur permettre, d’étre force de proposition et d’émettre un point
de vue, en tant qu’acteurs critiques. Pourtant, c’est bien a travers ma vision de directrice,
a travers ce que je connais des éléments a prendre en compte et des parties prenantes,

que sera prise la décision en dernier ressort (aprés consultation du CA en cas de besoin).

3.1.2 Poursuivre la construction d’une pluridisciplinarité porteuse de sens dans le

parcours des enfants

Je sais que dans toute mise en place de management de projet, parmi les bénéfices
secondaires, c'est-a-dire hors la finalité premiére, nous retrouvons la lutte contre
I'épuisement professionnel. Je lai évoqué précédemment, les projets a [I'IEM
Charlemagne sont nombreux. Chaque professionnel a percu, compris et fait
I'apprentissage pour lui-méme du dynamisme que génere la participation a un projet,
d’autant plus lorsque la pluridisciplinarité en facilite la réalisation. Les compétences de
chacun sont mises a I'ceuvre, les réseaux et les expériences sont partagés.

Un des enjeux pour moi, en tant que directrice va étre de créer une identité
professionnelle commune entre I'équipe actuelle avec les futurs assistants familiaux.
Parce qu'’ils ne connaissent pas le travail au domicile et parce que les assistants familiaux
viendront proposer une autre forme d’accompagnement que le soin, il s’avére primordial

de ne pas créer « deux équipes » en potentielle opposition.
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Pour ce faire, je propose la mise en place de groupes de travail portant :

- l'un sur la construction du programme de formation des assistants familiaux et
favorisant les jeux de rbles. Se mettre «a la place de » est une technigue
d’accompagnement des équipes relativement simple a mettre en place. Une des
deux chefs de service de I'établissement posséde une expérience dans ce
domaine et nous avons convenu ensemble qu’elle serait pilote de ce groupe de
travail. D’autre part, méme si nous avons vu que la moyenne d’ancienneté des
professionnels était tout juste supérieure a la moyenne nationale, je sais
également que le jeu correspond a une forme de management qui remplit les
attentes des professionnels les plus jeunes. C’est aussi une maniére de rendre
plus dynamique le processus de réflexion et d’apprentissage auquel I'équipe
pluridisciplinaire actuelle a jusqu’a présent été habituée.

- lautre sur la création d’'un référentiel d’assistants familiaux, qui sera le support a
transmettre aux futurs professionnels, un guide de « bonnes pratiques » qui
viendra compléter les documents qui constituent a ce jour le dossier de chaque

nouveau salarié.

ACTION PERIODE PILOTE CONTRIBUTEURS
1 membre de I'équipe éducative d'internat
Construction d'un Premier 1 membre de I'équipe éducative d'externat
programme de . Chef de Service A 1 ergothérapeute/ 1 orthophoniste
. trimestre 2018 S A
formation 1 kinésithérapeute
1IDE

1 membre de I'équipe éducative d'internat
1 membre de I'équipe éducative d'externat

Création d'un référentiel Deuxieme . 1 ergothérapeute /1 orthophoniste
. . . Chef de Service A RS
d'assistants familiaux trimestre 2018 1 kinésithérapeute
1IDE

Invité : 1 personne équipe RH du siége®*

Concomitamment a ces deux groupes de travail, jai demandé a la seconde chef de
service et a I'assistante de service social de I'établissement la réalisation d’'un recueil de
témoignages d’assistantes familiales des services de 'ASE de I'Indre-et-Loire. C’est a
I'issue d’échanges avec la chef du service ASE / AF au sein de la direction de la
prévention et de la protection de I'enfant et de la famille du Conseil Départemental
d’'Indre-et-Loire, sur la mise en place d’'un partenariat potentiel, qu’est née l'idée de
pouvoir rencontrer quelques professionnels. Ces rencontres vont permettre d’aborder leur

expérience, leurs motivations a exercer ce metier, leurs difficultés, leurs réussites.

84 Le référentiel pourra a la suite servir pour la rédaction de la fiche de fonction.
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L’analyse qualitative de ces entretiens a pour objectif de modifier les représentations®®
des professionnels de I'lEM mais aussi bien entendu d’anticiper d’éventuels problemes et
d’affiner notre stratégie future de recrutement.

En effet, jai connaissance du fait que bien souvent les assistantes familiales sont des
personnes en reconversion professionnelle. La lecture du rapport de recherche pour le
compte de I'Observatoire National de la Protection de I'Enfance® (ONPE) tend a
confirmer ce propos. Il est nécessaire de vérifier cette hypothese et ainsi anticiper quelles
pourraient étre les pistes de partenariats possibles pour présenter les missions des
assistants familiaux de 'lEM Charlemagne et en faciliter le recrutement. Cette proposition

d’entretiens a été acceptée par la chef de service de 'ASE.

ACTION PERIODE PILOTE CONTRIBUTEURS
Recueil de témoignages Deuxieme
assistants familiaux en u Chef de service B Assistante de service social

— trimestre 2018
Les deux groupes de travail ne sont que le préalable a la création de cette identité
commune a créer. Un travail sera @ mener dés le recrutement des futurs salariés. Il
viendra compléter notre processus existant d’intégration des nouveaux salariés.
La culture d’entreprise, le sens de la mission, les valeurs et I'éthique de I'organisme
gestionnaire seront abordés lors du premier entretien avec la commission de recrutement.
Outre le temps de formation de 60 heures obligatoires réalisées par 'employeur auquel
viendra s’ajouter la formation spécifique « handicap moteur » réalisée par leurs collegues,
je propose également un temps d'immersion au sein des équipes de jour et d’internat afin
de percevoir les spécificités de 'accompagnement des enfants susceptibles de bénéficier
de leur accueil, mais aussi de venir créer puis renforcer le sentiment d’appartenance a

une équipe.

La participation aux réunions d’équipe hebdomadaires ainsi qu’aux réunions de Projet
Personnalisé d’Accompagnement concernant les enfants qui bénéficient de la plateforme
sera prévue dans I'organisation des emplois du temps. Il existe a ce jour pour 'ensemble
des professionnels en relation directe avec les enfants, des temps mensuels d’analyse de
la pratique professionnelle, conduits par une psychologue clinicienne extérieure. Ces

temps sont inscrits depuis ma prise de poste au plan de formation de I'établissement. Le

85 Cf. p.62

86 « Du domicile a linstitution, entre professionnalité et professionnalisation : une ethnographie du
placement familial ». Etude réalisée par 'Espace Scientifique et Praticien en Action Sociale et en
Santé et 'Espace de recherche et de prospective Protection de I'enfance et justice des mineurs.
Rapport final - novembre 2016
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recrutement des assistants familiaux va nécessiter leur intégration au sein de ces groupes
d’échanges, renforgant encore l'identité professionnelle commune et redonnant, pour
chacun, le sens de l'accompagnement au regard des fonctions et pratiques
professionnelles.

Enfin, il me parait impératif de formaliser rapidement l'intégration des assistants familiaux
dans la culture de I'établissement en les inscrivant d’emblée & la formation au Diplome
d’Etat d’Assistant Familial (DEAF). La création, par la loi de 2005 de ce dipléme change la
donne et va dans le sens d’'une reconnaissance. L’assistant familial doit étre titulaire d’'un
agrément garantissant la santé, la sécurité et I'épanouissement de I'enfant, et participer a
un stage préparatoire de 60 heures, et a une formation obligatoire de 240 heures. En
Indre-et-Loire, si l'inscription a cette formation est obligatoire, la passation des épreuves
ne l'est pas. Cette non validation rend cependant obligatoire la nécessité d’obtenir un
nouvel agrément aprés cing années d’exercice. Je prbne quant a moi la nécessité de
valider ce dipldme. Les formations du travail social transmettent des bases communes de
connaissances, de savoir-étre et de savoir-faire indispensables a la réflexion.

C’est d’ailleurs pour ces raisons qu’aucun professionnel non diplémé n’exerce a ce jour
au sein de I'lEM. Il s’agit d’'une exigence pour le recrutement de chacune des personnes,

titulaires ou remplacantes.

