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INTRODUCTION

" 11 faut manger pour vivre et non pasvivre pour manger."

Cette pensée de Socrate n'est elle pas une sage réflexion toujours d'actudité en ce début du
XXleme secle ou dimportantes modifications sont gpportées ala quaité, la quantité des aiments et

aux comportements dimentaires.

Il faut bien manger, cest le fondement de la vie, une nécessité, une évidence : au
quotidien, toute la vie afin de conserver nos fonctions biologiques, de renforcer les capacités de

défense de notre corps.

Le droit de ne pas souffrir de la fam ni de la malnutrition, essentie pour pouvoir
ateindre le niveau de santé le plus devé quil est possble datteindre, figure parmi les droits
fondamentaux de tout ére humain. De plusil ne peut y avoir de développement socid et économique
vadable g I'dimentation e la nutrition ne sont pas satisfaisantes. Cela ne veut pas dire que les
habitants des pays riches aient nécessairement de meilleures chances d'ére mieux nourris que ceux
des pays pauvres. Le bon éat nutritionne dépasse les clivages smplistes entre pays dits développés

et en développement car ce sont avant tout desindividus qui sont en cause.

Aujourdhui I'humanité et ma nourrie : sur 6 milliards d'éres humains, trois milliards
sont sous dimentés. Les autres, habitant principaement dans les pays riches ou émergents, sont

lentement mais sirement en train de devenir obéses.

Dga50% des Américains sont en surpoids et 25% franchement obéses. Si I'Europe
semble encore relaivement épargnée, avec 30% dadultes en surpoids, les perspectives sont
sombres. Le nombre d'enfants obéses a doublé en cing ans, et ace rythme I'Europe aura rattrapé les
Etats Unis dans les vingt prochaines années. L’ obésité représente un véritable probléme de santé
dans les pays indudtridisés. Ce phénoméne que I'on peut qudifier d' épidémie et particulierement
inquiétant chez les plus jeunes.
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Son augmentation est rapide. Aujourd hui, on estime qu’'un enfant sur 10, en France, est
obese al’ &ge de 10 ans. Les complications susceptibles de compromettre la santé along terme des

jeunes touchés par |’ obésité sont préoccupantes.

En 1994 j’a é&é nommée Directrice de la Maison d’ Enfants acaractére sanitaire VAL PRE
VERT dfin de restructurer I éablissement. Jai é&é chargé de mettre en place et de développer la
prise en charge d enfants atteints d’ obésité. Trés rapidement je me suis rendu compte de la nécessité
d'y développer une prise en charge multidisciplinaire, tant en terme de choix de traitement qu'en

terme de qudification des équipes.

Dans ce mémoire je tenterais de montrer comment s ext effectuée cette mise en place et
comment dans un éablissement sanitaire j'a pu adapter une prise en charge a dominante médicale

en une prise en charge médico-sociae.

Mais avant de développer les modaités de cette transformation, je voudrais exposer les

causes, les conséguences et les enjeux de cette nouvele pathologie.
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PREMIERE PARTIE.

| - L'OBESITE INFANTILE

1.1.- ’ETAT DES LIEUX

1.1.1 - Problématique en émergence

En France, les données issues d’ éudes régiondes récentes de I'Indtitut Régiona pour la
SAnté ( IRSA) Tours, de I' Ingtitut Nationd Scientifique d’ Etudes et de Recherches Médicaes
(INSERM) et I’ éude de Fleurbaix - Laventie®, portant sur des enfants &gés de 5 410 ans montrent
une prévalence’ de | obésité de 10 a12%. Cette prévalence serait passée de 3 412% en 30 ans,
soit une multiplication par un facteur 4. La prévaence de I’ obésité a plus que doublé en France au
cours des vingt dernieres années. D’ autre part I’augmentation des obésités stveres est plus rapide

gue celles des obésités modérées.

Cette augmentation du nombre d’ enfants et d' adolescents trop gros est préoccupante, atel
point que les spécidigtes craignent une évolution al’ américaine. Labas, I’ obésité infantile a progressé
de 60% en dix ans. Et le méme phénomeéne s observe aux quatre coins du monde: une croissance de

53% au Japon et de 75% aSingapour.®
La France se place en quatrieme postion derriere les Etats-Unis 60%, I’ Allemagne 21%,

I'ltdie 16%..*

En 1997 (Genéve, 3-5 juin), I’ Organisation Mondiae de la Santé (OMS) aréuni un groupe
d expert de I’ Association Internationale pour I’ éude de I’ obésité, autour de I’ objectif : « Prévenir et

gérer | épidémie globde ».

! Fleubaix Laventie : deux villes du nord de la France

2 Prévalence : Rapport du nombre de cas d’'un trouble morbide a I’effectif total d’une population , sans
distinction entre les nouveaux cas et |es anciens cas aun moment ou une période donnée.

% Lepoint : édition du 18 avril 1998, numéro 1335, page 86
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Leur rapport reconnait I'obésité comme une maadie présente dans les pays en

dével oppement comme dans | es pays dével oppés et affectant auss bien les enfants que les adultes. °

Au début de I’année 2000, I' O.M.S. a derté les gouvernements du dével oppement
de la premiére épidémie non infectieuse de I histoire de I” humanité : « I’ obésité » .

Ce probléme ajusqu’ici éé largement ignoré en tant que probleme de santé publique. Par
Ses consaquences sociales et économiques, I’ obésité et maintenant  reconnue comme une véritable
maladie chronique, évitable par des modifications du mode de vie notamment de |’ dimentation.

Une mobilisation efficace qui protégerait les jeunes générations contre ce fléau et possible et
a éé expérimentée avec succes en Finlande gréce ala mise en place d'un programme de prévention
et o éducation dimentaire dans toutes les écoles®

L’ obésité nécessite une palitique de prévention, de recherche publique sur ses causes et
consaquences, particulierement chez I’ enfant. Cette recherche sur I’ obésité infantile fait, actuellement,
fortement défaut.

1.1.2 - Définition de I'obésité

L’'obésté se définit par un exceés de masse adipeuse ( masse grasse). Elle est définie
scientifiquement par I’ Indice de Masse Corporelle (I.M.C)’ ou indice de Quéelet® (du nom de son
inventeur), L' IMC est lamesure du poids gjustée par rapport alataille (IMC=poidsitaille?).

La classfication de I’ obésté actudlement acceptée au niveau internaiond chez I’ adulte de
décompose ans :
obésté massive s I'lMC est supérieur a40,
obésité savere s I'IMC est compris entre 35 et 39.9

obésité modérée s I'lMC et supérieure a30,

* Sérog Patrick, « Maigrir spécial enfants », Edition Josette Lyon 1996, page 7
® Communiqué OM /46 du 12 juin 1997
® Le Point, édition du 18 avril 1998, numéro 1335, page 87
"IMC: Indice de Masse Corporelle ou BMI : Body Mass I ndex
8 Mathématicien et statisticien belge (1796-1874)
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surpoids s I'IMC est compris entre 25 et 29.9.

Chez I'enfant, la définition de I'obédté se heurte a des difficultés di aux variaions
physiologiques de I adiposité au cours de la croissance et ne permettent pas de définir une vaeur

unique.

Pour les enfants, le Comité d experts de I’O.M.S. recommande I utilisation des courbes de
centiles’ de I’ Indice de Masse Corporelle. On parle d obésité chez I’enfant au ddladu 90°™ centile
ou percentile™. Depuis 1998 ces courbes figurent dans |es carnets de santé.

L’excés de graisse qui caractérise I’ obésité résulte d' un déséquilibre entre la prise de calorie
dimentaire et leur utilisation : 9 la prise d' diments excéde la dépense énergétique, le surplus sera
conservé sous forme de graisse. Le stockage d énergie fait partie de la protection naturele de
I’organisme contre les famines les disgttes qui se sont succédées tout au long de I humanité ; il et
indispensable ala survie en cas de raréfaction des diments. Toutefois un tel phénomene répété
quotidiennement se traduira par une obésité, souvent associée aune augmentation des risques pour la

santé.

1.1.3 - Lapopulation concernée

» Quels enfants sont obéses?
La sociologie de I’ épidémie est bien connue, et les garcons et les filles ne sont pas égaux
devant I’ obésité.
» Le sexe, premier facteur discriminant.
Les filles en surcharge pondérde sont plus nombreuses que les garcons dans les éudes

publiées. Les facteurs en cause sont :

Un facteur physiologique, la masse grasse chez les filles est toujours plus importante

indépendamment de I’ &ge que chez les garcons.

® Centiles : valeur de centiles définit le pourcentage de sujet ayant un IMC inférieur acette valeur (par exemple :
3% de lapopulation ades valeurs d’' IMC inférieures au 3éme centile).

19 Grandeur de |’ @ ément qui partage une série de données en cent groupe également nombreux,
ou en intervalles égaux. On compte 99 percentiles, le 50°™ percentile étant lamédiane.
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Les besoins nutritifs des filles sont moins devés; a consommation adimentaire

équivaente une fille peut grossr, un gargon non. De plus, une fille fait souvent moins de sport
gu’un gargon.
Un facteur socioculturdl, la promotion de la minceur des femmes par les mannequins

de mode, favorise des conduites dimentaires particuliéres.

> Le niveau socio-économique, second facteur discriminant.
En France, I'andyse de I'enquéte SOFRES™ rédisée en 1997, confirme que I’ obésité est
plus fréguente dans les familles afaible revenu ( 4.3% pour les plus hauts revenus a12.1% pour les
revenus de moins de 6000 francgmois). En effet la nourriture la plus accessible (qui semble lamoins

chére), est en qudité la plus énergétique.

Cette analyse est corroborée par |’ enquéte « Restauration scolaire, dimentation des jeunes
et précarité » réalisée dans des colléges et lycées du Doubs, de |’ Hérault et du Vd de Marne qui fait
gpparditre que I’ exces de poids est plus fréquent dans les colléges accueillant des enfants issus de

familles défavorisées.

Un réaultat expliqué par une dimentation irréguliére, une consommeation trop importante de
certains aiments (sandwichs, confiserie, boisson sucrée), une perturbation des horaires des repas et

une insuffisance de I’ information sur I’ dimentation.

» Lastructure familiale, troisieme facteur discriminant

D’ autre part laStuation familide a des incidences sur la nutrition et I’ obésité.

Les jeunes qui vivent chez leurs parents de naissance (ou d' adoption) sautent moins souvent

le petit d§euner et e repas de midi que ceux des familles monoparentales ou recomposées.™

Les problémes d' obésité sont plus marqués dans les familles monoparentales, car I’ enfant est

livré alui-méme et compose comme bon lui semble ses « menus ».

Ces déments montrent bien gu'il ne Sagit pas d'un probléme purement médical. Il faut le

™ Société Francaise de sondages et d’ études de marché créée en 1963.
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prendre en compte dans sa globalité.
1.2.- LES SOURCES DE L’OBESITE : UNE MALADIE MULTIFACTORIELLE

L’ obésité a longtemps été considérée comme un probléme d’ esthétique et de cosmétologie,

une faillite de la volonté, une punition du péché de gourmandise. . ., tout sauf un probléme médicdl.

L’obésté et une maladie complexe, ses origines sont multifactoridlles, origines génétiques
parfois, psychologiques, dimentaires, ou cependant | environnement, la culture et les habitudes

familiaes jouent un r6le déerminant.

Dans la mgjorité des cas, dle commence dans les premiéres années de la vie & singdle

progressivement.
1.2.1 - Les facteurs physiologiques

I faut savoir que les causes hormonal es endocriniennes sont rarissmes chez I enfant.

» L’hérédité, chromosomes et génes

Les médecins savent depuis plus de soixante dix ans que la corpulence des enfants et celles

de leur parents sont liées.

Quand un enfant a des parents asurcharge pondérae, le risque est plus éevé. Un enfant dont
les deux parents sont obeses a un risque d’ obésité trois fois supérieur a ceui d’un enfant ayant deux

parents minces. 2

Mais la brusque augmentation d’ obésité chez les adultes alaguelle nous assstons, a bien peu
de chance de provenir d' une soudaine mutation génétique. 11 faut donc bien se garder de raisonner
uniquement par le géne. Dans une famille, on partage les genes mais on partage auss la fagon de
vivre. La tranamisson de mauvaises habitudes dimentaires est la cause principae des obésités

familides.

Une tradition familide privilégiant les diments gras et sucrés inddle des habitudes
dimentaires favorisant I’ obésité.

12 Barométre Santé Jeunes 1997/1998, Editions CFES, page 93
3 Gérard APFELDOFER « Je mange donc je suis »,édition Petite Bibliothéque PAYOT, 1993, p 91
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Toutes les études vont al’ encontre des idées regues, I’ obésité ' est pas essentidlement liée a
I’hérédité mais al’ environnement. Les spécidistes sont formels, 30% seulement de la corpulence et

directement liée aux génes, 70% est da al’ environnement.

Actudlement les découvertes tres médiatisées de certains genes directement impliqués dans
I’ obésité ne doivent pas étre généraisées car il S agit de castresrares.

Plusieurs genes interviennent et aucun d’ entre eux n'est ni suffisant ni nécessaire. Plus d’'une

cinquantaine de genes sont aing concernés.

» Le comportement alimentaire est déterminant.

Le facteur d obésité le plus band est une surconsommation aimentaire. L’ accroissement de
I’ offre dimentaire trop diversfiée et trop aléchante peut tromper les mécanismes régulateurs de la

fam e de la satiété faisant ingérer un excédent de nourriture qui est stocké en graisse.