ACTION PERIODE PILOTE CONTRIBUTEURS
Formaliser les démarches ; . Assistante de direction
- . 2°™M€ trimestre . . o

d'intégration des nouveaux 5018 Directrice 1 personne équipe RH
salariés Référente qualité MFCVL

Chefs de service
1" trimestre 2018 Directrice Assistante de direction
1 personne équipe RH

Elaboration de la fiche de
poste

3.1.3 S’inscrire dans les dispositifs de soutien des aidants et de protection de I'enfance

Une étude détaillée de la loi du 14 mars 2016 relative a la protection de I'enfant indique
que « si une grande partie du corps du texte consiste davantage en un renforcement ou
une réaffirmation des principes posés par le législateur en 2007, son article 1°*" apporte
une nouvelle définition du sens donné a la protection de I'enfance et ne saurait passer
inapergu. Revenant sur une approche considérée comme “familialiste” voire
"parentaliste” de larticle L 112-3 du Code de l'action sociale et des familles (CASF),

l'article 1°" place I'enfant au centre de l'intervention (le désignant clairement comme sujet

- 60 - Murielle BONNOT - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2017



de cette intervention). Il ne vise les parents qu’en deuxieme alinéa, dans le cadre des
actions de prévention®’ ».

J’ai évoqué en deuxieéme partie de ce travail, ma prise de conscience réalisée au moment
des entretiens avec les parents, tant au moment de I'admission qu’a 'annonce de nos
démarches d’information préoccupante. En m’appuyant sur les fondements énoncés dans
la loi précitée, je m’apergois que jusqu'a présent, sans doute n’avons-nous pas
suffisamment réfléchi aux actions de prévention a destination des parents. Pour moi, leur
permettre d’avoir recours a ce dispositif de plateforme de répit serait un maillon de ces
actions de prévention. Mais la principale difficulté tient, je crois, dans leur capacité a
reconnaitre leur statut d’aidant. Mettre en place cette plateforme ne peut s’avérer une
réussite que si les parents s’autorisent a s’en saisir. Il est par conséquent impératif, avant
méme de penser la communication sur I'existence du dispositif, de les faire travailler sur
ce statut et le « droit au répit » que leur reconnait aujourd’hui la société, méme si celui-ci,
instauré par la loi d’adaptation de la société au vieillissement® (ASV), ne couvre que le

domaine des plus de 60 ans.

Je vais m’appuyer sur le Conseil de Vie Sociale pour lancer un sondage auprés des
familles et solliciter des volontaires pour mener ce travail de réflexion commune. Pour
compléter, les familles devront également participer activement et dans le méme objectif,
a la réflexion sur la « fagon » de demander a bénéficier de la plateforme.

Je fais le choix de cette démarche afin de ne pas « sur-solliciter » les familles. Celles-ci
sont impliquées pour la plupart dans la vie de I'établissement, tant lors des manifestations
festives qu’au moment des réunions de projet de leur enfant (93 % de familles
rencontrées en 2016) mais aussi lors des sollicitations faites au moment des évaluations
internes et externe.

ACTION PERIODE PILOTE CONTRIBUTEURS

Parents volontaires
1 membre de la commission de gestion
1e" trimestre 2018 Psychologue filiere handicap
Membres de |'équipe éducative
Membres de |'équipe thérapeutique

Réflexion avec les familles sur
le statut d'aidant

Parents volontaires
1 membre de I'équipe prévention

Mise en ceuvre de la de I'ASE
procédure d'interpellation de  2®™e trimestre 2018 Directrice Chefs de service
la plateforme par les familles Gestionnaire du dossier de I'usager

Membre de la commission de gestion
filiere handicap

87 Extrait de la note d’actualité publiée sur le site de I'ONPE disponible sur internet
https://www.onpe.gouv.fr/system/files/publication/20160315 notedactu_loipe.pdf

88 Loi 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement ;
disponible sur internet https://www.legifrance.gouv.fr/
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3.1.4 Permettre 'appropriation du projet grace a la communication interne

Le projet et la dynamique que je souhaite impulser a travers lui ayant recu la validation du
Conseil d’Administration, les chefs de service et moi-méme en avons présenté la
substance et le calendrier de travail lors de la derniére réunion institutionnelle de I'année
scolaire au mois de juin 2017.

La présentation du projet de création d’une plateforme a recu un accueil positif et permis
'expression d’un certain nombre de questionnements, entre autres sur le profil des
personnes qui seront recrutées, les relations futures entre ces professionnels et les
équipes actuelles, ainsi que les aspects prioritaires permettant de faire appel a ce
dispositif, etc.

En effet, je sais qu’il existe un certain nombre de représentations, parfois négatives, sur
les « familles d’accueil ». Les professionnels de I'lEM sont fréquemment en relation avec
celles-ci concernant le quotidien des enfants confiés a 'ASE et les chefs de service se
font réguliérement le relais du sens des actions de chacun afin d’éviter la stigmatisation
due le plus souvent a la méconnaissance des parties respectives. C’est en ce sens qu’un
projet de partenariat avec les services de I'ASE du 37 a été pensé (présentation des
mesures de prévention et protection, présentation du métier d’assistant familial,
présentation de la démarche d’agrément par le Conseil Départemental) dans un premier
temps avec I'équipe de cadres et assimilés afin qu’un relais soit pris dans les discours
auprés des professionnels de terrain. La qualité des échanges lors de cette réunion
institutionnelle me permet de valider a la fois la pertinence des groupes de travail pensés
en amont mais aussi celle du mode de travail choisi avec les collaborateurs et leur niveau

de réflexion.

L’ensemble de ce travail, quel qu’en soit le contenu ou les étapes, est inscrit dans un
mode de management de la participation. L’analyse de I'histoire du médico-social montre
gue le I'établissement est encore certainement marqué par le lien fort qui a existé avec le
secteur sanitaire. Pour ma part, je pense en effet que I'équipe est plutét habituée a
travailler sur les problemes en lien avec le handicap de l'enfant pour essayer de le
soulager et qu’il existe des marges de manceuvre pour accentuer encore la prise en
compte de sa parole dans un projet global de vie inscrite dans une logique de parcours.
Je tiens cependant a préciser ici que la participation des enfants existe déja largement a
travers la place laissée a leur parole lors des CVS, les enquétes de satisfaction annuelles,
le choix des thématiques des fétes de Noél, etc. Une adaptation du contrat de séjour en
version « application Android » a été réalisée en ce sens, incluant pictogrammes et
synthése de parole. L’accent doit étre mis plus particulierement auprés des jeunes de 16
a 20 ans qui expriment des attentes qui peuvent parfois bouleverser I'ordre énoncé par

des régles de vie d’un établissement pour enfants.
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Favoriser la participation des professionnels c’est leur offrir la possibilité de la répercuter
aupres des enfants, adolescents et jeunes adultes ainsi qu’auprés de leurs représentants
légaux. Outre le versant de valorisation de chaque professionnel, favoriser leur
collaboration est également une fagon détournée de garantir I'expression des droits des
usagers. Je suis par conséquent attentive a I'implication de chacun dans un ou plusieurs
des groupes de travail permettant 'avancement de la démarche. Des notes d’informations
sur la mise en place des thématiques et des dates des groupes seront diffusées par le
flash information. Les professionnels sont rompus a la démarche et sont pour la quasi-
totalité d’entre eux, volontaires et enthousiastes a I'idée de disposer de temps d’échange
pluridisciplinaire. Les chefs de service sont le relais sur le terrain pour inciter et soutenir

ceux que le débat peut parfois effrayer.

Il existe mensuellement des réunions hommées « Conseil des jeunes » qui permettent
aux enfants d’échanger entre eux sur les informations, demandes et autres interrogations
a faire connaitre lors du Conseil de Vie Sociale. Ces temps seront support a
communiquer avec les enfants sur la démarche a I'ceuvre. L'appui des professionnels
éducatifs, des orthophonistes et des ergothérapeutes pour préparer l'information de fagon
adaptée au mode de communication et au niveau de compréhension de chacun a fait ses
preuves lors de ce type de réunion au moment des démarches d’évaluation et de révision
du projet d’établissement.

En préalable de la démarche d’information aux familles, il conviendra d’avoir appréhendé
les renseignements concernant les impacts financiers éventuels sur les prestations
percues par celles-ci®.

Les instances formelles, conformément a leurs prérogatives réglementaires, seront
informées et consultées. Il importe que les modalités de cette dynamique adaptative

soient largement diffusées afin d’optimiser les conditions de sa mise en ceuvre.

ACTION PERIODE PILOTE CONTRIBUTEURS

Présentation de la
démarche aux Juin 2017 Directrice Chefs de service
professionnels
Représentants et membres du Conseil
de Vie Sociale
Membres de I'équipe éducative
animant le conseil des jeunes
Orthophonistes / Ergothérapeutes
Chef de service A
Représentants et membres du Conseil
,Presentatlon de !a Février 2018 Directrice de Vie Soual.e
démarche aux familles Chefs de service
Assistante de service social

Présentation de la
démarche aux enfants Novembre 2017 Chef de Service B
et adolescents

89 Cf. p. 68
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3.2. Favoriser la logique de parcours et d’accompagnement

3.2.1 Une opportunité : le dialogue de gestion avec 'ARS et le redéploiement du CPOM

Parmi les changements de ces derniéres années dans I'environnement du secteur social
et médico-social, tout comme la réforme de la tarification, la coopération et les appels a
projet, la mise en place des CPOM a largement bouleversé la fagon d’appréhender
'accompagnement des publics vulnérables. Il fait partie des outils de la régulation du
secteur, avec I'objectif énoncé de diminution du nombre d’interlocuteurs et de maitrise de
la dépense publique.

Comme je 'ai abordé en deuxieme partie, le CPOM de la MFCVL a été signé au mois
d’avril 2014 et pour une durée de cinq années. Le dialogue de gestion avec I'ARS se
réalise de facon effective environ tous les 18 mois. Méme si les dépenses de TONDAM du
médico-social paraissent moindres comparativement a celles du secteur sanitaire, la
recherche d’optimisation des colts est légitime dans I'environnement actuel des
dépenses de protection sociale. Or, il est aujourd’hui reconnu que dans les parcours de
vie, le recours inadapté ou I'absence de recours en cas de nécessité sont sources de
dépenses supplémentaires. L’'exemple le plus récent pour illustrer mon propos concerne
les frais de transport et d’hospitalisation lorsque I'établissement doit avoir recours aux
structures sanitaires pour les situations des enfants sans solution de famille d’accueil lors
des week-ends. L’étude des colts pour I'année 2016 montre une dépense globale
d’environ 180 000 €. Cette somme correspond aux frais de transport et d’hébergement
des enfants pour 'ensemble des week-ends et des vacances scolaires®. Elle n'est pas
supportée par l'établissement que je dirige mais releve du champ des dépenses

imputables a 'ARS dans le champ sanitaire.

ACTION PERIODE PILOTE CONTRIBUTEURS
Gestionnaire du dossier de I'usager
Juillet 17 Directrice Services de Suite et de Réadaptation
partenaires

Etude du co(it des week-
ends de répit actuels

Sans en avoir réalisé une étude détaillée, je peux déja évaluer que la charge financiere
pour rémunérer les assistants familiaux s’élévera a 186 000 €. Les effectifs tiennent

compte d’un fonctionnement pour 7 assistantes familiales, mobilisables en semaine et les

9 Calcul réalisé a partir des prix de journée moyens transmis par le Centre de I'Arche et le Nid
Béarnais ainsi que la moyenne des co(ts de transports calculé grace aux devis des prestataires
concernés. Cf annexe 6
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week-ends. En effet, au cours de I'écriture de ce mémoire, mes réflexions ont fait évoluer
ma proposition initiale d’une plateforme ouverte uniquement durant les week-ends et les
vacances scolaires. Proposer aux assistants familiaux d’accueillir en semaine les enfants
actuellement internes a temps plein est une solution pour, a la fois répondre aux
demandes non satisfaites d’internat séquentiel, mais aussi pour offrir un poste a temps
plein aux assistants familiaux, ce qui permettrait de pérenniser ces emplois.

- Trois assistants familiaux salariés IEM pour accueillir et accompagner

o deux des cing enfants confiés aux services de I’ASE actuellement internes
a temps plein
o une jeune fille sans solution a ce jour.
Il ne s’agit pas de remplacer les familles d’accueil exercant pour le Conseil Départemental
mais, pour certaines, nous connaissons leurs difficultés et leur possible demande de
cesser d’accompagner I'enfant actuellement confié.

- Trois autres assistants familiaux auront pour mission d’offrir 'accueil a des enfants
pour lesquels nous aurons recu la demande de répit, soit en semaine soit le week-
end ou bien encore durant les périodes de fermeture.

- Enfin, je prévois un assistant familial sur une mission de relais pour les périodes
de congés, arréts ou autre événement qui ne permette pas a l'assistant familial
habituel d’accueillir 'enfant.

Mes échanges avec les professionnels spécialistes de la protection de I'enfance ont
confirmé mon idée de ne prévoir qu'un seul agrément par assistante familiale. Je pense
en effet peu propice a leur épanouissement d’imaginer que plusieurs enfants qui se
cbtoient en journée a I'EM aient a partager également l'attention d’'une assistante
familiale. La grande difficulté motrice des enfants et les soins a leur apporter ne font que
confirmer cette hypothése.

Il convient d’ajouter la rémunération des astreintes a mettre en ceuvre pour les cadres de
direction ainsi qu'une astreinte d’un professionnel éducatif susceptible d’intervenir en cas
de difficulté majeure d’accompagnement des enfants. Ce montant est estimé a 30 920 €.
Un temps supplémentaire de secrétariat doit également étre institué afin de répondre a la
dimension administrative supplémentaire que vont occasionner le traitement des
demandes des familles, les relations avec le prestataire de transport, la dynamique des

ressources humaines pour chacun des salariés.

C’est munie des éléments concernant les dépenses de personnel, des statistiques sur les
taux d'encadrement au niveau national, de l'analyse des excédents des années
antérieures et de I'étude comparative des colts que je viens d’exposer que jinterpellerai
le service financier de la MFCVL afin d’étudier plus avant de fagcon conjointe la mise en

ceuvre concréte d’'un point de vue financier. Je projette cette étape au premier semestre
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2018 afin d’en présenter les conclusions lors du Conseil d’Administration de juin prochain
pour validation. C’est a I'issue de ce Conseil que le futur directeur général et moi-méme
pourrons aller a la rencontre de l'autorité de tarification et aborder deux hypothéses de
financement, a savoir :
- Le financement d’'une phase expérimentale qui vienne conforter notre proposition
de service et permette d’en vérifier la pertinence. Les indicateurs d’évaluation
étant déja concus, ils seront présentés durant ce méme entretien.

- Le financement du projet grace a 'octroi de CNR.

La phase d’actualisation du CPOM est a prévoir dés le mois d'octobre 2018. En effet, le
terme du CPOM actuel étant fixé en avril 2019, il convient d’anticiper les échéances et les
échanges nombreux qui ont lieu durant ces temps de négociation pour une mise en place

effective de la nouvelle version dés le mois de mai 2019.