Les enfants obéses ont une nourriture trop riche en matiéres grasses e sucre: frites,

hamburger, coca-cola, barres chocolatées... sont consommeés al’ exces.

La dédructuration des repas e notamment les grignotages fréquents contribuent a
I’ augmentation des gpports caloriques et sont auss al’ origine de I’ obésité.

Les enfants mangent ma, souvent ils ne prennent pas de petit dgeuner, vers 10 heuresils ont
faim et grignotent, amidi le dgeuner est [éger et en rentrant de I' école ils se jettent sur les biscuits au

chocolat devant latédévison.
1.2.2 - Les facteurs psychologiques

Certains facteurs psychologiques interviennent dans I'obésité de I'enfant comme cause,

conséguence ou facteurs associés.

Les perturbations des conduites dimentaires, les facteurs de dress et la pathologie

e Point, édition du 18 avril 1998, numéro 1335, page 87
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émotionndle participent ala genése de |’ obésité.

» Les facteurs psycho - affectifs

Certains déments tels que la solitude, le cafard, I'ennui, la contrariété, le conflit sont des

Stuations, des conditions qui favorisent en premier lieu une prise dimentaire excessve.

Ensuite, certains facteurs de stress ont éé décrits. séparation, déces ou maadie d' un proche,
deménagement, naissance d’'un puiné, changement d école ou de mode de garde, intervention
chirurgicade. Tous ces édéments ont é&é observés dans les Stuations d' anayse des enfants placés
dansI’inditution.

Ces événements familiaux ou environnementaux sont sources démotions massves qui
submergent I’enfant. [ls sont exprimeés et peuvent ére vécus comme une perte affective dont il peut
S sentir responsable comme la SBparation familide, la perte d' amis lors d'un déménagement ou la
perte de |'affection de sa mére lors d'une naissance. Confrontés a des événements générateurs
d angoisse d' agressivité, de déprime, certains enfants sont incapables d’ assumer seuls leurs émotions

sur le plan psychique.

s tentent de gérer ces Situations par I accomplissement d’ un acte violent, intense, « un agir »

en |’ occurrence une prise d diments dont le role consiste acourt-circuiter lavie mentde.

L’ absorption massve de produits alimentaires représente un phénomeéne compensatoire, un

passage al’ acte.

> Les systemes familiaux

Des obésités que I’ on pourrait qudifier de psychosocides ont également éé observées dans
des systéme familiaux particuliers et décrites par Gérard. APFELDORFER™

Cette congtatation est corroborée par les andyses des Stuations des enfants placés dans

> Gé&ard APFELDOFER « je mange donc je suis »,édition Petite Bibliothéque PAY OT, 1993,
page 155/156
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notre établissement .

Famille dont la mere surproductrice, abusive, trop aimante et mariée aun homme
mou, absent physiquement ou moralement. En couvant son enfant dle |'empéche d é&re
autonome, de mener ses propres expériences. Le pére effacé, passif ou absent ne peut rompre le

lien fusonnd mére-enfant.

Famille dont la mére atendance a décider ce que I’ enfant doit ressentir aun moment
donné Elle sait mieux que lui quand il afaim, sommeil, froid, chaud. Elle a des idées toutes faites,
rigide dle é&ablit un mode normatif de ce que son enfant est censé désirer pour qu'il soit comme
elle le souhaite, un enfant modde conforme al’ atente familide. Elle le surprotege, I’ empéchant
d évoluer en individu autonome. Le pére peu présent dans I’ éducation de I'enfant est absorbé

par sa propre réussite sociae.
1.2.3 - Les activités physiques et la sédentarité

Le niveau des dépenses énergétiques des enfants et adolescents a diminué depuis ces

cinquante dernieres années.

Cette diminution de dépenses énergétiques et liée aleur confort de vie et lamodification des
activités pendant leur tempslibre.

L’indudridisation et I'urbanisation ont réduit I'activité physique qui devient une activité

volontaire.

» Modification du mode de vie.
La dépense d'énergie liée a l'activité physque involontaire a diminué dans les sociétés
industridisées du fait de conditions de vie plus confortables et de loisirs sdentaires.

Le chauffage centrd ou le chauffage électrique de nos habitations ont fait disparditre le
transport des combustibles inhérent al’ allumage des cheminées et des poéles.

Les vé&tements sont de plus en plus |égers et contribuent adiminuer les dépenses musculaires.

Les nouveaux tissus isolent mieux et sont beaucoup moins lourds, les chaussures sont poids plumes.
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Certaines éudes ont montré gque le temps passé aregarder latélé ou ajouer devant un écran

durant I’ enfance est positivement corréé au taux d obésité al* adolescence.

Plus I'enfant regarde la télé plus il est inactif ( peu de dépenses énergétiques) plus il est
sensible aux messages publicitaires « dimentaires » qui lui donnent faim et plusil grignote.
Les Américains emploient des gppellations auss imagées que « sofa patatoes » ou encore «  Internet

obesity » pour ceux, jeunes ou moins jeunes, qui passent des heures entieres devant un écran

d ordinateur ou de téé, une souris ou une té écommande alamain.

Toutes ces transformations des modes de vie participent al’ augmentation de cette maadie.

> Inactivité physique
Il existe un lien indénigble entre I obésité et I’ inactivité physique.
Les enfants marchent de moins en moins, la motorisation diminue les dépenses physiques.
L’ usage croissant de I’ automobile « le tout voiture » explique cette épidémie de sedentarité.

Les enfants ne sont plus autorisés amarcher jusgu’al’ école ou ajouer dans les rues parce
que leurs parents ont peur de la circulaion et findement ils sont conditionnés pour une vie d' inactivité

physique. L’ ascenseur leur évite de monter les escaliers.

Les activités de loisrs se sont multipliées et les activités gportives égdement mais eles

exigent une organisation, une disponibilité, une volonté et un réd investissement des parents.

1.2.4 - Les facteurs sociaux

» Evolution de lafacon de se nourrir

Ce qui a profondément changé, c'est que I'on trouve de tout e n'importe quand.
L’ abondance régne, la variéé des produits préparés industriellement et éonnante et ne fait que
croitre. Cette multitude provoque chez le consommateur une grande difficulté as'y retrouver et lire

une étiquette n'est pas toujours aise.

Autrefois « faire le marché » ¢’ &@ait choisir dans un assortiment de fruits et de Iégumes ceux
qui plaisaient, puis « fare les commissons » voulait dire étre envoyé dans le but de rapporter ala
maison ce qu'il fdlait pour ce nourrir, aujourd hui ces expressions sont remplacées par « fare les

courses» . Et I'on court entre les rayons des grandes surfaces car ¢'est 1aque nous effectuons la
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mgorité de notre ravitaillement.

Les enfants accompagnent leur mére au supermarché; il est difficile de faire de I’ éducation
nutritionnelle parmi les milliers de produits exposss, d autant que I’enfant trés sollicité a dga des
idées.

» L’enfant consommateur

A lafin des années 1950, la publicité prend pour cible un nouveau type de consommeateur :
I enfant

Une marque de lessive trouve I’ idée lumineuse d gjouter au produit un cadeau qui est detiné

al’enfant. De fait, la volonté d' acquérir le cadeau va peser sur le choix de sa mére pour qu' dle
achete e produit.

Aujourd'hui, I'caf en chocolat renferme sa surprise, les boites de certaines céréales
contiennent des figurines d' animaux fantagtiques, les spots publicitaires ala tédévison renforcent la

promotion des produits.

Dans cette évolution, I'enfant va se trouver au centre de toutes les attentions et servir de
moyen pour influencer la décison parentde d'achat; il déient lui-méme un pouvoir d achet. Les
transformations rapides qui ont affecté les sociétés et les comportements au cours des 20 a 30

dernieres années ont favorisé la propagation de cette « épidémie ».

» L’idéal corporel de minceur

Depuis 1960 au moins, I'image corporelle idéde de la femme dérive vers une minceur
toujours plus accentuée. Cette presson socide vis avis de la minceur touche non seulement les
adultes et les adolescents mais est dgaprésente chez I’enfant. A.JHILL™ a montré qu’ al’ age de 9
ans dans une échdle de poids normd, les filles souhaitent ére plus minces (en moyenne 15% par
rgpport au poids moyen). Cette pression sociae entraine une souffrance de plus en plus importante

chez |es personnes obéses.

18 A JHILL , Impact Médecin , numéro spécial février 1993, page 22 faisant référence a« The poursuit
of thinness body shape dissatisfaction at 9 years » old..Int.J.obes.1992 ;16(suppl.1) :080
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1.3-LES CONSEQUENCES ET LES ENJEUX

1.3.1 - Au plan médical

La plupart des obésités sévéres de | adulte commence dans I’ enfance, 80% des obésités de
|’ adolescent persistent al’ &ge adulte selon le Professeur Michel VIDAILHET.Y
Le risque along terme associé al’obésté de I'enfant ne peut ére évaué qu'au moyen d éudes
épidémiologiques rdliant le degré d’ obésité dans I enfance ala survenue de pathologie ou de déces.

Toutes les éudes S accordent pour conclure que le fait d ére obese a I'adolescence
augmente les risques de mortaité al* age adulte de 50 480%.®

Les données épidémiologiques prospectives manquent pour Situer amoyen et long terme les
risques liés al’ exces de poids dans I’ enfance.

Dans tous les cas, |’ é&ude de BJOM TROP amontré que le fait d’ ére obése al’ adolescence

augmente le risque de morbidité et de mortdité cinquante ans plus tard.*®

L’ obésté stvére de I’ enfant est associée adestroubles :

Orthopédiques (genu valgum précoce)®, la plus grave des complications est
' épiphysiolyse”fémorae supérieure, dle survient aux environs de 10 ans e est 8 fois plus

fréquente chez les enfants obéses.

Respiratoires, plus 1'obésité est importante plus sera important le syndrome

respiratoire restrictif, parfois associé aun asthme® et des gpnées du sommeil.

" http ://enfance.com/dossi ers/santé

18 Synthése de I’ expertise Inserm/Canam, Obésité, dépistage et prévention chez I’ enfant, p 14
9 e quotidien du Médecin, édition du jeudi 25 février 1999, p 9

% Déformation des membresinférieurs caractérisée par desjambes formant un X.

! Destruction du col du fémur

# Quotidien du Médecin, n°6774 du 06 octobre 2000, p 7
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Endocriniens (dysfonction ovarienne).

Cardio-vasculaires. les enfants avec une obésité modérée présentent en moyenne une

pression artérielle et un taux de cholestérol plus élevé que les enfants minces.

L’obésté est un déterminant mageur de nombreuses maladies graves et peut ére cause de
diabéte, de maadies cardio-vasculaires. Elle augmente le risque de plusieurs types de cancer, de

troubles squel etto-musculaires et de problémes respiratoires.
L’ excés de mortaité est surtout d' origine cardio-vasculaire.

Ces mdadies ont un poids consdérable en terme de santé publique tant sur le plan de la
mortdité que sur cdui de la morbidité”®. Ces pathologies sont reconnues comme éant
multifactoridles I'interaction de facteurs génétiques et de facteurs environnementaux  (notamment
I dimentation et la Sédentarité) intervient dans leur développement.

Sans compter la géne fonctionnelle et la mise al’ écart socide qu’ éle peut entrainer dans la

vie quotidienne des personnes touchées.

L’obésté et les madadies qui lui sont associées sont la deuxieme cause de mortdité, la

premiére éant le tabagisme.

En France |’ obésité est responsable directement et indirectement de la mort de 100 000
personnes chague année, dle tue 8 fois plus de personnes que le SIDA (syndrome d' Immuno-

Déficience Acquise).
1.3.2 - Au plan psychopathologique

En temps ordinaire la pré-adolescence et I’ adolescence sont des périodes de vie qui se

caractérisent par des transformations importantes.
Transformations physiologiques

Le processus pubertaire congtitue I’ événement fondamentd de cette période. La puberté se
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caractérise par lamise en route de I’ activité ovarienne chez lafille et testiculaire chez le garcon.
Transformations psychologiques

L’ adolescent doit S adapter aux transformations rapides qui S opérent sur son corps, acette
nouvelle image de lui méme. 1l doit gpprendre as amer dans ce nouveau corps : d' ou I'intérét qu'il

se porte alui méme et les heures qu'il passe devant la glace.

Dans le cas paticulier des enfants obéses, bien avant I’adolescence d'autres troubles
peuvent s associer ou compliquer une obésité existante: ce sont les troubles thymiques ou anxieux
mals auss une mauvaise image du corps et la faible estime de soi. Ces manifestations retentissent sur
le fonctionnement globa, socid, familia ou scolaire de ces enfants et adolescents. Les premieres
descriptions des aspects psychopathologiques de I’ obésité de I'enfant et de I’ adolescent ont été
faites par Hilde BRUSCH, pédiatre et psychologue en 1950.

Tous les auteurs qui ont cherché adécrire la psychopathologie de ces enfants reconnai ssent

que les troubles de I'image du corps sont trés important.?*

Ce corps, ils ne I"acceptent pas et se posent la question de savoir comment les autres le
voient. En effet I'acceptation du corps, que I’on soit obése ou non, dépend en partie de la vison

qu'en ont les autres.

Au cours de la scolarité les enfants obéses subissent des réactions négatives de la part des

autres enfants. Ils intériorisent ces reproches et se margindisent de la société.

Cette excluson est d autant plus accentuée que ces adolescents se trouvent confrontés aux
images sociaes de la minceur, voire al’idéale androgyne de certains mannequins . Les criteres de

normalité du corps sont actuellement axés sur des versants longilignes, filiformes et ahlétiques.
1.3.3 - Au plan social

Du fait de leur pathologie les enfants et adolescents se retrouvent en Stuation d'exclusion.