ACTION PERIODE PILOTE CONTRIBUTEURS
Etude redéploiement des  Premier semestre . . S .
excédents de I'NEM 2018 Directrice Direction financiére de la MFCVL

Membre de la commission de gestion
Juin 2018 Directrice filiere handicap
Directrice financiere MFCVL

Présentation de |'étude
financiére au CA

Directeurs des autres établissements
et services CPOM
Directeur Général Direction financiere de la MFCVL
Comptable filiere handicap
Moi-méme

Préparation de Dernier trimestre
I'actualisation du CPOM 2018

3.2.2 La mise en ceuvre des partenariats pour favoriser le déploiement du projet

Pour favoriser I'exercice de la citoyenneté, les réponses institutionnelles doivent permettre
'émergence de réponses globales proposées par un dispositif institutionnel ouvert et
développer les coopérations territoriales avec les autres institutions et acteurs (écoles ;
services collectifs publics ou privés ; hépital ; logement...) en tenant compte des besoins
et des aspirations des personnes handicapées. Le travail de partenariat est bien une des
solutions pour permettre un acces au droit commun ; il ne s’agit pas forcément de dire
que « c’est la faute des autres » mais bien de se positionner soi-méme et d’avoir une
attitude qui oblige a comprendre les contraintes de chacun. C’est le principe méme de la
coopération puisqu’il s’agit « d’accomplir ensemble une action, effectuer ensemble une
série d’actes pour parvenir a quelque chose ».

Jai abordé dans la premiére partie la forte dimension d’inscription de I'lEM dans son
environnement. La mise en place de ce projet de plateforme a eu pour bénéfice de

développer encore celui existant avec les services de I'Aide Sociale a 'Enfance.
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Je me suis rendue régulierement au sein du service de prévention et de protection de
I'enfant et de la famille et j’ai pu réfléchir avec mes interlocuteurs sur les manques actuels
qui sont autant de freins a la mise en ceuvre de nos missions respectives. Parmi les
projets de conventionnement en cours, celui de la possibilité pour les assistants familiaux
recrutés par le conseil départemental, de bénéficier du programme de formation
spécifique que nous aurons construit avec les salariés de I'lEM. Cette démarche, méme si
elle est moins aboutie, est également en cours avec le conseil départemental du Loir-et-
Cher puisqu’une partie des enfants de I'lEM sont aussi confiés aux services de protection
de I'enfance de ce département. J'ai également proposé que des informations assez
larges sur le handicap moteur puissent étre réalisées lors des réunions de présentation du
métier d’assistant familial proposées par le conseil départemental.

L’objectif sous-jacent est de faire connaitre I'établissement et favoriser ainsi, a l'issue de

I'obtention de I'agrément, les candidatures spontanées vers I'lEM Charlemagne.

Ces nouvelles relations avec le conseil départemental ont également porté leurs fruits
dans la reconnaissance de la spécificité des enfants accueillis et la pertinence d’inclure
I'établissement dans les réflexions sur la protection de I'enfance. Jusqu’alors, I'lEM
Charlemagne ne participait pas aux groupes de réflexion sur la construction du schéma
départemental. Par courrier électronique en date du 21 aodlt, I'établissement est
aujourd’hui invité a prendre part aux réflexions dans le cadre de deux des quatre groupes
qui auront lieu les 29 septembre et 2 octobre prochains pour la mise en ceuvre du schéma
départemental 2018 — 2022.

Jai inscrit les deux chefs de service afin de valoriser leurs compétences et leur
implication dans la mise en place de la nouvelle offre de service mais aussi pour que
chacune retransmette les échanges qui auront lieu auprés des professionnels de terrain
et conforte ainsi le sens de notre action. L’inscription au sein des réseaux et le

développement des partenariats fait en outre partie de leur fiche de fonction.

L’inscription de I'établissement a cette réflexion est d’autant plus intéressante qu’elle sera
'occasion de présenter notre projet d’intervention en tant que réponse pertinente puisque,
parmi les thématiques a aborder, se trouvent posées les questions de la diversification de
I'offre et de l'adaptation des accompagnements a l'accueil des enfants en situation
complexe. Méme si 'lEM n’y est pas convié, un troisiéme groupe de travail vient asseoir
notre questionnement au sujet de la prise en considération des besoins spécifiques de
certains publics tels que les parents d’enfants porteurs de handicap, mal appréhendés par

I'offre actuelle de soutien a la parentalité.
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La participation de la MDPH & la construction du schéma départemental m’améne a faire
le lien avec une interrogation a laquelle il nous faudra répondre conjointement pour
faciliter le parcours des enfants entre I'lEM, sa famille et la plateforme d’assistants
familiaux. Je ne parle ici que des enfants qui ne sont pas confiés a I'ASE, ceux pour
lesquels jai abordé la vulnérabilité des parents et le nécessaire répit a proposer. Sans
vouloir présenter une critique négative du fonctionnement des MDPH, le nombre et la
diversité des dossiers a traiter a pour conséquence une certaine lenteur administrative et
des liens peu facilités pour la mise en place du droit parcours.

Pour voir aboutir favorablement notre projet d’intervention sociale, il sera nécessaire de
penser une notification qui permette I'orientation vers la plateforme directement par I''EM
sans notification préalable pour permettre I'ajustement du parcours des enfants. Il nous
faut réfléchir a des préconisations d’orientation qui répondent a 'ensemble des besoins

des enfants.

D’autre part, je pense que nous pourrions étre confrontés a la question de I'accessibilité
des véhicules des futurs accueillants familiaux. Outre la charge financiére de ce type
d’aménagement, le traitement du dossier par les services compétents et le temps
nécessaire a 'aménagement devront étre réfléchis en amont du recrutement afin d’étre
opérationnels dés les premiers moments de I'accueil. Je ménerai cette réflexion avec le
directeur de la MDPH & compter du mois de janvier 2018.

Enfin, il sera également nécessaire de mesurer les éventuels impacts de l'utilisation de ce
service sur la ressource que constitue 'AEEH pour certaines familles et par conséquent
rencontrer les services compétents de la M.D.P.H. Je vais confier cette mission a
I'assistante de service social de 'établissement.

Elle est l'interlocutrice des familles des enfants de I'lEM pour ce qui concerne leurs droits,
et linscrire dans cette recherche d’information lui permettra non seulement d’avoir une
meilleure connaissance de la réponse a apporter mais aussi de se remobiliser

professionnellement.

L’ensemble des actions décrites ci-dessus me semble s’inscrire dans une vision du
partenariat défini comme « une association active de différents intervenants qui tout en
maintenant leur autonomie, acceptent de mettre en commun leurs efforts en vue de
réaliser un objectif commun lié a un probleme ou a un besoin clairement identifié dans
lequel en vertu d’'une mission respective, ils ont un intérét, une responsabilité, une

motivation voire une obligation »%*.

91 Réseau National de Ressources en Sciences Médico-Sociales (RNRSMS), 2010, «Le
partenariat dans le travail social », disponible sur internet http://rnrsms.ac.creteil.fr
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Il m’apparait au moment de I'écriture de ce mémoire que la création de cette plateforme
d’assistants familiaux rattachés a I'établissement que je dirige ne souffre guére d’enjeux
de pouvoirs ou autres formes d’opposition de la part des partenaires de sa réalisation.
Toutefois, je sais, pour y avoir été confrontée dans d’autres expériences professionnelles
ou lors des précédents changements d’importance au sein de I'lEM, que les différences
existent entre le projet initialement pensé et sa mise en ceuvre effective. Il est nécessaire
de penser au préalable au type de résistances pouvant venir des partenaires.

Au moment du dialogue de gestion avec l'autorité de contrdle et de tarification, il sera
important d’aborder la forme juridique a donner a cette plateforme. Plusieurs hypothéses
sont imaginables :

- La plateforme en tant qu’élargissement de I'offre de service actuelle ;

- La plateforme comme entité a part entiére disposant de sa propre identité juridique
Cette derniere hypothése de travail me semble étre la plus sujette a réticences de la part
des pouvoirs publics en présence, a savoir 'ARS et le Conseil Départemental. En effet, si
I'on devait considérer cette plateforme comme autonome, son financement devrait étre
réalisé par le Conseil Départemental. A 'inverse, en tant qu’'extension de l'offre actuelle,
seule 'ARS, autorité de tarification de I'lEM devrait en assumer la charge financiére. Or,
dans une période de recherche de rationalisation budgétaire, je peux imaginer les

tensions en ceuvre.