Exclusion du milieu scolaire, ils sont laissés pour compte au fond de la classe par les enseignants, ou

% Morbidité: rapport entre le nombre des malades et celui d’ une population
# Médecine et Nutrition, édition La Simarre 1996, Tome 32 n°6, p 232
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sur latouche pendant les heures d’ activités physiques.

Au cours des récréations, ils sont la risée de leurs camarades et subissent toutes sortes de

brimades « Eh! Bouboule remue ton lard, bibendum, le gros... ».

Il arrive parfois qu'ils soient en rupture de lien socid avec leur propre famille. 1ls sont regjetés

par leurs parents car ils leurs renvoient I'image d' un échec éducatif et un sentiment de honte.

Certaines attitudes négatives a I'égard des obeses peuvent se trandformer en véritable
discrimination, et ceci ades niveaux auss différents que I" accés al’ enseignement supérieur, I'acces a

I'emploi, lavie domestique.

» Dans le milieu professionnel
Au niveau de I'acces al’emploi, le surpoids est un handicap al’ embauche en particulier chez

les femmes. Les femmes minces sont nettement avantagées.

Au niveau du développement des carrieres professionndles, |’ obésité raentit la progresson
socide. Les personnes influentes du corps socid (évauateur, chef de service...) exercent al’égard
des personnels obeses des appréciations plus souvent neégatives qu' al’ égard des personnes minces.
Ces attitudes négatives ne sont pas seulement le fait de la société civile, eles sont égaement
présentes au caar de |’ indtitution médicae.

L’industridisation et la production de masse conduisent ala standardisation des

corps et aune intolérance des gabarits non prévus?

> Dans le milieu social et culturel

Les voyages, du trget en métro au vol internationad, sont pour eux des confrontations
douloureuses avec leur inadéquation aux normes. Tous les lieux publics, stades, cinémas, thédtres,
restaurants, €glises, mais auss avions trains bus, sont peu apeu confrontés au méme probléme : les

Séges qui éaent jusgu’ici prévus pour des stants d’ une moyenne de 45 centimetres, se révelent

% gynthése de |’ expertise INSERM / CANAM, " Obésité dépistage et prévention chez I’ enfant", p 13
(w.w.w.inserm.fr).
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incapables de contenir lamoitié des postérieurs qui tentent de s'y indaller.

De méme, I’octroi d' un prét est subordonné ala fiche de renseignements santé, entre autres

anthropométriques, souvent rédhibitoire,
1.3.4 - Au plan financier

En France le colt annuel direct de I’ obésité, correspondant ala prise en charge de I’ obésité
et des maadies qui lui sont liées ( hypertension, diabéte...) est estimée a4.2 milliards de francs, seon
une éude menée aupres d’ un échantillon représentatif de la population adulte.

Ce chiffre atteint prés de 9 milliards de francs quand tous les soins sont pris en compte qu'ils

soient liés ou non &I’ obésité, sdon une éude parut en 1992 dans I’ International Journal of Obesity.?

Ces dépenses représentent 1,5% du total des dépenses de santé du pays, a précise al’ AFP
(Agence Frangaise Presse), un des auteurs de I'éude, le Dr Evelyne ESCHWEGE, spécidiste
d épidémiologie al’ Indtitut nationa de la santé et de la recherche médicade francaise (INSERM).

Par personne, la dépense annuelle moyenne et de 7323 francs pour un sujet de poids

normal contre 8234 francs pour un obése.

En France aucune éude n'a éé encore réalisée sur le coltt socia, dii essentidlement ala

bai sse de productivité secondaire, au handicap fonctionnd, al’invaidité.

En Suéde K.NARBRO a monté que le nombre d arréts maadie et de pensons d'invdidité
au cours d'une année éait multipliée par deux chez les obéses par rapport ala populaion générde

suédoise?’
1.4 - DES POLITIQUES EN COURS D'ELABORATION.

Les travaux de recherche menés par le corps médica depuis une quarantaine d’ années ont

confirmé |’ exisence d' un lien &roit entre cartaines maadies non transmissbles et des facteurs liés au

% Source 10/99 - AFP—
' |mpact Médecin, numéro spécial février 1993, p 22.
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dyle de vie, notamment les habitudes dimentaires. La surconsommation de certains diments est

aujourd hui un probléme mgeur pour la population.

Ces modé es de comportement aimentaire al’ origine de maladies de masse représentent de

nombreux obstacles ala rédisation des objectifs sanitaires nationalix et internationaux.

Dans un contexte de colit exponentiels des soins de santé et des traitements, I’ évauation de
I’éat et du comportement alimentaire et devenue, depuis peu de temps, dans le monde occidental

un théme privilégié des responsables politiques en matiére de santé publique.
1.4.1- Au niveau international

En 1988 |e corps médica organise le 1% congrés européen de |’ obésité aStockholm. Malgré
de nombreux rapports, publications sur leur travaux et démarches aupres des politiques, il faut
attendre le rgpport de I’ OMS en 1997 pour que la surveillance nutritionnelle congtitue I” une des saize

clés du cinquieme programme cadre de la commission européenne.
1.4.2 - Au niveau national

En 1996 est organisée aParis la 2™ journée nationale sur I’ obésité infantile. Deux ans plus
tard, en 1997, Bernard KOUCHNER, ministre de la Santé demande aun groupe d experts piloté
par le Comité Frangais d' Education pour la Santé (CFES), une éude sur la santé des jeunes en

France publiée sous le titre « Barométre Santé Jeunes ».
Dans son discours devant le CFES, il souligne:

«..Un constat alarmant et assez nouveau me semble t'il, est I’évolution du
pourcentage d’enfants obeses. 13% des jeunes francais de 12 a 19 ans seraient obéses. |l

s'agit d' un constat grave qui devient un véritable enjeu de santé publique » et goute :

« Pendant la présidence francaise du Conseil de I’Europe, nous aimerions que les
problémes de nutrition soient le théme prioritaire de travail des Ministres de la Santé des pays

de |’ Europe ».

Ce denier point sera confirmé au cours du 1% trimestre 2000 par Mme D.GILLOT

secrétaire d' &at ala santé e al’action socide lors de la Conférence Nationae de Santé en ces
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termes : «.... Dans le cadre de la présidence francaise de I’Union européenne du second
trimestre de I’an 2000, la nutrition est retenue comme priorité de santé publique

communautaire. Cette thématique fera |’ objet d’ une résolution en décembre 2000... ».

Entre temps, en septembre 1998 al’ occasion du congrés international sur I’ obésité et suite
au rgpport de I’'OMS, les Sociétés de nutrition francaises - I’ Association francaise d’ éude et de
recherche sur I'obésté (AFERO), la Sociéé de nutrition et de dié&étique de la langue francaise
(SNDLF), e I’Association de la langue francaise pour I'éude du digbéte et des maadies
méaboliques (ALFEDIAM) présentent conjointement un rgpport vaidé par I’ Agence Nationde
d Accréditetion et d’ Evduation de Santé (ANAES) sur les recommandations pour le traitement et la
prévention de |’ obésité.

Des lors le gouvernement sollicite un groupe de travail qui @abore et lui remet en juin 1999

un projet intitulé « Des objectifs pour une politique nutritionnelle de santé publique en France ».2°

Eu égard atoutes ces démarches et prises de position, nous constatons qu'a ce jour la
prévention et la prise en charge de I’ obésité n’ est toujours pas inscrite dans les programmes de santé

régionaux & nationaux.
1.5-LES MODES DE PRISE EN CHARGE
1.5.1 - La Prévention

A I'heure actuelle, peu d' actions se sont intéressées ala prévention spécifique de I obésité.
Queques interventions de prévention en milieu scolaire ont é&é mis en place sans résultats probants.
En France, en 1992 |’é&ude FHeurbaix - Laventie / Villes santé | ( deux villes du Nord de la

France)® a éé lancée e a testé I'effet d'une éducation nutritionndlle intégrée au programme

scolaire, digpensée pendant cing ans par les enseignants de la maternelle au collége. Elle a prouveé la

% Djabetes et Metabolism, Editions MASSON 1998,supplément 2, volume 4
2 www.santé.gouv.fr/htm/actu/nutrition
% http://ctscev.vet.alfort.fricic
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faisabilité d' une politique de prévention des risques liés al’ dimentation en milieu scolaire gréce ala
sensbilisation des enfants et de leur familles.

En 1999 I é&ude FHeurbaix - Laventie / Villes santé |1 a pour objectif d' anayser les facteurs
qui entrainent une prise de poids ( facteurs géenétiques, hormonaux, activité physique, apports
dimentaires, dtuations de vie) dans une population normae évoluant dans un milieu naturd.
L’ analyse des résultats permettra d’ élaborer une politique de prévention adaptée.

1.5.2 - Laprise en charge ambulatoire

La démarche qui conduit une famille aune prise en charge est longue. La premiere étgpe et

une prise de conscience que leur enfant est en exces de poids.

Cette prise de conscience et souvent déclenchée par des personnes ou des événements

extérieurs : paroles d enfants, remarques de certains adultes (parents, proches, enseignants..)

La famille admet dors que I’enfant est en danger et demande de I’aide dans un premier
temps aupres des personnes référentes de son entourage ( médecin de famille, médecin générdiste,
pédiatre..).

Dans un second temps €elle et orientée vers un spécidiste en endocrinologie , en gastro-
entérologie ou un(e) diééticien(e).

Comme nous |"avons abordé plus haut, I’ obésité n'est pas seulement due aune aimentation

désaquilibrée, ses origines sont multifactorielles.

La grande mgjorité des tentatives de cure d' amaigrissement rédisées au sain de la famille
échouent quels que soient les intervenants extérieurs. Les raisons de ces échecs tiennent au fait que
ces cures ne Sintéressent trop souvent qu'a I’aspect strictement nutritionnel, sans envisager la

globdité du probleme.
1.5.3 - La prise en charge en institution

» Le placement

Comme nous I’avons vu plus haut la prise en charge ambulatoire aboutit presque toujours a
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un échec, lequd atendance aprovoquer une nouve le augmentation du surpoids.

En effet apres chague perte de poids non stabilisée, le corps ne se contente pas de revenir a
son poids précédent. Pendant la cure d’ amaigrissement, il a eu I'impression de subir une « famine ».
Il adonc pris des « mesures de sauvegarde » : d' une part, il S est mis aéconomiser (les dépenses de
repos™ baissent); d autre part, ala reprise d'une dimentation plus abondante, il va stocker en

prévision de futures « famines ».

La reprise de poids est donc plus importante que la perte initide. C et le fameux effet Yo-

Yo! L’enfant (ou I’ adulte) est coincé dans un cercle « videux »:

« jesuistrop gros, alors je fais un régime; je n'y arrive pas, je culpabilise; alors je

mange .

Les rddions au sein de la famille deviennent souvent tres difficiles, entre parents qui
expriment leur souci par un contrle excessif de ce que consomme I enfant et un enfant qui réagit en
contradiction systématique. Cette presson entre les parents qui culpabilisent de plus en plus &t

I’enfant qui souffre de plus en plus nécessite une rupture.

Le placement et I'doignement simposent donc progressvement comme éant les seuls et

derniers moyens rédlement efficaces pour résoudre le probléme du surpoids.

> Les besoins

I nait en France, chague année environ 750 000 enfants. La prévaence de I’ obésité infantile

et de 10 % a13%. Potentiellement, naissent en France, chague année, 75 000 a
97 500 futurs enfants obéses.

Les solutions thérgpeutiques efficaces pour guérir | obésité (puisgu’ dle a éé définie comme
une maadie) gpparditront dans cing, dix ans e la prévention e al’&at exp&imentd. S rien ne
change, al’horizon 2010 il y aura donc eu pendant cette période en France environ 750 000 a975
000 nouveaux enfants obéses dont une grande partie le restera al’ age adulte.

% Méme en dormant, nous consommons de |'énergie: pour maintenir notre température corporelle autour de
37°; pour respirer et faire fonctionner le caar, le cerveau... C'est |le métabolisme de base.
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» Les moyens

La prise en charge des enfants obeses commence as effectuer, principalement dans le cadre
de la section sanitaire de certaines maison d enfants. Celle-ci englobant d autres pathologies, il et
difficile de comptabiliser le nombre d' éablissement et le nombre de place pour répondre a ces

nouveaux besoins.

Actudlement, nous avons recensg une dizaine d' éablissements représentant 300 a 800 lits
sdon différentes sources® Nous savons que les éablissements recensés possédent des listes

d' attente d’ environ deux ans !

% Sérog Patrick, « Maigrir spécial enfants », Edition Josette Lyon 1996, p 85
Interview du Professeur Guy -Grand B, Emission FR3 « Notre Santé » du 02 octobre 2000
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DEUXIEME PARTIE.

[I- UN DISPOSITIF EN EVOLUTION : D’'une prise en charge

meédicale aune prise en charge globale

2.1-LE CONTEXTE

2.1.1 - L’histoire de I’Association
LaMaison d' Enfants VAL PRE VERT se situe aAbriés, petit village au fin fond d une vallée
fermée de haute montagne (1550 m d'dtitude) au pied du Mont Viso dans le parc régiona du

Queyras coté frontiere italienne.

Le 26 Juillet 1855 cette vallée est désenclavée vers I’ouest par la congtruction d’une route

lardiant au réseau routier de I’ Embrunais.