Pourtant, 'étude comparative des colts actuels de transport et d’hébergement en
établissement sanitaire et de la création de cette plateforme montre une dépense
proche®? (respectivement 183 000 euros pour l'un et 217 000 € pour I'autre). Il convient
par conséquent de penser que l'organisation de ces relais par des assistants familiaux
salariés de I'établissement puisse étre financée par 'ARS. A colt constant, cela serait
I'occasion d’offrir une véritable politique de soutien aux aidants mais aussi et surtout de
répondre aux besoins fondamentaux des enfants. Dans tous les cas, il s’agira bien
cependant d’'une décision a prendre conjointement entre I'organisme gestionnaire, 'ARS

et le Conseil Départemental.

3.2.3 La communication externe pour consolider la mise en ceuvre de la plateforme

Pour une mise en place efficace de la plateforme, il est important de ne pas négliger la
communication externe en se référant aux besoins des enfants et des familles. Le
développement des partenariats, décrit précédemment fait partie intégrante de cet axe de

communication. Une fois la plateforme effective, il me semble opportun d’en effectuer une

% Cf p. 64
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présentation plus particulierement auprés du service de prévention de I'Aide Sociale a
'Enfance. Si nous avons a les interpeller plus formellement pour certaines situations
d’enfants accueillis a 'lEM, il est impératif que les interlocuteurs puissent eux aussi faire

connaitre cette possibilité de répit.

Pour l'aspect des ressources humaines, jai abordé les difficultés que connait le conseil
départemental en termes de recrutement d’assistants familiaux. Il est par conséquent
nécessaire de construire une communication externe efficace qui me permette de recevoir
suffisamment de candidatures pertinentes pour les postes qui seront a pourvoir.
L’expérience d’'un affichage « abribus » effectué par le conseil départemental et celle d’'un
organisme de protection de I'enfance dans la Sarthe en termes de communication sur les
ondes radiophoniques n'ont eu aucune retombée. Les contacts noués lors du recueil de
témoignages, le réseau des professionnels, peuvent étre des atouts puisque, comme cela
a été évoqué, le vecteur de recrutement le plus efficace reste le « bouche a oreille ». Je
peux cependant m’appuyer sur les canaux de communication interne a la MFCVL®® pour
faire paraitre des informations sur la création de la plateforme et la recherche de
personnes intéressées par le métier d’assistant familial. Les sites internet de I'ensemble
des établissements et services de la Mutualité sont en cours de réhabilitation. Le site de

I'lEM devrait pouvoir comporter une rubrique « offres d’emploi ».

Enfin, je pose le principe d’'une réflexion avec les autres associations gestionnaires sur
une plateforme inter-associative. Quelle serait la pertinence d’une offre qui permette la
participation des parents d’enfants porteurs d’autres types de handicaps que le handicap
moteur ? Une des interrogations, qui me semble d’emblée la plus complexe a résoudre,
serait celle d’'employeurs multiples ce qui, potentiellement, entrainerait des difficultés de

gestion de ressources humaines.

3.3. Evaluation de la plateforme d’assistants familiaux dans I'objectif
d’amélioration continue de la qualité

J'entends ['évaluation comme un processus permanent qui permet de mesurer,
d’apprécier la pertinence des réponses aux besoins du public accompagné, mais aussi
I'efficience et le fonctionnement d’'une organisation. La loi du 2 janvier 2002 a posé le
cadre réglementaire de I'évaluation interne et externe. Au-dela de cette obligation, je

propose de développer ci-aprés la dynamique existant dans I'établissement que je dirige,

93 Journal interne, lettre d’information diffusée avec les bulletins de salaire, réseaux sociaux, etc.
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et d’ainsi mettre en évidence le lien entre cette dynamique d’amélioration continue de la

qualité et celle de la mise en place du projet.

3.3.1 Ladynamique d’évaluation au sein de I'lEM Charlemagne

Jai relaté en deuxiéeme partie la dynamique de participation impulsée par mon
prédécesseur et que je poursuis depuis ma prise de poste. La démarche d’évaluation de
la qualité est un formidable outil pour impliquer les professionnels et favoriser leur prise
de conscience du travail réalisé par eux-mémes auprés du public bénéficiaire. Elle
favorise 'acculturation aux bonnes pratiques professionnelles, permet de garder a I'esprit
le sens de l'action puisque chacun est amené a la penser dans un environnement plus
large que celui de sa pratique quotidienne, a savoir celui du projet d’établissement. Les
salariés de I'lEM connaissent cette démarche pour y avoir participé dés 2008. Depuis,
deux évaluations internes et une évaluation externe ont permis d’ancrer le processus

dans une pratique quasi-quotidienne.

Le travail réalisé avec la référente qualité de la MFCVL facilite cette dynamique. Le plan
d’amélioration est actif, les avancées et / ou les freins font I'objet de présentation lors des
réunions institutionnelles. Le COPIL qualité, qui se réunit une fois par trimestre permet a
ses membres de relayer auprés de leurs collegues I'avancée des travaux des fiches-
action mais aussi par exemple les modifications du DUERP®*. Les professionnels sont
habitués a construire leurs projets, leurs activités, etc. en incluant cette démarche
évaluative. Il s’agit pour I'équipe de direction de garantir le maintien de cette dynamique
d’amélioration continue de la qualité. En ce sens, I'évaluation de la plateforme
d’assistants familiaux permettra de mesurer les écarts entre les objectifs du projet et le
réalisé. Ce sera également I'occasion de définir collectivement les axes d’amélioration

pour répondre de fagcon encore plus pertinente aux besoins des enfants.

Plus globalement, je m’appuie sur I'outii nommé Roue de Deming® pour permettre le
processus de réflexion permanente. Sa forme simple rappelle les différentes étapes qui
visent 'amélioration de la qualité mais surtout le soutien aux professionnels pour avoir
une bonne connaissance du fonctionnement de I'établissement. La démarche vise aussi

la valorisation des pratiques professionnelles de chacun.

9% Document Unique d’Evaluation des Risques Professionnels.

9 La roue de Deming est une illustration de la méthode de gestion de la qualité dite PDCA pour
Plan-Do-Check-Act. Inventée par WALTER A. Shewhart. Son nom vient du statisticien William
Edwards DEMING qui a popularisé le principe PDCA dans les années 1950.
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OBJECTIFS cohérents
avec la stratégie

Réagir /Ajuster :
Actions corrective:
sinécessaire

RESULTATS/\L“ NON /
Tableau de Bord

/Indicateurs

Qui ?/ Quoi?/
Quand?/ Comment?

Mise en (Euvre

MOYENS/DELAYS

Roue de Deming - illustration

3.3.2 Evaluation de I'opérationnalité du projet de plateforme

J’ai fait part de ma vision de la démarche qualité et évoqué la dynamique impulsée par le
plan d’amélioration continue de la qualité. Il s’agit d’'un document vivant, construit en 2011
et amendé tant par les évaluations internes que par I'évaluation externe mais aussi par
les axes de travail formalisés avec '’ARS au moment de la contractualisation du CPOM ;

Il me parait cependant plus pertinent de construire une démarche d’évaluation spécifique
a la mise en ceuvre de ce projet avant de l'intégrer a la démarche globale d’évaluation de
'ensemble des services proposés par I'établissement. Les indicateurs pressentis pour
mesurer 'opérationnalité de ce projet revétent deux dimensions :

& La dimension quantitative

En premier lieu, les résultats attendus par la création de cette plateforme ont trait au
nombre d’enfants sans solution pendant les week-ends et les périodes de fermeture de
I'établissement. |l s’agira de vérifier qu’aucun des jeunes de I'établissement n’ait besoin
de se rendre dans une structure sanitaire, hors nécessité d’hospitalisation bien entendu.
La plateforme d’assistants familiaux répondra également au besoin de répit pour les
parents des enfants de I'lEM. Je pourrai mesurer le nombre de familles y faisant appel et
vérifier dans un premier temps qu’elle répond aux besoins de toutes celles qui ont déja pu
nous interpeller. La communication sur ce dispositif permettra je I'espére d’élargir le

nombre de parents demandeurs.

J’ai indiqué qu’a ce jour, dix familles étaient en attente de place d’internat séquentiel.
L’étude conjointe des demandes a linternat et / ou chez une assistante familiale en

semaine, me permettra de savoir si ces demandes ont pu étre honorées et si la création
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de la plateforme a permis a de nouvelles familles de bénéficier de ces temps ponctuels de
repos. Le nombre et le type d’informations préoccupantes ont évolué en 2016° comme je
I'ai évoqué en deuxiéme partie. Un des objectifs stratégiques de ce projet est de lutter
contre le risque de maltraitance familiale. Aussi, les statistiques réalisées chaque année
dans le cadre du rapport d’activitt me permettront d’objectiver l'efficacité de cette
nouvelle offre de service.

Du co6té des ressources humaines, des indicateurs tels que le nombre de candidatures
spontanées d’assistants familiaux pourront contribuer a I'évaluation et marquer ainsi la
pertinence des actions de communication réalisées pour faire connaitre la plateforme a

I'extérieur.

& La dimension qualitative
La question du droit parcours et du besoin de sécurité a guidé mon travail et ma
démonstration quant a la nécessité d'offrir aux enfants une alternative autre que les
établissements sanitaires durant les périodes de fermeture de I'lEM. Les résultats
qualitatifs attendus sont ceux qui ont trait au maintien du lien parent / enfant, au sentiment
de sécurité des jeunes concernés, a I'expression d’un possible répit de la part des familles
et la reconquéte d'une vie sociale « ordinaire ». L’'analyse des situations lors des
échanges avec les parents pour le Projet Personnalisé de leur enfant, les entretiens avec
la psychologue et I'assistante sociale permettra de mesurer I'efficacité de la plateforme.
Il s’agira également de mesurer en deux temps :
- l'appréciation des familles quant a leur implication dans la création de la
plateforme :
- leur satisfaction sur les modes d’interpellation et possibilité de bénéficier de la
plateforme via I'enquéte annuelle, qui devra étre modifiée en ce sens.
Pour les enfants, un travail devra étre mené pour recueillir leur avis sur le fait de ne plus
se rendre dans les établissements sanitaires, sur la qualité de l'accueil chez les
assistantes familiales, les activités proposées, sans oublier de les soutenir dans leur
relation avec leurs parents, leurs fréres et sceurs.
Des bilans réguliers avec les partenaires et financeurs pourront étre réalisés. Le suivi
dans le cadre du schéma départemental et le conventionnement avec 'ASE seront
support a des échanges sur la pertinence de ce travail commun.
L’ensemble des indicateurs exposés et leur analyse permettront quant a eux de travailler
avec 'ARS dans le cadre du dialogue de gestion, de donner a la plateforme une exixtence
pérenne et d’assurer a I'lEM Charlemagne les moyens financiers nécessaires et durables

pour y parvenir.

% Cf. p. 16
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Cette troisiéme partie a été I'occasion pour moi de présenter ma vision du management et
la forme choisie de participation des équipes. Méme s’il reste un certain nombre d’étapes
a mettre en place, cela m’a permis de faire la démonstration de ma vision de la conduite
de projet, que je considere comme un levier idéal pour permettre & chacun, de sa place,
de conserver le sens de son action. Pour moi, il s’agit en outre d’'une maniére de garantir
le professionnalisme de 'accompagnement et, par voie de conséquence, de prévenir la
maltraitance.

Le travail @ mener en collaboration avec les services financiers du siége, mon implication
au sein du CDG élargi, le développement des partenariats, seront autant d’atouts pour

permettre la faisabilité du projet.
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Conclusion

L’élaboration de ce mémoire m’a confortée dans ce qui semblait n’étre au départ qu’une
prise de conscience graduée et peu factuelle de la non adéquation entre l'offre de

services de 'lEM Charlemagne et les besoins des enfants accueillis dans I'établissement.

L’analyse des politiques publiques d’aide aux aidants, de la protection de I'enfance ainsi
que I'étude approfondie des besoins et attentes des enfants, adolescents et jeunes
adultes ont mis en exergue l'impérieuse nécessité de promouvoir une plateforme
d’assistants familiaux. Car c'est bien ce dont il s’agit: trouver une forme
d’accompagnement qui réponde a un double objectif : faire en sorte que cessent les
ruptures dans le parcours des jeunes (week-ends et vacances scolaires) tout en leur
offrant la possibilité de vivre autre chose que linstitution.

C’est en les observant, en réfléchissant aux possibles pour eux que s’est fait jour I'atteinte
d’un autre objectif, celui de permettre & leurs parents de souffler. A 'heure ou jécris de
cette conclusion, le Comité national Coordination d’Action Handicap (CCAH) organise la
promotion d’un ouvrage intitulé « Les aidants pour les nuls ». La vulgarisation du
nécessaire répit des aidants serait-elle le signe d’'une préoccupation générale des

Francais ?

A la suite de ce diagnostic, la logique d’action m’a permis d’enrichir et de consolider ma
vision de la fonction de direction. Consciente des compétences de I'ensemble des
salariés de I'établissement, jai choisi de poursuivre la dynamique dans laquelle mes
collaborateurs sont inscrits et de viser leur autonomisation et responsabilisation, a travers
la mise en place de ce projet. En outre, I'écriture de ce mémoire est venue éprouver mon
positionnement, que javais a coeur d’interroger. J'ai pu entamer le processus de
développement de nouveaux partenariats et inscrire I'établissement au sein de nouvelles
instances.

L’intégration de nouveaux salariés pour répondre a une mission spécifique
d’accompagnement, en complément des prestations actuelles sera pour moi 'occasion de
travailler un axe managérial dimportance: celui de faire dépasser certaines
représentations professionnelles pour répondre au besoin de sécurité des enfants et
inscrire la qualité de leur accompagnement au coeur des préoccupations de chacun. Les
chefs de service se feront un devoir d’étre au cceur de la création de cette culture

professionnelle commune.
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Les échanges avec les acteurs de la protection de I'enfance m’ont permis de faire évoluer
ma pensée et de calibrer la plateforme pour répondre d’autant mieux aux besoins des
enfants et des familles.

Travailler a la mise en ceuvre de ce projet m’a aussi permis de conforter ma place au sein

du comité de direction général élargi.

Parmi les enjeux que je peux identifier aujourd’hui dans I'exercice de la fonction de
direction, il en est un qui concerne la place des établissements sociaux et médico-sociaux
dans le parcours des personnes qu’ils accueillent. L’articulation entre la nécessaire
présence du directeur au sein de I'établissement mais aussi au sein d’instances officielles,
me semble étre a I'image du devenir des ESMS : permettre aux plus fragiles de bénéficier
de I'ensemble des compétences en interne mais aussi, pour d’autres, pouvoir apporter
des réponses souples grace a des articulations facilitées par des modes de tarification

adaptés, des démarches administratives modulables.
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GLOSSAIRE

Trachéotomie : Intervention chirurgicale consistant a pratiquer une ouverture de la face
antérieure de la trachée cervicale - entre le 3° et le 4° anneau cartilagineux - et a y placer
une canule pour assurer le passage de l'air.

Cette intervention fait partie des différentes étapes chirurgicales permettant de pallier
'avancée des troubles, chez les enfants porteurs de myopathie de Duchenne
particulierement.

Gastrostomie : Opération chirurgicale qui consiste a pratiquer une ouverture dans
I'estomac reliée a un orifice (appelé stomie) pratiqué dans la peau au moyen d'une sonde
ou d'un cathéter. L'incision est typiquement pratiquée au niveau de I'épigastre.

Cette intervention permet une alimentation artificielle et un gain de poids pour les enfants
chez qui l'alimentation par la bouche est trop complexe voire dangereuse du fait du risque

accru de fausses routes.

Sonde naso-gastrique : Le sondage naso-gastrique désigne un protocole de soins

consistant en lintroduction d'une sonde dans I'estomac par voie nasale. Comme la

gastrostomie, elle permet entre autres I'alimentation artificielle par voie entérale.