Suite acette ouverture, I’ économie touristique fait son apparition et en 1896 une patie de la
population queyrassine se regroupe en Socié&é Anonyme, condruit un grand hotd  luxueux et
moderne qui sera inauguré en 1899. La dlientéle est composée de toute la bourgeoisie francaise qui
vient y découvrir lesjoiesdel’apinisme puis des premiers sports d’ hiver de ski. (Abries fut doté en
1931 du premier remonte-pente du département). Cet hotel par son activité florissante favorise le
dével oppement économique de la vallée jusqu’ au début de la Seconde Guerre mondide .

En 1945 le Grand Hotel d’ Abriés qui abritait un Corps d’ Officiers de I'armée Francaise est
bombardé et complétement détruit par I’armée Itdienne aing que 63% du village.

A lafin delaguerre, gréce al’ attribution des dommeages de guerre, I’ ensemble immobilier est
recongtruit. Se pose dors la question de I'activité qui dlat Sy développer, reprise de I'activité

hételiére ou orientation nouvele.

Sous I'influence d' un médecin, gpres les souffrances subies pendant la guerre il est décidé de

développer une activité sanitaire et socide.

En effet les sigmates, les maux de la guerre sont présents, beaucoup d enfants ont une santé
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précaire suite ala manutrition et aux mauvaises conditions d hygiéne & nombreux sont devenus

pupilles de L’ éat ou de laNation.

Aing en 1956 I’ Association Climatique d' Aide al’ Enfance (A.C.A.E) est créée &fin de gérer
lanouvele activité. L’ association est régie par laloi du O1 juillet 1901 et apour objet :

1) de gérer des maisons d enfants acaractere sanitaire, spécialise et socia

2) de faciliter I’ hébergement d’ enfants, de classe de neige, pupilles d’ Etat ou de la nation, ou
présentés par la Section Départemental e des Hautes Alpes du Comité de I’ Enfance,

3) de gérer tout éablissement dimatique et familid.
2.1.2 - Les activités et le développement de I'établissement

De 1956 a1968, lamaison d enfants accueille dans la section sanitaire 45 enfants de 6 a12
ans ( garcons ¢ filles) souffrant de malnutrition, de retard staturo-pondéral ans que des enfants
pupilles de I &at présentant ce type de probléme de santé. A cette époque la section sanitaire est
définie par I’ gppellation « colonie sanitaire ». Les familles Provencaes et I’ Assstance Publique 'y

placent les enfants car ilsont conscience de lavaeur bienfaisante du climat.

A partir de 1961, les politiques sanitaires s orientent vers le climatisme Pour répondre aces
nouvealX besoins de santé |’ éablissement se dote en 1968 d’ un nouvel agrément spécidise de 36
lits permanents &fin de recevoir les enfants ateints d affections non tuberculeuses des voies

respiratoires et en particulier des enfants asthmatiques.

De 1968 a1988 |’ é&tablissement développe cette prise en charge avec la collaboration étroite
de certains grands services hospitaiers Cette prise en charge par la mise en place, de tests
dlergologiques, de kinésithérapie respiratoire, la gpéciaisation médicale et les bons résultats obtenus

gpportent al’ éablissement une grande renommee.

En 1970 devant I'importance des demandes de placement concernant des enfants de 3 a6

ans, I'agrément est dargi acette tranche d' &ge.

A partir des années 1980 suite al’ gpparition de nouveaux traitements médicaux et ala prise

en chage a domicile, les bexoins de santé en matiere de cure cdimaique s effondrent.
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L’ établissement doit S adapter et S orienter vers des pathologies nouvelles.

En 1988 un nouve agrément spécialisé temporaire digbétique de 45 lits est obtenu suite aune

convention avec I’ Aide Aux Jeunes Diabétiques (Association reconnue d' utilité publique).

Le développement de cette nouvelle section digbétique temporaire (3 mois dans I’ année) va
sabiliser I activité de I’ éablissement pendant deux ans mais ne permet pas acelui ¢ de compenser

la diminution des placements des sections sanitaire Smple et spécidisée.

Fin 1993, le Consall d Adminigtration de I’ Association est renouvelé en mgjorité et nomme
un nouveau Président. Sous I'impulsion de ce nouveau Président, I’ éablissement s oriente vers le
développement de la section sanitaire par la prise en charge d une nouvelle pathologie : I’ obésité
infantile. Jai &é nommée Directrice en février 1994 en vue de restructurer |’ éablissement et de

mettre en place tous les moyens nécessaires aune prise en charge de qudité.

2.1.3 - Le cadre juridique
La Mason d Enfants a caractere sanitaire et spécidise VAL PRE VERT dispose d'un

agrément de 45 lits en section sanitaire et et régie en ce qui concerne :

» les autorisations, le fonctionnement et les catégories d’usagers:

Par le code de la Santé Publique, livre I, titre 1l , fixant I'organisation et
I” équipement sanitaire des établissements de santé complété par:

Le décret 55-685 du 20 mai 1955 qui est |e texte de base sur les maisons d’ enfants a
caractére sanitaire ; il définit ces éablissements et précise leur place dans I’ équipement sanitaire
par rapport aux autres établissements d enfants, prescrit I’ obligation pour leur ouverture d' une

autorisation préfectorale, subordonne la désignation d'un directeur a un agrément et édblit le

principe du contrdle de leur fonctionnement par les directeurs départementauix de la santé.

|| détermine en outre les moddités de la fixation du prix de journées et prévoit enfin la possibilité

de fermeture de ces établissement par le préfet.

Le décret 56-841 du 18 ao(t 56, détermine les catégories d enfants susceptibles

d ére admis dans les maisons d’ enfants a caractére sanitaire e les catégories de personne
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nécessaires aleur fonctionnement aing que les garanties tant techniques que sanitaires aexiger de
celui-ci, notamment en ce qui concerne le directeur. 1l précise la procédure d ouverture de ces
éablissements e les conditions dans lesquelles peut éventudlement intervenir une décision de

fermeture.

L’arrété du 17 juillet 1959 rdatif aux conditions d'inddlation et de fonctionnement
des maisons d’ enfants a caractére sanitaire, complétés et modifiées par les arrétés des 24 aolt

1961, 3 avril 1963, 2 septembre 1964 et 5 décembre 19609.

Les annexes 1, XIV, qui déerminent plus précisement les conditions techniques

d agrément, les conditions d’ingtallation et de fonctionnement des maisons d’ enfants sanitaires.

La loi hospitaiere du 31 juillet 1991 qui fait référence aux droits du maade, a

I’ &vduation, ala carte sanitaire.

Les ordonnances du 24 Avril 1996 dites « Plan Juppé » , ordonnance 96-345
relative ala maitrise médicalisée des dépenses de santé et |’ ordonnance 96-346 portant réforme
de I’ hospitdisation publique et privée.

» les prestation et les soins :

Par le code de la scurité socide |, livre |, fixant les dispostions relatives aux

prestations et aux soins.

> Lefinancement:

Jusqu’en 1996 I’ éablissement était financé par un prix de journée sécurité sociae sdon le

décret du 20 mai 1955.

Les ordonnances du 24 avril 1996 e le décret 96-687 du 31 juillet 1996 donnent, entre

autre, lapossihilité aux Maisons d Enfants abut non lucratif de changer de systéme de financement et

dopter pour un financement par dotation globde au méme titre que les éablissements

hospitaliers.(loi du 19 janvier 1983 et son décret d gpplication du 11 ao(t 1983).

L’association ayant opté pour ce nouveau systéme, I'é@ablissement a donc changé de
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financement e est soumis au contrle de I’ ARH (Agence régionde de I'Hospitdisation) qui détient
I’ensemble des responsabilités en métiere de financement des hopitaux et cliniques.

Nous reviendrons sur ces textes car notre structure particuliére a le souhait d' évoluer vers
une prise en charge médico-socide. Je n'évoquerais pasici laloi de 1975 et le projet de rénovation
de cette loi car nous ne SomMmes pas concernés mais |’y reviendrais dans la partie axe d’ évolution car
'y développera mon projet visant amieux articuler la dimension sanitaire et sociae des prises en

charge.
2.2 - UNE PRISE EN CHARGE INNOVANTE

Quand je suis arrivée il y exidtait une prise en charge médicae des enfants ayant des troubles
respiratoires sur des s§ours courts ( 1 a3 moais). Le personnd avait une culture et un fonctionnement
de colonie sanitaire. Trés vite j'a d0 mobiliser I'équipe sur un autre type de prise en charge
beaucoup plus globale mais tout auss précise. Je me suis appuyeée sur |’ expérience menée dans un

autre éablissement qui donnait des résultats encourageants.

2.2.1 - Une nouvelle prise en charge

Le projet a é¢é de développer la prise en charge multidisciplinaire des enfants et adolescents
atteint d’ obésité. Cette prise en charge est en adéquation avec la catégories d’ usagers définit par
I'annexe XIV entre autre « Enfants ou adolescents vivant habitudlement dans de mauvaises
conditions d hygiéne et d’dimentation et présentant un fléchissement |éger de I &at générd qui n'est
pas en rapport avec une affection tuberculeuse ».

Cette prise en charge sera congtruite selon quatre axes :

I’axe médical, car ses enfants présentent de tres forte surcharge pondérde, qui

entraine par la suite al’ &ge adulte de nombreux problemes cardio-vasculaire et orthopédiques,

I’axe physque et sportif, la mgorité de ces enfants sont sédentaires et passfs. A
travers un trés grand choix d activité et par une réadaptation progressive, ils peuvent découvrir ou

retrouver I’envie d utiliser leur potentid physique.
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I’axe scolaire, du fait de leur pathologie ses enfants sont rgjetés et sont pour la plupart
en échec scolaire. Nous leur proposons une pédagogie individualisée afin qu'ils puissent se remettre a
niveau et qu’'al’issue de leur cure médicde ils réintégrent le «circuit norma » en ayant retrouveé le

goUt de |’ effort intellectue et une certaine réussite scolaire.

I"axe éducatif a pour objectif |’ évolution harmonieuse des enfants, le renforcement des
gpprentissages sociaux, leur intégration dans un role socid. C'est acet &ge qu'ils éablissent leur
systeme de vaeurs fondamentaes sur lesquelles ils S gppuieront tout au long de leur existence pour
opérer leur choix. Ils régpprennent aavoir une image positive d' eux mémes et de I’ environnement

dans des relations plus accuelllantes.

2.2.2 - La population

LaMaison d Enfants a un agrément pour les tranches d' &ge de 3 a13 ans mais dle accueille
en rédité desfilles et garcons &gés de 7 al3 ans.

Dans le cadre d'une éducation nutritionnelle les enfants doivent étre en capacité de lire et
compter ( niveau scolaire cours éémentaire) de plus les phénomenes liés ala séparation des parents
et des enfants les plus jeunes ont des répercussions néfastes ala prise en charge.

» Origine géographique

Dans le cadre de la réglementation gpplicable au milieu hospitdier qui définit un schéma
régiond d organisation sanitaire, I'inditution a I’ obligation de dispenser en priorité des soins ala
population de la région PACA ( Provence, Alpes, Cote d’ Azur) ce qui semble tout afait pertinent

pour faire un travail de proximité avec les familles et les services qui orientent les enfants dans notre

établissement et comme je souhaite le dével opper fortement.
Aing I’ origine géographique des enfants se décompose comme it (figure 1) :
67% région PACA et départements limitrophes aux Hautes Alpes,

33% région Parisenne et I'Est .
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54% autre
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Figurel

» Caractéristiques des enfants

1) Larépartition destranchesd’ age

13 ans

12ans

1998

1999

Figure2

Sur les deux dernieres années, nous congtatons que le plus grand nombre d’ enfant (72%) se
dtue dans la tranche d’'age 11 a 13 ans (figure 2). Les demandes de placement concernent en

magorité le sexe féminin.
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2) Répartition en fonction del’Indice de Masse Corporele(1.M.C)

IMC >25 20<IMC<25 IMC<20
Obésité Obésité Surpoids
massive modérée

Figure3

Actudlement, 86% des enfants admis dans |’ &ablissement présentent une obésité massve
avec un IMC >25 ( cela correspond a 93 kg ou plus chez un garcon de 170 cm et 86 kg ou plus
chez unefille de 160 cm). Parmi ces 86%, on dénombre 55% d’ enfants atteint d’ une obésité grave (
IMC > 30).(figure 3).

3) Répartition en fonction des sexes

@ Gargons
| Filles

IMC >25 20<IMC<25 IMC<20
Obésité massive Obésité modérée Surpoids
Figure4

Sur I’ensemble des enfants , nous congtatons que les filles représentent 87%, contre 84.5%
chez les garcons (figure 4).
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» Données socio-économiques

Nous observons (sans en tirer de concluson formelle), que ces enfants sont souvent des «

petits derniers », avec un écart d' &ge important entre eux et leur ainé.

Leur origine socio-économique est généraement modeste. Les parents sont |e plus souvent
ouvriers, petits commercants ou demandeurs d’ emploi. Les cadres et les professions libérales sont

rarement représentés.

Les données concernant les dructures familides montrent en moyenne que les familles

monoparentales et recomposees sont plus représentées que les familles « de naissance ».

Dans tous les cas ces enfants sont en sStuation déchec globd: dimentaire et pondérd,

familid, scolaire. 1ls sont en souffrance et en &at dexclusion.
Excluson danstous les domaines :

Scolaire ; au sain de laclasse, pour peu quiils soient en difficulté, les gros sont laissés pour
compte, dans les relations avec leurs camarades qui les identifient en terme de « bouboule, de gros

lard.... ».
Sportif ; leur handicap ne leur permet pas de participer et de Sintégrer aune équipe.