Infirmité Motrice Cérébrale et Infirmité Motrice d’Origine Cérébrale :

Elles sont dues a des lésions trés précoces des structures du cerveau ou bien a des
atteintes plus tardives. Les atteintes neurologiques, une fois fixées, ne sont plus
évolutives. Seules certaines structures cérébrales sont lésées a l'origine, pouvant
entrainer des perturbations du tonus musculaire, de la régulation automatique des
mouvements et de leur commande volontaire — paralysies, mouvements involontaires.
Les muscles, les articulations et les os sont indemnes au départ mais peuvent subir des
déformations secondaires, liées a la croissance et aux conséquences des troubles
moteurs au fil du temps. C’est la prévention de ces aggravations ultérieures qui motive
nombre d’appareillages et d’interventions chirurgicales jusqu’a la fin de la croissance. La

différence entre I'lMC et 'MOC tient surtout a I'atteinte cognitive.

Surdité verbale : elle se manifeste par un déficit du décodage des sons de la langue donc

un probléme de reconnaissance de ces sons entrainant une incompréhension totale du
langage parlé (exemple : les mots ne sont pas identifiés comme tels mais comme une

mélodie, le sujet peut ne pas identifier son prénom).
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Aspiration_endo-trachéale : |l s’agit d’'une technique invasive de désencombrement ou
d’évacuation des sécrétions des voies aériennes supérieures a l'aide d’'une sonde
d’aspiration. Les enfants trachéotomisés n’ont plus la capacité a produire la toux et ce

geste vient la remplacer. Il est impératif d’avoir suivi une formation spécifique pour pouvoir
effectuer ce geste.
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Annexe 1 : Tableau comparatif de I’évolution de la Mesure

d’Indépendance Fonctionnelle

1995 - 1996 2005-2006 2014-2015

Soins personnels 4.09 3.30 3.00
A — Alimentation 5.25 4.49 414
B — Soins de I'apparence 4.19 3.20 2.81
C - Toilette 3.60 2.80 2.42
D - Habillage — partie supérieure 4.02 3.43 2.97
E — Habillage — partie inférieure 3.51 2.51 2.64
F — Utilisation des toilettes 3.96 3.34 3.03
Contrdle des sphincters 5.32 5.12 4.30
G - Vessie 5.21 5.13 4.24
H - Intestins 5.43 5.11 4.36
Mobilité - Transferts 4.47 3.92 3.51
| — Chaise, fauteuil roulant 4.81 4.25 3.85
J-W.C. 4.66 4.15 3.61
K — Baignoire, douche 3.94 3.38 3.08
Locomotion 4.69 4.21 3.93
L — Marche, fauteuil roulant, marche a 4 | 5.83 5.38 5.20
pattes

M - Escaliers 3.55 3.05 2.66
Communication 4.57 4.08 4.06
N- Compréhension 4,51 4.05 4.07
O — Expression 4.62 4.11 4.05
Conscience du monde extérieur 3.66 3.52 3.68
P — Interaction sociale 3.66 3.67 3.80
Q — Résolution des problémes 3.13 3.20 3.29
R - Mémoire 4.19 3.70 3.97
TOTAL 4.34 3.63 3.57

Chaque indicateur est coté de 1 a 7. Les enfants les plus dépendants obtiennent un

score au plus proche de 1.




Annexe 2: schéma représentant la fréquence d’apparition des

troubles neurologiques associés au handicap moteur

AUTRES
TROUBLES
ASSOCIES

COMME

*Dyspraxie
*Reconnaissance des émotions
*Attribution d'intention
et gestion de I'implicite
*Surdité verbale

TROUBLES PHASIQUES

Expression, compréhension

MEMOIRE

*Encodage * Récupération
*Stockage *Consolidation/maintien

TROUBLES DU REPERAGE TEMPORO-SPATIAL \

TROUBLES DU RAISONNEMENT VISUEL ET VERBAL

*Catégorisation
* Troubles logico-mathématiques

* Planification
* Flexibilité / Inhibition
* Initiation

TROUBLES DE L'ATTENTION, DES FONCTIONS EXECUTIVES

* Lenteur idéo-motrice *Attention et vitesse de traitement
* Mémoire de travail verbale et visuo-spatiale  *Attention soutenue/fatigabilité
*Attention divisée *Attention sélective et exploration

visuo-spatiale

Certains troubles physiques et/ou biologiques ont un retentissement, en plus du handicap moteur, sur le
développement de I'enfant et le développement cognitif. Ex : déficience visuelle et auditive, dysarthrie,

spasticité, etc.

Pour tous les enfants, mise en place d'un étayage spécifique pour soutenir et aider les apprentissages.



Annexe 3 : organigramme de I’établissement

Fonctions « support »

Assistante de Direction DIRECTION Education

Comptable Nationale

Référente Qualité

CHEF DE SERVICE CHEF DE SERVICE
Médical
- Pédiatre . ¥
- Médecin Spécialiste en Coordination
méde(}lne phy_5|que el Pédagogique
réadaptation
Service Service Educatif Thérapeutique Formation Administratif Services Enseigne-
d’accompa- Sl S Catelr Med_lco- Généraux ment
gnement . Professionnelle g
psychologique technique spécialisé - Infirmiéres et de l'insertion - Agents de spécialisé
i £ i - Aide soignantes sociale service
- Psychologue Assistante Educatrices : 9 ;
N de Service spécialisées - Ergothérapeutes - Secrétaire - Maitresse Professeurs
- Neuro- Y
Formatrice A f
Social - Moniteurs éducateurs - Masseurs- médicale de maison des Ecoles
psychologue o ) A A
- Aides médico- Kinésithérapeutes - Gestionnaire - Agent Spécialisés
psychologiques - Orthophonistes dossier usager technique
- Educatrice de Jeunes - Art thérapeute - Agent
Enfants d’entretien

- Aides Service a la
Personne




Annexe 4 : 'IEM Charlemagne et son environnement

PARTENAIRES
INSTITUTIONNELS

- A.R.S. Centre-Val de Loire

-C.AF.

- CARSAT

-C.CAAS.

- Conseil Départemental (37 et 41) :
ASE, service transport

-C.P.AM.

- C.R.AM.

-C.REAL*

- Education Nationale*

- Gendarmerie de Ballan-Miré
et Joué-lés-Tours

- Mairie de Ballan-Miré *

- M.D.P.H. (37 et 41)

- Pdle emploi

- Service AEMO / AED (37 et 41)

- Tribunaux (37 et 41) :

service des tutelles, juge pour enfants

-U.R.S.AAF.F.

‘ PRESTATAIRES

- ABENA FRANTEX*

- Aber propreté*

- ACS informatique

- APST*

- Appel médical

- AXOME

- CACIC

- CAHP

- Centre cardio-vasculaire Bois
Gibert*

- CULLIGAN*

- EIF Segetex

- Eiffage*®

- Elis*

- ESAT « La Thibaudiére » *
- GAUDAIS

- GEOCOM

- Harmonie Mutualité*

- IMA Téléassistance

- KONICA MINOLTA*

- Laboratoire de Touraine

- Langle

- L’Art de I'Objectif (photos de
classes)

- Lionel RENAULT

- Malta Informatique*

- MANUTAN Collectivité

- MATMUT*

- Médic RH

- PRO APRO

- Quick Addecco Médical

- Smac

- SOGERES *

- Transdev Touraine : Fil Blanc*
- UNIFAF*

- Véritas

ECOLES / FORMATION
- IFSI-CHRU*,

- IFSI Croix-Rouge*,

- IFSI Amboise*,

- ITS*,

- Université Frangois Rabelais
*- Ecole d’orthophoniste
(Faculté de médecine) *

- Institut de Rougemont*
-C.FAS. *

- U.L.L.S. Ecole Engerand

- Ecole d'Assistantes sociales
(Paris, Tours*)

- E.N.S. (Ecole Normale du
Social)*

- Ecole d’art-thérapie :
AFRATAPEM.*

- E.R.T.S. ORLEANS

- I.F.E. (Institut de Formation
en Ergothérapie)