Familid ; les rdlaions se dégradent entre les enfants et les parents qui culpabilisent,
parfois méme la honte ressentie par les parents, la faute rejetée sur I'enfant aboutit aune exclusion de
I'enfant par safamille et par son entourage.

2.2.3 - Laprise en charge multidisciplinaire

La prise en charge a une durée comprise entre 9 mois et 15 mois en fonction de la surcharge
pondérae de I’enfant . Cette prise en charge correspond dans le mesure du possible aune année

scolare.

Le projet d éablissement a pour socle le projet thérapeutique individualisé autour duquel
s articulent les projets pédagogique, éducetif et sportif. Il peut se résumer comme uit:

» Laprise en charge thérapeutique

Cette prise en charge doit étre globae et multidimensonnelle afin de donner aces enfants
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toutes les chances de ne pas reprendre du poids. On parle d’ éducation nutritionnelle.
Pour cela, il convient d' associer au régime hypocaorique ;
des cours théoriques de diététique, afin qu'ils comprennent le r6le des différentes
catégories d' diments et I'importance d’ une aimentation équilibrée,
des cours de cuisine, afin de leur permettre de maitriser la préparation d’ un repas et

de mettre en pratique les cours de diététique,

des cours d'informations médicaes afin qu'ils apprennent le fonctionnement de leur

corps,

une prise en charge psychologique, car beaucoup de ces enfants souffrent de leur
agpect physique et sont en Situation d’ excluson. Souvent il est condaté un traumeatisme familid (
divorce, déces d'un parent, relation parent-enfant « pathologique ») al’origine de troubles
dimentaires de ces enfants,

une réadaptation al’ effort et al’ activité physique et sportive. En effet ces enfants du
fat de leur surcharge pondérde sont sedentaires et passfs. Le but éant, tout a la fois,

d augmenter les dépenses énergétiques donc de favoriser I'amaigrissement, et de remplacer la

masse grasse par de la masse musculaire.

» Laprise en charge physique et sportive
Dans un ste privilégié, gréce au concours d’ éducateur sportif et ala collaboration de I’ école
de ski, sont organisés :
en hiver, des randonnées en raguettes, ski de fond, ski de piste et patinoire,
en éé, des randonnées pédedtres, VTT, tir al’arc, piscine, canoé - kayak et tous

sports collectifs.

Ces activités se déroulent par groupe de niveau. A I'arivée, |'enfant sera inscrit dans un
groupe en fonction de ses aptitudes décrites dans le dossier d’admission et de tests de niveau

pratiqués par les éducateurs sportifs.

Par une réadaptation progressive et non traumatique (pour ne pas provoquer de lésons

muscul o-tendineuses favorisées par le surpoids) et atravers un trés grand choix d' activités nous leur
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redonnons I’ envie d' utiliser leur potentiel physique et de prendre conscience que leur handicap n'est

plus un obstacle.

» Laprise en charge scolaire

Les niveaux scolaires des enfants sont trés disparates. A leur arrivée beaucoup sont en

retard, ou en échec scolaire.

Ils se sentent et sont rgietés du groupe, ils sont margindisés, leur livret ou bulletin scolaire

indigue trés souvent de nombreuses absences.

En effet ils ont perdu confiance en eux, ils se croient incgpables de réussite scolaire, ils ne

savent plustravaller, ou ils ' ont plus envie, ils ne savent plus gpprendre, faire un effort, réfléchir.

Pour permettre a ces enfants, al’issue de leur cure médicale de réintégrer « le crcuit

normal » et leur redonner le goCt al’ effort intellectuel nous leur proposons :

Un travail en groupe aeffectif réduit permettant des échanges et un décloisonnemernt.
Lasalle de classe reste un dément de repére et de structuration spatio temporelle.

Un travall individuaisé afin de combler les lacunes et renforcer les acquis déterminés

par une évaduation al’ arrivée.

Un groupe de soutien pour les enfants qui ont un retard particulierement important

nécessitant un groupe plus restreint.

Ce but doit étre ateint dans un déla assez court afin que I’ @déve réntegre le plus vite possible
la filiére scolaire normale ¢’'est pourquoi la scolarisation sur place est indispensable car ele permet
une collaboration éroite et congtante entre |’ équipe médicae et pédagogique et un meilleur suivi de
I’enfant tant au point de vue thérgpeutique que scolaire. |l ne faut pas les remettre en Stuation de

regjet dans un milieu scolaire non prépare et ce pour quelques mais.

» Laprise en charge éducative

Les animateurs (trices) assurent des actions orientées vers le développement de la
personndité et de la socidisation des enfants. Leur réle et de poursuivre I’ éducetion des enfants

pendant leur sgour dans I’ éablissement.
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D’une part ils soutiennent et encouragent les enfants dans |’ gpprentissage de la vie en groupe
et en collectivité ( respect d autrui, respect de I’ environnement, respect des régles...).

D’autre part ils goprennent aux enfants as autonomiser dans la vie quatidienne (initiation a

I hygiéne corporelle, responsabilité et rangement de leurs effets personnels).
IIs leurs proposent également pour favoriser un enrichissement culturdl divers adiers:
atdlier photos,
atelier journad avec support informatique,
atelier travaux manuels,
bibliotheque,
vidéotheque,

atelier découverte avec la participation de nombreux intervenants (astrologie, faune et

flore, travall du bois...)

Le cadre globa aing dresst, les moyens pédagogiques sont affinés au niveau individue.

Cette démarche pluridisciplinaire implique une collaboration étroite de tous les services.

A cdte fin ja <dllicité, accompagné et encouragé la mise en place de réunions

hebdomadaires par service aing que des réunions de synthese pluridisciplinaires

Les réunions de synthéses sont conduites par le directeur garant du sens et de la quaité du

projet . Elles permettent :

d'une pat d'éablir en équipe les moddités d'une prise en charge efficace en
définissant des objectifs pour chague enfant.

D'autre pat eles andysent, congtatent, prennent en compte les évolutions &fin

d apporter les adaptations nécessaires al’ obtention des objectifs vises.

Ces objectifs sont discutés, expliqués et négociés avec les jeunes par les professonnels de
chaque discipline. Toutes les fins de mois un compte rendu de I’évolution de I’ enfant et envoyé ala
famille et ason médecin référent.

Cette déemarche multidisciplinaire integre la notion du projet individud. Actudlement un plan
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de travail personndisé existe dans la prise en charge thérgpeutique. |l devra ére mis en place ou
renforcé pour chague enfant au niveau sportif, au niveau scolaire et au niveau éducatif nous y

reviendrons dans les axes d' évolution

Le projet d' établissement a des objectifs d’ accueil, de soin, d éducation et d’ hébergement, il
vahien au ddade I’ esprit de I’annexe X1V régissant les maisons d’ enfants acaractére sanitaire dont

les seuls objectifs sont soins et hébergement, il reprend la philosophie des annexes XXI1V.

Dans ce cadre, avec la collaboration de I'équipe de direction, j'a di mener de front
différentes actions, dans le domaine architectural, de la gestion des ressources humaines e de la
gegtion financiere caractérigtiques de la fonction de direction que j’a assumé amon arrivée, dans un

contexte de changement important pour tous.

L’équipe a éé réactive au déout car cdla bousculat leurs habitudes de travail : travall
fadtidieux, peu mobilisateur, il Sagissait d'heures de présence, de permanence sans aucun fil

conducteur sans véritable projet.

Dans un premier temps j'a €&é amenée a leur présenter la Stuaion catastrophique de
I"é&ablissement ains que les perspectives pour maintenir la structure et les emplois a travers un
nouveau projet. 1ls en ont mgoritairement vite sais les enjeux pour eux , I’ éablissement éant le

premier employeur privé de lavallée,

Dans un second temps, j’a sensibilisé les équipes les unes gores les autres en reprenant les
objectifs de travail, les fiches de poste e les fonctions de chacun apartir des nouvelles orientations
du projet. L’ancien directeur &ait tres peu présent, auss mon investissement, ma présence, ma
motivation autour de ce projet les ont petit apetit remotivés ; de plus |’ arrivée des enfants en nombre

important les arassurés et a accdéré le processus d’ adhésion ala dynamique enclenchée.
2.3-LA MISE EN PLACE FONCTIONNELLE
2.3.1 - L’évolution architecturale

Pour I'accueil de cette nouvelle population, en collaboration avec I’ Association, j'a di
mettre en place un plan d’ investissement important concernant la rénovation des locaux . Depuis sa

reconstruction la conception architecturde n’ avait pas évolué.

L’ établissement situé dans un parc, éait composé de trois bétiments, deux dentre eux
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abritaient uniquement d' immenses dortoirs de 6 a8 lits et de grandes sdles de bain communes, le
troiséme éait congtitué égadement de deux étages de dortoirs, d’ une infirmerie, d une sdle de clase
et au rez de chausste un bureau adminigretif , le service technique et logistique (cuisine, lingerie

réfectoire..)

Un ré-agencement et une rénovation compléte de tous les béatiments apermis d’ adapter les
locaux au nouveau projet et en particulier al‘accuell des jeunes pour des s§ours beaucoup plus
longs.

Au niveau del’'internat :

I’ agencement de chambres plus convivides de 1 a4 lits avec dans chague chambre,

sdle de bains et toil ettes,

la création d'un service médica répondant aux nouvealx besoins ( sdle de soins,
bureau de médecin et sdle d auscultation, bureau de diéétique et atelier cuisine, bureau de

psychologue, chambre d'infirmerie).
I’ agencement de salles d' activités pour les enfants.

Nous avons créé dans un des trois bétiment une école comprenant une classe pour le
primaire et quatre classes pour le secondaire ( 6™ 5™ 4°™ et 3™ ains qu'un bureau pour les
ensEignants Bien qu'actudlement les politiques soient orientées vers une intégration en milieu
ordinaire, I’ Association a fait le choix inverse, choix en adéquation avec la Stuation d’excluson
scolaire des jeunes obéses. Leur scolarité en milieu fermé leur permet de Sinvestir et de retrouver
une certaine réussite scolaire al’ abri des agressions. A lafin de leur cure , ils ont repris confiance en

eux & réintegrent le milieu ordinaire en toute sérénité.

Sur le plan géographique I’ éablissement dispose d’'un excellent outil de proximité pour
I'organisation d'activités extérieures : sa locdisation au coar des montagnes, dans une naure
accessible. Le facteur de I’ environnement joue un role essentid dans la motivation des enfants a

reprendre une activité physique.

Aujourd hui I" éablissement est doté d'un terrain de basket, volley, handbal, de deux courts
de tennis, d'un parc de vélos tout terrain (V.T.T) et bientdt d’ une piscine couverte chauffée avec

<dle de musculation.
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2.3.2 - L’évolution du personnel

Aprés un audit complet du potentiel en ressources humaines de I'éablissement, j'a
entrepris de le structurer en établissant un reglement intérieur et en daborant des notes de service en
fonction des besoins. Ja par alleurs développé une politique de recrutement et de diversfication

des personnels.

> Les embauches

Lors de ma prise de fonction en début d’ année 1994 | équipe se composait de 11 personnes

1 directeur occupant également les fonctions de responsable pédagogique et éducatif 1ETP®
1 responsable administratif 1ETP
Linfirmiére 1ETP
3 animateurs (trices) 3ETP
1cuisiniére 1ETP
3 agentsde service 3ETP
1 agent technique d’ entretien 1ETP

En effet I'éablissement accuellait pendant I’année scolaire en moyenne 8 enfants et une

quarantaine d’ enfants lors des mois d’ été.
[l &ait fait recours ade nombreux contrats de travail saisonniers.

L’ éablissement fonctionnait comme un centre de vacances « colonie sanitaire » et non

comme un éablissement sanitaire permanent.

A cette époque I’ établissement percevait un financement sécurité sociale sous forme de prix
de journée. Ce financement é&ait négocié avec laD.D.A.S.S ( Direction Départementale des Affaires
Sanitaires et Socides) qui au niveau des budgets de frais de personnel vdidait le nombre de poste et
leur financement pour I’ ensemble du personnel. Je précise cette forme de financement car apartir de

1998 elle a changé donnant plus de souplesse quant aux choix des postes.
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En 1994, apres négociation j’a pu obtenir le financement d' un poste de médecin (1/8 ETP),
de diététicien (3/4 ETP) et d'un poste de psychologue (1/4 ETP). Le poste de médecin al/8 ETP,
semble insuffisant mais il représentait al’époque une grande avancée dans la qudité de prise en
charge. En effet dans les textes (article 5 du titre |1 du décret n°56-841 du 18 aolt 1956) la
présence d’'un médecin en maison a caractére sanitaire n'est pas obligatoire et cette pratique était

peu courante dans le département.
Chague année I’ organigramme a évolué lentement et apartir de 1998, premiére année ou le

financement sous forme de dotation globde a &é mis en gpplicaion, la conditution de
I’organigramme (Annexe 1) a éé plus facile amettre en place en terme de choix de poste. Dans le
cadre de la dotation globde I’ éablissement est libre du choix des postes non médicaux dans le
respect du budget accordé (Article L714.4 et L714.5 du Code de la Santé Publique). A lafin de
I’année 1999, I’ équipe S est renforcée et représente 31.96 ETP (cf. tableau page suivante).

Afin de répondre al’ évolution de la population et du champ médicd, il a &é nécessaire de

modifier I’ organigramme de I’ équipe tant au niveau quantitatif que qualitatif.