J

N\

( ASSOCIATIONS \

ETABLISSEMENTS MEDICO-

SOCIAUX
Bassin thérapeutique :
- APF *
- La Grande Maison*
- Foyers de 'ADAPEI *
- CESAP *
- SESSD Mirabeau
- IRECOV*
- ADAPEI*
- LM.E. Les Tilleuls (ADAPEI) *
- ESAT de Lunay*
- IERM de Valengay*
- IMPro de la Couronnerie *
- ESAT de Bourges *
- Foyer Occupationnel de Poitiers*
- IME St-Martin des Douets*
- ESAT Tours Nord - APF*
- ESAT des Vallées
- AFM
- ASSAD - HAD*
- Institut du Mai*
- MAS Les Haies Vives*
- MAS Les Sylves* (St Benoit la Forét)
- Foyer de vie Les Genéts * (Niort)
- IRECOV*
- Service pédopsychiatrique Chinon
- Association de yoga* (prét locaux de

- MFRP Evasion

- APF - séjours vacances

L

J

PARTENAIRES « SANTE »

- Appareilleurs : LMO, PROTEOR,
ARAIR (alimentation,respi), HMS,
PODAXIS, Autour du pied (Podo-
orthopédistes), La Vitrine Médicale

- C.H.R.U. de Tours*: service de
stomatologie, neurologie, ORL,
orthopédie, consultations
pluridisciplinaires, radiologie, CAMSP,
pédiatrie

- Centre hospitalier de Chinon, service
pédopsychiatrie, Bel Air

- Centre de I'Arche (S.S.R.)

- Chirurgien maxillo-facial : Dr. B.GOGA
- Clos St-Victor : centre de réadaptation
- Les Capucins (S.S.R. Angers)

- CMP Tours (Dr. GAILLARD)

- Dentiste : Dr. BERTANI

- Laboratoire d’analyses de Ballan-Miré*
- Médecin de ville : Dr. DEBIARD
(Ballan)

- Ophtalmologiste : Dr. DELPLACE

- Orthoptiste : Mme HUET

- Chirurgien orthopédique* : Dr.
BERGERAULT

- Pharmacie M.F.C.V.L. Joué-lés-Tours
- ASSAD — HAD*

- Cabinets infirmiers

- Le Nid Béarnais — SSR (Pau)

- France Albatros

PARTENAIRES

« ACTIVITES »

- Centre social Jules VERNE
de Ballan-Miré*

- Diocése de Tours*

- Centre équestre de la
Grenadiere*

- Club Voile de Chambray-les-
Tours

- Touraine escalade

- Cercle de Voile de Touraine*
- Créche (Esvres) M.F.C.V.L.
- College de Ballan Miré

- Ecole primaire de Ballan Miré
- Bibliothéque municipale de
Ballan-Miré

- Bibliotheque de Savonniéeres
- Espace Malraux

- MJC Ballan-Miré

- Association Charlycoop*

- Tennis Club de Savonniéres
- Magie a I'hopital*

* Contrat
* Convention
* Appel a cotisation

* Convention de stage




Annexe 5 : extrait du plan d’actions
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Q
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H 11DE
z
0
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o
RESSOURCES 8 Création d'un d'externat
INTERNE = . X
HUMAINES = référentiel Chef de 1 ergothérapeute e o,
= . X . ) Référentiel finalisé|
d'assistants service A 1 orthophoniste
familiaux 1 kinésithérapeute
11DE
Invité : 1 personne équipe RH du
siege
PP . Chefs de service e .
Définition de la fiche . . . Diffusion de la
X Directrice | Une personne du service ressources | . .
de fonction ) fiche de fonction
humaines de la MFCVL
—
]
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d'émargement
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Conseil de Vie Sociale ) .
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Présentation de la Membres de I'équipe éducative
, Novembre Chef de . Supports de
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Annexe 6 : tableaux comparatifs de calculs de codts annuels

Calcul du co(t des séjours de répit en établissement sanitaire pour 2016

Transport AR |Prix de journée Total

Colt des transports vers le centre de I'Arche 455,64 € 456,00 €

15 we 6 834,60 € 13 680,00 € 20514,60 €
112 jours - 4 enfants 3645,12 € 51 072,00 € 54 717,12 €
Colt des transports pour le Nid Béarnais 2 066,00 € 456,00 €

107 jours- 2 enfants 16 528,00 € 48 792,00 € 65 320,00 €
Colt des transports pour Chinon 350,00 € 456,00 €

20 we - 3 jours 7 000,00 € 27 360,00 € 34 360,00 €
Total transport + hébergement week-ends et vacances scolaires | | 174 911,72 €
Forfaitairement 6 jours fériés retenus sur 11 pour 3 enfants | 8 208,00 €| 8 208,00 €

TOTAL

|

183 119,72 €

Calcul du co(t prévisionnel annuel d’'une plateforme d’assistants familiaux

Assiette Valeur Total

Nb d'enfant accueilli 1
Salaire de base 146,3 3,76 € 550,09 €
Accueil d'enfant 146,3 3,76 € 550,09 €
292,6 1100,18 €

Indemnité sujétion spéciale 1100,18 € 8,21% 90,32 €
Indemnité mensuelle forfaitaire 550,09 € 10% 55,01 €
Majoration pour contrainte particuliere 15,5 9,76 € 151,28 €
1396,79 €

Cotisations sociales et taxe sur salaires 1396,79 € 59% 824,11 €
Co(t total par assistant familial 2 220,89 €
Total pour 7 assistants familiaux 7 186 555,17 €

Salaire de base 35 % du coefficient de référence (418 points)

Accueil d'enfants 35% du coefficient de référence par nombre d'enfants

Indemnité sujétion spéciale CCN 66 : 8,21% hors cadre

Indemnité forfaitaire mensuelle au-dela de 26j d'accueil a temps plein : 10% du salaire de base

Majoration pour contrainte particuliere : 15,50 h de smic pour I'accueil d'un enfant a besoins particuliers

Co(t des astreintes cadres par week-end = 3,54 x 103 = 364,62 €

Soit un total annuel de 18 955 €

Cout des astreintes éducatives par week-end = 3,54 x 65 heures = 230,10 €

Soit un total annuel de 11 965 €

Soit un total général annuel pour 7 assistants familiaux + astreintes de 217 475 €

VI




BONNOT Murielle Septembre 2017

Certificat d’aptitude aux fonctions de directeur d’établissement
ou de service d’intervention sociale

ETABLISSEMENT DE FORMATION : Institut du Travail Social de TOURS

CREER UNE PLATEFORME D’ASSISTANTS FAMILIAUX :
SECURISER LA PERMANENCE DE L’ACCUEIL DES ENFANTS D’UN IEM ET
SOUTENIR LEURS PARENTS

Résumé:

Les politiques publiques des années 2000 ont eu pour conséquence de faire évoluer la
place et le profil des personnes handicapées au sein des Etablissements Sociaux et
Médico-Sociaux. L’évolution de la population des enfants accueillis au sein de I'Institut
d’Education  Motrice CHARLEMAGNE, pose la question des ruptures
d’accompagnement durant les périodes de fermeture de I'établissement.

Outre une réponse adaptée aux besoins fondamentaux des enfants, I'hypothése d’'un
véritable besoin de répit pour des familles en proie a d’énormes difficultés face a la
lourdeur du handicap de leurs enfants se fait jour.

S’appuyant sur les forces des professionnels et les opportunités de I'environnement
extérieur, la mise en ceuvre d'un projet de plateforme d’assistants familiaux pourra
aussi profiter de l'actualisation du Contrat Pluriannuel d’Objectifs et de Moyens de
I'organisme gestionnaire.

Le travail avec les bénéficiaires, leurs familles, les professionnels de I'établissement et
les partenaires met en exergue une démarche s’appuyant sur un management de la

participation.

Mots clés :
IEM - Handicap moteur — Enfant - Répit des aidants — Famille - Vulnérabilité sociale —
Ruptures — Permanence - Logique de parcours — Plateforme - Assistants familiaux —
ASE - Indre-et-Loire.

L'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique n'entend donner aucune approbation ni improbation aux opinions

émises dans les mémoires : ces opinions doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs.