Cette transformation par la création des postes de médecin, diééticien, psychologue et éducateur
gportif a renforcé la notion de pluridisciplinarité. Pourtant cette présentation du personnd peut
parditre incohérente par rapport aux axes développés dans le nouveau projet en particulier I'axe
éducatif.

Le décret de 1956 qui réglemente la compostion du personnd des maisons d enfants définit un
animateur pour quinze enfants au dessus de 8 ans, ces normes sont obsoletes par rapport ace que
représente I’ évolution de I’ éducetion, aux exigences de la qudité de la prise en charge des enfants et

laréglementation du travail. C' et une donnée que j’ a souhaité faire évoluer assez rgpidement.

1 directeur occupant également les fonctions de responsabl e pédagogique et éducatif 1ETP
1 chef de service administratif et financier 1ETP
1 secrétaire 1ETP
1 standardiste 0.80ETP

¥ ETP: Equivalent Temps Plein
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1 secrétaire médicale 050ETP
1 médecin chef du service médical 0.71ETP
2infirmiéres 1.38ETP
1 diététicien 1ETP

1 psychologue 1ETP

7 animateurs (dipldmés BAFA, BEATEP, BAFD ) 571ETP
1 éducateur sportif 057 ETP
3 velilleuses de nuits 249ETP
1 enseignant de I’ éducation nationale 1ETP

3 enseignants répétiteurs 229ETP
1 cuisinier 1ETP

1 commisdecuisine 0.67 ETP
1lingere 0.80ETP
8 agents de services 6.ETP
dont 2 agents de nuits 154 ETP
2 agentstechniques 15ETP

Tableau des effectifs au 31 décembre 1999.
Cette politique d évolution des qudifications des personnels je I’ a mené sur trois fronts:
le recrutement tel quejeviensd en parler
Laformation

I"accompagnement des professionnes et des éguipes dans I'évolution de leur

pratique.
Jy reviendrais plus longuement dans latroiséme patie.
2.3.3 - L’information des usagers et des partenaires

Cette nouvedle prise en charge a engagé I'é@ablissement dans des draégies de

communication et d' information.
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» L’information des usagers

Trés rapidement j'a percu la nécessité d’ @aborer une plaquette de présentation. Avec les

€Quipes nous avons condruit une maguette présentant | éablissement, la nouvelle prise en charge et

je me suis atachée les services d'un professonnd de la communication pour la rédisgion finae,

Cette plaquette décline les points suivants:

La présentation et la Situation géographique de I’ éablissement,
La présentation des différentes équipes,

Les missons de I’ &ablissement,

Laprocedure et les modes d’ admission,

Les agréments et conventionnements adminigtratifs et financiers.

Avec cette plaguette nous avons éaboré un dosser d’admisson composé d'un dossier

adminigratif, d un dosser médica, d un dossier scolaire et d'un dossier éducatif et sportif.

Nous avons égdement créé un reglement de fonctionnement. Ce dernier rappelle les
documents nécessaires a I’admisson, informe les familles sur le montant des fras de

I’ hospitalisation et sur les droits et devoirs des enfants accuelllis et les relaions avec les familles.

Cette plaguette ou livret d'accueil a éé rendu obligatoire dans le secteur sanitaire par

I’ ordonnance 96-346 du 24 avril 1996 dans son titre | : Les droits des maades,

« Chaque établissement remet aux patients, lors de leur admission, un livret
d accuell ... » Danslaphilosophie de |’ action: « I’usager au centre du projet », I'usager n'est
pas seulement un bénéficiaire mais un acteur direct de son projet individud. Cette démarche
donne lieu ades dratégies de communication et d informations qui placent I’ é&ablissement dans

une politique de relations permanentes avec les usagers et les partenaires.

» l'information aux partenaires

La communication aux partenaires apour objectif de postionner |’ éablissement, de le faire

connditre et reconnditre, de comprendre sa spécificité. Elle permet d’ expliquer la misson et les

prestations offertes aux usagers.

Auss dans une stratégie de marketing, j’a d une part adresse atous nos partenaires effectifs
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et potentiels un livret d accuell (centres hospitdiers, assistantes sociaes, médecins....). d autre part

j’a programmé pendant trois ans une semaine de « prospection ».

Ja pris des rendez-vous avec les médecins hospitaiers des services pédiatriques, des
services endocrinologie et les assstantes socides des grandes agglomérations de la région PACA.
En compagnie du médecin ou de la diééticienne, je les a rencontré e je leur ai présenté I’ ingtitution.
Ces prises de contact et ces rencontres ont permis de tisser un réseau trés important pour le

dispositif de prise en charge de I’ usager et de I’ accompagnement des familles.
2.4.- LE FONCTIONNEMENT : CONSTAT ET ANALYSE
2.4.1 - L’admission

Un premier contact de la famille, du médecin traitant ou de I'assstante socide s éablit
habituellement par téléphone, permet de noter des informations de bases, coordonnées de la famille,
I'ége, le poids et lataille de I enfant.

Les familles des enfants en surpoids, entrant dans I’ agrément d' &ge, regoivent un dossier quii
comporte différents volets médicd, scolaire, sportif, adminigtratif aing que le livret d accuel et le
reglement de fonctionnement.

» Les critéres d’admission

L’admission est vaidée par le directeur mais elle dépend du médecin dont « il est courant
de considérer qu'il est au quotidien le décideur.... »** cette pratique demande une concertation
étroite et des relations de confiance, ce qui et mon cas et nous permet d envisager des prises en

charge dans de bonnes conditions.

Toutes les admissons sont soumises a un accord du médecin contrbleur de la caisse

d' assurance maadie.

¥ SAMSON Geneviéve— HONRE Bernard : « La démarche de projet dans les établissements de santé » PRIVAT
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CRITERESET DECISION D’ADMISSION

Volet Administr atif

Volet Médical

Volet scolaire

Age7al3ans

Accord de prise en charge
Sécurité socide 80% ou 100%

Prise en charge mutuelle ou CMU
pour le forfait hospitaier ou le ticket
modérateur

Place digoonible

Décison dadmisson pa le

Directeur gpres avis du médecin

Pethologie : Obésité

Niveau scolaire entre le

cours démentaire et 1a4°™

> L'admission

L’admission est confirmée par courrier aux parents dle sorganise sur une journée e se

déroule comme auit :

La rencontre avec le Chef d' établissement ou son représentant pendant laguelle la

présentation e le fonctionnement de I'inditution est fate a I'enfant & a sa famille. Cette

organisation est formaisée par |e réglement de fonctionnement intégré au dossier d admission,

Cette rencontre et I'occasion de didoguer avec la famille, répondre aux questions qu'dles

peuvent se poser et les rassurer.

La consultation avec le médecin et le diététicien permet d gpporter des informations

nouvelles au dossier médicd de |’ enfant et de fixer les objectifs et enjeux delacure.

TOULOUSE 1994 — Page 89.
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L’entretien avec la psychologue est consacré a une gpproche des besoins et
demandes de I’enfant et safamille, mais auss aune compréhension de leur parcours.

L’accuell de I’ éducateur référent, interlocuteur privilégié de I'enfant qui lui fait visiter
I"é&ablissement et I'informe sur le déroulement de la vie quotidienne et les regles de vie en

collectivité formalisées par un contrat de vie en collectivité.

Ce mode daccuel nest pas satisfaisant et Sapparente plutbt «au parcours du
combattant » auss bien pour les familles que pour les professonnels, nous y reviendrons en
troiseme partie.

2.4.2 - Les projets individualisés

» Lapériode d’observation
Cette période permet d’ explorer la vie quotidienne, les relations parents enfant, les aptitudes
alacommunication aing que les potentidités de | enfant as intégrer et se socidisar. Ce temps permet
atous les intervenants de remplir des grilles d’ observation correspondant aleur secteur d' intervention

aupres de I’ enfant.

» Le projetindividuel thérapeutique

Cadredelapriseen charge:

Le médecin et la diététicienne agissent de concert pour orienter activement I’ enfant vers un
nouve éguilibre dimentaire.

Ces efforts concourent adonner une éducetion nutritionndle globae de I’ enfant :
enseignement des principes de base de I’ alimentation équilibr ée de santé,
ensaignement des principes de base d un comportement alimentaire normal.

A lafin de la cure, I'enfant doit ére capable d'indiquer ases parents les régles smples de
I’dimentation équilibrée, capable auss de leur indiquer et leur montrer comment rédiser les plats
gu'il (que toute lafamille) doit consommer. Le but et de passer d’'un enfant au lien parental passif a
un enfant au lien parentd actif, ce qui et I'un des moyens de lui permettre de retrouver son

autonomie. En sachant que pour que cette évolution se fasse, il faut permettre ala famille de Sen
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approprier les enjeux et de jouer pleinement son réle afin d éviter des tensions supplémentaires entre

parents et enfants.
Analyse alimentaire

Au cours de la premiére semaine le dié&éticien pratique en collaboration avec I'enfant une
enquéte dimentaire al’ aide d' un référentiel comportant des photos d’ assettes plus ou moins remplies
. Cette enquéte détermine la composition moyenne des repas de |’ enfant et le nombre de caories
ingérées par jour dans le milieu familid, ele représente une premiere prise de conscience des erreurs

et des décalages entre ses besoins et les quantités absorbées.

Suite al’andyse de ces données, le diééticien éablit en collaboration avec le médecin un
régime personnaisé (repas équilibré, gpportant le nombre de caories nécessaire a I’ enfant) en
prenant en compte I’ &ge, lataille, et la croissance de I’ enfant.

Pour obtenir une perte de poids durable, il est important de rétablir un équilibre dimentaire et

non de restreindre . Les repas proposés ne sont pas redtrictifs en quantité ni en quaité, ils sont
adaptés aux besoins des enfants.

Instaur ation d’un cadre compor temental

Tout au long de la cure, il et nécessaire d'inculquer et de faire comprendre al’ enfant un
certain nombre de notions pratiques concernant |le comportement aimentaire :
nécessité de golter aune variété maximun d diment, en particulier les légumes et les
fruits,

nécessité de consommer tout ce qui se trouve dans I’ assiette, sans suppléments. La

ration qui est donnée est suffisante pour couvrir les besoins.
nécessité de prendre son temps pour le repas, bien mastiquer.

Le contr6le du comportement dimentaire ext strict au début, ce qui d'ailleurs securise I’ enfant.
Au moment des repas, le diééticien et les animaeurs interviennent aupres des enfants en leur
montrant les quantités autorisées pour les habituer a une dimentation normde ; les mesures sont

données en cuillére asoupe, ce qui permet aux enfants de se servir eux-mémes (sous surveillance) et
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leur donne des repéeres facilement utilisables en dehors de |’ établissement.

Les enfants doivent prendre conscience qu’ un repas agréable N’ est pas une question de quantité cela
peut ére un moment d échange de discussion. Les enfants sont ingtalés par table de quatre. Les
entrées sont servies a l’assette, le plat de résistance est servi pour la table avec toujours une
recherche dans la présentation au niveau des couleurs et de la décoration afin de rendre le repas plus

atractif.

Par contre, au fur e amesure du déroulement de la cure, la gestion de I’ dimentation est de
plus en plus autonomisée. L’ enfant apprend progressivement ase servir dans le cadre de latablée, ce
qui lui permet d’ évauer et de gérer les quantités. De plus, il est amené ase réserver sapart maisrien
gue sa part : les autres n" apprécient guere que I’'un d’ eux les prive de leur ration. Cet apprentissage

leur permet de réaliser qu'il existe des « Autres » et que le monde ne leur est pas réservé,

L’ é&ducation nutritionndle

Notre but éant de donner aux enfants le maximum de chances de garder un poids stable a
moyen et long terme, il est indigpensable de leur donner une éducation nutritionnelle en suivant le bon

principe confucéen :
« Donne un poisson aun homme, tu le nourrisun jour,
apprend lui apécher, tu le nourristoute savie. »

L’éduceation nutritionnelle est ala fois théorique, lors de cours hebdomadaires et ala fois

pratique, en sdle de restaurant pendant les repas, en atdier de cuisine.

Lathéorie et détaillée lors de cours de diététique et d’ entretien médicaux soit une heure et

demie par semaine.

Les cours de diéétique sont dispensés par le diééticien & permettent une meilleure
compréhension du role des diments, tant d'un point de vue quditatif que d'un point de vue

quantitatif. D’ autres thémes sont abordés, la découverte des 4 saveurs, du goQt, comment préparer
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les repas de Nod, pourquoi et comment on prend du poids.
Cette éducation et faite avec de nombreux supports, affiches, fascicules, cassettes vidéo.

Lavalidation de cet apprentissage est établi gréce ades évauations écrites mais surtout gréce
ades jeux comme par exemple Nutrissmo, édité par I’ Ingtitut Pasteur de Lille, des jeux de I’ oie ou

des 7 familles fabriqués par les enfants.

Notre but n’ est pas de faire de ces enfants des ordinateurs capables de sortir des répartitions
journdiéres en cdories, mais de leur inculquer une meilleure connaissance du monde des diments, de

leur faire connaitre des diments qu'ils n’ ont parfois jamais golités ni méme vus.

Les visites médicales toutes les semaines, permettent au médecin de faire un examen médica

complet de |’ enfant et de S assurer de sa bonne santé.

Les entretiens médicaux permettent al’ enfant de suivre sa courbe de poids et de didoguer
avec le médecin sur les points particuliers du comportement dimentaire et la notion de fam. 1l est
important de leur faire comprendre la différence entre la faim-envie et la faim-besoin ce qui n'est

pas facile et impose d'y revenir en permanence.
La pratique passe par un apprentissage de consommateur, qui a pour objectif de permettre a
I’ enfant
de savair lire les étiquettes,
de savoir acheter les produits,
de savoir combiner les diverses propositions des restaurations rapides.

Cet ensaignement e fait sur le terrain dans les épiceries e grandes surfaces. L’ équipe
d animation et le diééticien emmeénent les enfants au fast-food ( Mac Dondd) pour qu'ils gerent leur
repas. Des repas athéme, choisis par les enfants, sont organisés par I’ensemble des équipes (repas
itdien, repas chinois, menu Haloween...).

Cing soirs par semaine un des quatre groupe d enfants se transforme en apprenti-cuisinier.

Avec I'aide du diééticien ou du cuisinier ils confectionnent deux plats qu'ils dégusteront ensuite au
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repas .
L’ objectif aatteindre est de démontrer aux enfants et par leur intermédiaire aux parents qu'il
est tres facile de cuisiner des plats remplis de saveurs gréce aux épices, aromates, condiments sans

utiliser les matiéres grasses en abondance.

De plus les recettes proposées sont tres smples, rapides a confectionner, ce qui devrait

permettre aux parents de lesintégrer par la suite dans leurs habitudes alimentaires.
Mise en situation

Afin de mieux conselller enfants et parents et mieux préparer le retour ala maison, nous
consaillons aux enfants lors des week-end de sortie de mettre en pratique ce qu'’ils gpprennent dans
I"indtitution. Pour cela lors de chaque sortie, I enfant regoit un fascicule comprenant le détail de son
régime dimentaire, des exemples de repas, et un canet dimentaire sur lequd il doit retranscrire la

composition de ses repas familiaux.

Des son retour il remet son carnet au diététicien qui I’ andlyse, le corrige en sa présence, aing
S des erreurs ou des dérgpages ont &é commis, ils peuvent en discuter et essayer de comprendre ce
qui pousse aux éventuels exces lors des sorties. Il est important que I'enfant ne se sente pas
coupable, le diééticien prend contact avec la famille pour transmettre ses observations. Nous
congtatons une évolution podtive dans la maniere dont les parents gérent ces sorties. Mais le

véritable probleme est la rareté de ces sorties de fin de semaine.
Evaluation acourt ,moyen et long terme

L’ évauation des objectifs fixés acourt terme, au niveau quantitatif ext refléée par la courbe
de poids, au niveau quditatif par I’autonomie et la maturité de |’ enfant dans I’ &ablissement et chez
lui.

La pesfe edt faite individudlement une fois par semaine par les infirmiéres et est commentée
et discutée par le diééticien et I’ enfant.

En ce qui concerne I'évauation a moyen et long terme, aorés le retour de I'enfant a son
domicile, le service médica envoie aux enfants et ala famille un questionnaire base aur latalle et le
poids, ains que sur I’ éventuelle poursuite d’ une prise en charge médicae et sportive (annexe 2). Ce
questionnaire est ensuite analysé par un référentiel. Les résultats que nous avons obtenus gpres un
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recul de quelques années sont encourageants je le développerais dans I axe d’ évolution concernant

I’ &ucation nutritionndle des familles.

A I"gpproche du départ définitif, les enfants et les familles malgré leur satisfaction devant les

résultats obtenus, sont anxieux et angoises.

Les enfants montrent leur incertitude quant a maintenir leur poids, a maintenir et mettre en
gpplication leurs acquis nutritionnels sur du long terme. Ils ont peur de ne pas trouver aupres de leur

famille un soutien.

Les familles se trouvent dans une stuaion particuliere et difficile & concevoir, leur enfants
détiennent un savoir, des acquis nutritionnels qu’ eux parents ne maitrisent pas. Dans cette Stuation
peuvent ils, doivent ils faire confiance totalement aleur enfant et quels moyens ont ils de controler les

éventuels dérgpages? C'est une dimension gu'en tant que directrice je dais faire évoluer avec les
équipes.
» Laprise en charge psychologique
L’enfant en cure a besoin d' ére suivi et soutenu activement en prenant garde d éviter des
interventions trop envahissantes pour ne pas reproduire le schéma familid : il et important de
soutenir I'enfant et non décider a sa place. Des entretiens réguliers avec la psychologue sont
accordés de préférence ala demande de I’ enfant. Lors de difficultés particuliéres relevées ou lors de

refus de I'enfant, ces entretiens seront prescrits par le médecin, gprés concertation avec les

professonnels lors des réunions de synthese.
Ces entretiens jouent un role fondamenta
ilslui ouvrent un espace de parole et d écoute privilégié,
ilsadent |’ enfant asupporter I’ & oignemernt,
ilsI'incitent aréfléchir sur les causes de sa prise de poids,
ils daifient sarelation avec safamille,
ils |’ aident daccepter son nouveau corps,

ilsI’aident apréparer |’ aprés cure et e retour alamaison.
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> Le projetindividuel éducatif

Le projet individud éducatif n'est pas prévu dans la Iégidation des maisons d enfants a
caractere sanitaire comme le rend obligatoire pour le secteur médico-socid en ce qui concerne les
enfants |’ article 3 des annexes XXIV « |"éaboration du projet individuel pédagogique, éducatif
et thérapeutique » et le ragpport publié en juin 2000 par I’ Inspection Générde des Affaire Socides
(IGAS)™ et I'Inspection Générdle des Services Judiciaires (IGSJ): « Faire obligation aux
établissements et services auxquels sont confiés les mineurs, d' éaborer et d' écrire un projet
individualisé pour chacun d’ eux..... ».

Pourtant la nécessité d' éaborer ce projet améne actuellement I’ équipe éducative ay travailler
avec un objectif de mis en place effective pour septembre 2001.

La dynamique d' équipe est en place et dgapour chague enfant un animateur référent a été
nomme.
Cette démarche permet :
L’ existence d une relation privilégiée entre I enfant et le référent,
de legitimer le travall collectif entre les membres des différentes équipes,
d avoir une position de » demandeur » ou de » répondant »,

de donner au référent une autre vison de |’ enfant et de le sortir du quotidien

(lever, repas, coucher).
Le référent est un repére pour I’ enfant, safamille et I'inditution.

L’ équipe éducetive en collaboration avec | équipe pédagogique et les enfants a éaboré un
contrat de vie en collectivité et un code de sanctions Sy rgpportant. Ce code de conduite a pour
référence cdui d’ un éablissement de I’ Education Nationae,

Les enfants y ont beaucoup contribué, Sy réferent en permanence et nous avons noté une

diminution desincivilités.

*®|GASIGS], article 56, page 71
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> Le projetindividuel pédagogique
Les objectifs de la cure diéétique sont bien S0 la perte de poids, I’ éducation nutritionnelle,
un changement de mode de vie pour permettre aces enfants obeses de retrouver un état de bonne
santé au sens large. Les enseignants peuvent contribuer a ce changement de vie en offrant de

nouvelles perspectives sur le plan scolaire. Leur rdle est de prolonger |a

scolarité et d assurer la continuité pendant le temps de cure, maisils sont laauss comme un tremplin

pour aider I’ @éve aprendre un nouveau départ.

Le projet scolaire individuaise doit répondre aux besoins spécifiques de I’ ééve en grande

difficulté :
restaurer I’ estime de soi,
réconcilier I’ deve avec | école,
restaurer le désir d’ apprendre,
placer I’ ééve dans un dynamique d’ avenir

Le s§our au centre est I’occasion d' étre scolarisé dans des conditions exceptionnelles pour
€eux : des petits groupes, une pédagogie adaptée, des rlations plus faciles avec les camarades car ici,
tous les deves sont « maades ». C'est le moment pour eux, d' expérimenter une autre école qui leur
renvoie une autre image d' eux-mémes, une image positive. Pour toutes ses raisons nous avons fait le

choix de créer une école intra muros.
L’école primaire
Des la premiére année j’a pris contact avec I’ Education Nationde qui dans le cadre d' une

convention nous a détaché une enseignante pour la classe primaire.

Cette clase unique de 8 a10 enfants regroupe générdement deux atrois niveaux au plus.
Une pédagogie différenciée a é&é mise en place pour gérer au mieux les disparités des savoir et des
compétences.
Cette pédagogie permet de :
proposer achague ééeve des objectifs réalisables,

lui permettre d'y consacrer le temps nécessaire,
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proposer diverses stratégies d apprentissage pour les adapter aux besoins de chagque
éeve,
offrir un emploi du temps agrégble et varié,
revitdiser le désir d' gpprendre en valorisant toutes les productions de chacun.
Unefois par an I'indtitutrice est évaluée par | ingpecteur d’ académie
L e cycle secondaire

Il est congtitué de 3 classes alant de la 6™ ala 4™ composées en moyenne de 11 ééves.
Les enfants sont inscrits au Centre Nationd d Enseignement a distance (CNED). Chague enfant

regoit des fascicules dans les différentes matiéres, fascicules regroupant legons et exercices.

Les répéiteurs sdariés de I'éablissement soutiennent et aident les enfants dans leur
gpprentissage. Toutes les 3 semaines environ, ils sont soumis ades évauations qui sont corriges et

notés par le CNED.

Cdui c éablit et envoie ala famille les bulletins de notes trimedtriels. Cette méthode
pédagogique al’ avantage d' apprendre al’ ééve as organiser et adevenir autonome dans la gestion
des supports pédagogiques.

Mais ce cadre trés gtrict ne permet pas une rédlle pédagogie différenciée;
les apprentissages doivent étre acquis dans un temps tres limité,
les stratégies d’ apprentissage ne sont pas diversifiées,
laremise aniveau nécessaire acertains ext difficilement rédisable.

Dans le cadre d'une pédagogie individudisée, il et indigpensable d effectuer un bilan
pédagogique.

Cedui ci est éablit d gores les bulletins scolaires de I'année précédente ou de |'année en cours.
L’édaboration d'un emploi du temps personndise pour chaque ééve représente la premiére

traduction concrete de I’ existence d’ un projet globa individuaise,

Projet globd individudise définit par la circulaire 91-302 de I’ éducation nationale du 18
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novembre 1991 : « ....ce sont des contrats harmonisant soins et enseignement, passés entre
I’enfant , sa famille, les équipes médicales et les enseignants responsable de son suivi. Cette
procédure met I'ééve au centre de I'action.... ». Ce projet équilibre les temps de soins de

rééducation et de scolarisation et est réactudisé en fonction de I’ évolution de I enfant.
Ce projet n'est pas figé, il est réactudise au cours de synthéses périodiques ou les
adaptations nécessaires de la prise en charge médico-pédagogique peuvent étre décidées.
Actuelement les progrés des enfants sont repérables sur les devoirs notés et sur les bulletins

trimedtrids éablis par le CNED. En fin de s§our les enfants ont généralement comblé leurs lacunes

et ont surtout retrouvé un godt pour |es apprentissages scolaires.

Ces bulletins servent également aévauer le travail des répétiteurs, saariés de I éablissement,
qui ont un niveau d’ éude licence ou maitrise dans | es différentes matieres enseignées et une année de
préparation d' lTUFM (Ingtitut Universitaire de Formation des Maitres). Cette équipe est trés motivee
dans son travail avec les enfants, mais a encore beaucoup de ma atravailler en collaboration éroite

avec les autres services.
2.4.3 - Larelation avec les familles

» Lien parents enfants

S le placement s avére ére une rupture momentanément nécessaire, il faut éviter certains

dangers.
[l ne doit en aucun cas crigaliser un rgjet de lafamille visavis de I’ enfant.
Le placement d’ un enfant pour une cure questionne |’ équilibre familid.

Il est souvent la conséquence d’ une défaillance et de I’ échec des fonctions parentales
par rapport al’ aimentation.
Des sentiments de culpabilité pourront naitre au moment du placement.
Lavieen internat qui peut gpparaitre comme plus sécurisante, ne doit pas devenir une fin en
s0i, au risque d'inciter " adolescent accueilli aoublier que le placement N’ est que temporaire et que sa
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véritable place est au sein de safamiille.
Le maintien du contact de I’ enfant avec lafamille est vivement souhaité et encouragé

Les communications tdéphoniques; j'a fat inddler deux lignes tééphoniques
réservées gpécidement aux enfants et un Publiphone acarte, un planning pour chaque enfant est
établi en collaboration avec les parents (présence ala maison ces jours précis). Les stuaions
exceptionnelles (anniversaire, fétes, naissances...) autorisent des appels supplémentaires. Les

appels regus et passés sont répertoriés sur un cahier.

Le courrier devrait ére auss fréquent que possible, mais certains enfants sont plus
favorisés que d autres. Le courrier recu est également répertorié sur un cahier.

Toutes ces données permettent aux professonnels d analyser les relations parents enfants.

Dans le cadre de sorties les parents  peuvent accueillir un week-end tous les quinze jours
leurs enfants a la maison. Pour tenir compte de la Stuation géographique de la famille (région
parisenne, région de I'est) les enfants ont la possibilité de cumuler 6 a8 jours pendant les vacances
scolaires. Et dans tous les cas les enfants rentrent quinze jours passer les fétes de Nod en famille.
Pour que cette régle soit respectée par certains parents j'al €éé dans I’obligation de formuler la
fermeture effective de I’ &ablissement sur cette période dans le réglement de fonctionnement.

Ces sorties mantiennent et renforcent les liens parents enfants et permettent aux
professonnds de I'indtitution d’ évauer les acquis nutritionnels des enfants et la mise en application
des consails donnés aux familles atravers des supports ( modées de menu, équivaence caoriques

des aliments, carnet dimentaire...) Pourtant ces sorties sont encore trop peu fréquentes.
En conséquence un des axes de mon projet d’ évolution concerne la dédramétisation de cette
Separation et lanécessité d' un suivi familid
» Relation famille et institution
Afin d'asocier les familles j'a mis dores e dfa en place certaines actions de
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communication qui sont les suivantes :

La famille est tenue informée de I’ évolution de I’ enfant atravers des bulletins mensuds dans
les différents secteurs. Elle a égdement la possibilité d’ avoir des entretiens téléphoniques chague
semane avec les intervenants ou peut les rencontrer lors de leur vidte dans I'inditution. Ces
rencontres permettent de mettre en place un travail de collaboration éroit. Tout au long de la prise

en charge, lafamille est associée al’ évolution de son enfant .

Un fois par trimestre, I’ éablissement organise, dans une ville ( Aix, Strasbourg...), pour

toutes les familles une réunion d' information.

Ces réunions ont pour themes:
Faire connaissance avec |’ équipe qui entoure | enfant,
Mieux comprendre la cure de I’ enfant dans |’ éablissement,
Répondre atoutes questions qu'’ les se posent,
Préparer e retour alamaison.

Lors de ces réunions un questionnaire de satisfaction du service rendu et remis achague famille.
Il et analyse afin de prendre en compte les observations. Ce retour de la part des familles sert a
régjuster la politique de I’ éablissement en matiere de qudité de la prise en charge e mobiliser les

familles

Magré les moyens mis en place, les familles ne se les gpproprient pas, les utilisent que trop
rarement et souvent elles ont tendance a se déresponsabiliser et adééguer I’ éducation de leur
enfant al’ingtitution. La prise en charge copartagée et pour les parents une notion souvent
difficile aconcevair.

Dans les axes d' évolution nous verrons comment nous tentons d’ impliquer plus fortement les

familles avec pour objectif une collaboration plus éroite.
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TROISIEME PARTIE.
Il - LES GRANDS AXES D’EVOLUTION

La problématique abordée sinscrit dans une démarche qui consiste ane plus considérer le
traitement de |’ obésité uniguement comme une maadie mais aavoir une vison globde de I enfant
dans sa famille en Sintéressant aux influences socides, environnementaes et familides. Auss dans
I’évolution du projet d' &ablissement quatre axes de travail avec I’ enfant et son environnement sont
prioritares, I'accuel, la reation avec les parents, la formation nutritionnelle des familles e un axe

concernant lamobilisation et I"'implication des équipes.
3.1-L'IMPLICATION DES FAMILLES
3.1.1-L’accueil
Le placement doit étre préparé méme dans le cas ou I'enfant et volontaire e motive afin

d éviter certains effets négatifs et lui permettre une intégration plus facile dans I’ indtitution.

» les aspects psychologiques du placement

Les répercussions psychologiques du placement sont importantes méme s eles ont des
intengtés différentes sdon que I'enfant consdére le placement comme un moyen d échapper a
I’ &ouffement de la cellule familide ou de I'un de ses parents, ou bien au contraire comme une

séparation douloureuse pouvant ére interprétée par I enfant ou la famille comme un abandon.
Lors d un placement I enfant éprouve des peurs fondamentaes:
peur del’inconnu : il ressent I’ éablissement comme un monde froid, hogtile, éranger;

peur de perdre ses parents: il ressent |'absence de ses parents comme un

« abandon » ;

peur de rester dans |’ établissement et de ne pas revenir chez lui.

Comment prévenir les effets néfastes ?
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Nous avons observé que les enfants qui éaent venus vister |'é@ablissement avant le

placement sintégraient plus facilement et plus rapidement que les autres.

Je rappelle que les s§ours se déroulent et coi ncident avec I’ année scolaire soit du mois de
septembre au mois de juin de I'anée suivante. Auss notre projet et d’ organiser avant chague
rentrée cette vidte. Il sagit de la préparer, de Iui donner un contenu, un cadre et une forme plus
conviviae avec pour objectifs :

Faciliter et accdérer I'intégration des enfants &fin d'optimiser I'adhésion et la
participation de I’ enfart,
Atténuer les peurs et angoisses des enfants et des parents, ain de permettre la mise

en place du projet individuel dans de meilleures conditions.

Donner une rédité concrete aquelque chose d abstrait, qui est de nature arassurer
parents et enfants,

Permettre al’ enfant et ases parents de discuter avec le reste de lafamille de ce qu'ils
ont vécu ensemble lors de cette premiére rencontre et qu’ils puissent se projeter, en parler avant
le départ.

Auss j'a propose de mettre en place une journée de pré admission dans le courant du mois
de juin 2001 &fin de préparer les enfants et les familles ala Séparation. Elle permettra sur une demi
meatinée une rencontre parent enfants, avec le médecin, le dié&éticien et le responsable éducatif qui
leur fera vidter I’éablissement. L’ enfant pourra prendre son déjeuner avec les enfants présents et

sera intégré I aprés midi dans un groupe d activités. Cette démarche lui donnera un apercu de son

futur s§our.

3.1.2 - Les liens famille, enfants, institution

Nous devons les faire évoluer dans le sens d’ une plus grande participation et aider les familles

» Modifier leurs attitudes face au placement

Malgré une démarche volontaire de placement, les enfants et les familles éprouvent tout de

méme un sentiment de souffrance, méé de cul pabilité ou de honte.
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Souffrance et culpabilité pour les parents, face a un vécu déchec et d'impuissance,
d incapacité aassumer la responsabilité de la prise en charge de la personne, culpabilité ou honte
face ala défalllance percue, face au jugement extérieur d incompéence parentale dans I éduceation

nutritionnelle, face au regard d' autrui.

IIs ont égaement peur d ére remplacés et mis a digance. Aing il n'est pas smple de
percevoir ou ressentir de la part de son enfant. un attachement, de la gratitude ou de la tendresse

enversles soignants.

Il peut Sen suivre pour les parents un sentiment conscient ou inconscient que I’ enfant a é&é
volé ou a éé victime d'une séduction et par conséguent ils peuvent développer un besoin de
contrler ce qui se passe dans I’ indtitution et soumettre leur enfant ades questionnements et amettre

en doute tout ce qu'il peut dire.

Les attitudes des parents face au placement peuvent prendre des formes différentes

certains sont actifs, participent, viennent aux réunions, didoguent, prennent en charge
le probléme de leur enfant jusgu’au bout en modifiant leur habitudes dimentaires. C' est parmi
ces familles que nous retrouvons le plus grand nombre d enfants qui arrivent a stabiliser leur

poids, d' ou I'importance d' un accompagnement des familles qui sont :
it passves, et se rendent pafois aux réunions, dialoguent superficidlement et ne
veulent surtout pas changer leurs habitudes,

S0it inexigtantes, dles ont manifestement tendance aconsidérer que I’ éablissement les

remplace et dles ddéguent leurs roles parentaLix,

soit dlesrivaisent, eles revendiquent, dles sont agressives face aux professonnels qui

obtiennent des résultats, laou eux parents ont échoue.

Comme nous I’ avons montré la prise en charge de I’ obésité n' et pas seulement « |’ affaire »
de I'enfant, ele concerne la cdlule familide d ou I'importance de leur collaboration et de passer a

une atitude de rivadité aune attitude de complémentarité et de coopération.
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» Permettre une meilleure collaboration entre institution et parents

La collaboration permet un meilleur échange. La famille aide les professionnels acomprendre

I’enfant, elle est un soutien, une ressource sur laguelle peuvent S gppuyer les professonnes.

Prendre en compte la famille et son histoire permet de mieux comprendre le comportement
de I’enfant. Ecouter la famille peut éclairer sur la place et la fonction de I’ enfant dans son systéme
familid et sur ce qui peut se jouer. Enfin connaissant bien I'enfant, dle peut sarvir d intermédiaire
entre cdui-ci et les professonnes. Les animateurs, les enseignants ont besoin des parents pour

accompagner |’ enfant.

La collaboration permet un meilleur accompagnement et un travail plus cohérent autour du
résdent. L’entente, la compréhension et |a collaboration entre les deux systémes famille inditution,
permettent al’ enfant d'investir ce qui lui est proposé. Le travail avec la famille doit faire partie du
travall d’ équipe. Comme le souligne d une part Jean Marie MIRAMON , »... Ce travail avec la
personne ne peut s effecteur gu'en concertation avec son entourage, sa familles ou ses
proches. »*et d' autre part I’ article 3 des dispositions générales des Annexes XXIV : « La famille
doit étre associée autant que possible a I'éaboration du projet individuel, pédagogique

educatif et thérapeutique ; asa mise en cavre, ason suivi régulier et ason évaluation (....). »

Nous avons essayé de trouver des moyens de collaboraion qui ne stigmatisent pas les
familles, qui leur permettent au contraire de se sentir écoutées, aidées, accompagnées dans ce

processus de changement difficile amettre en cavre.

Ja demandé aux équipes d élaborer un concours de cuisine. La démarche et I’ organisation
de ce concours a pour objectif dimpliquer, les familles, les enfants et les professonnes de

I’ éablissement dans une démarche commune et gratifiante.

En effet, |'enfant demande ases parents de lui faire parvenir la recette du plat familid qu'il
préfére. En atelier cuisine organisé par le diététicien, il adapte avec ses camarades de groupe cette

recette en fonction des consignes diététiques qu'ils ont apprises.

* MIRAMON JM : »Lemétier de directeur », ENSP 1992
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Cette recette et daborée par le cuisnier de |’ éablissement pour I’ ensemble des enfants lors
d un dg§euner. Cette démarche est faite pour chague groupe d enfants sur une dizaine de jours . Une
fois toutes les recettes dégustées les enfants votent et choisissent la mellleure recette . Une remise
des prix sera organiste dans I’é&ablissement qui récompensera la famille et I'enfant. Toutes ces
recettes seront intégrées dans un support pédagogigue remis aux familles et aux enfants afin que tous

soient valorisés dans leurs efforts et leur participation.

> Renforcer des liens familiaux

La collaboration permet le maintien des liens familiaux, ele évite que la sipardion et le vécu

d un placement ne rendent étranger I’un al’ autre parent et enfant.

Notion d'autant plus importante que tout au long de la cure, transformation physique et
psychique sont considérables. || et nécessaire que la famille accompagne progressivement ces
modifications. Faute de ce suivi, lors du retour définitif, les parents risquent de se retrouver devant «
un éranger », non reconnu comme faisant partie du cercle familia, ayant des lors des difficultés as'y
insggrer. Dans un te schéma rlaionnd familid perturbé, la place de I’ enfant « maodifié » n'éant plus

naturellement reconnu, le risque d’ échec amoyen et long terme et mgjewr.

Dans le cadre du maintien des liens familiaux le réaultat des actions que nous avons
développé, les week-end de sorties, les réunions familles et équipes de I’ éablissement, les
possibilités de contacter par téléphone les professionnels ne sont pas en adéquation avec les résultats

escomptés.

Beaucoup trop denfants passent fréquemment chague week-end de sortie dans
I" &ablissement et non dans leur famille. D’ ol notre projet de travailler avec les familles. Les enfants
vivent trés ma de ne pas retourner chez eux d autant plus qu’'un grand nombre de parents ne les
préviennent pas. Par ailleurs nous savions que les relations parents-enfants avant I’admisson éaent
souvent conflictuelles pour certains d entre eux et que le placement ne peut alui seul tout résoudre.

Auss nous avons depuis la rentrée scolaire 2000/2001 mis en place un contrat avec les

familles concernant les sorties que nous avons qudifiées de sorties thérapeutiques impliquant un
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caractere obligatoire.
Pourquoi thérapeutique ?

Cette décision et le fruit d' une réflexion gpprofondie des professonnds, dlle est consdérée
comme fondamentale et fait partie du projet globa. Ces sorties sont une part importante du
traitement et contribuent fortement ala réussite de la stabilisation du poids dans le long terme. Auss

nous leur proposons :

soit une sortie thérapeutique un week-end tous les quinze jours, avec un caendrier

précis et communiqué le jour de I’ admission.

soit une sortie thérapeutique de 6 a 8 jours pendant les vacances scolaires avec

égaement un caendrier précis.

Pendant les fétes de Nodl tous |es enfants rentrent chez eux quel que soit le calendrier
des sorties thérapeutiques choid.

Le contrat accompagné d'un caendrier entérine le choix fait par les parents et les enfants
pour un trimestre, il peut étre révisable chaque fin de trimestre pour le trimestre suivant

Il permet aLx parents de s organiser et de programmer la venue de I enfant ala maison, de

maintenir leur engagement d’ une part par rapport al’ enfant et d’ autre part par rapport al’ inditution .

Il permet aux professionnds d' évauer les acquis nutritionnels des enfants et leur gpplication

dans le cadre familid, d’ organiser al’ avance les plannings d' activités sportives ou culturdlles.

Nous n'avons condaté aucune réaction particuliere de la part des parents au départ,
cependant nous observons que toutes les familles appliquent et respectent leur engagement pour ce

premier trimestre.
3.1.3 - Laformation nutritionnelle des parents

En fin de cure, les résultats immédiats sont tres bons pour tous les enfants. L’ objectif en
terme de perte de poids est toujours réaise. Comment pourrait il en ére autrement a partir de
moment ou ils vivent dans un milieu régulé et protégé ou :

GENIEY S Sylvie— Ecole Nationale de la Santé Publique— 2001



les apports diététiques sont personnaisés precis et équilibres,
les enfants ne sont pas soumis aux tentations,

ils pratiquent régulierement des activités physques,

ils sont soutenus psychol ogiquemen.

Mais parlons along terme, avec 5 années de recul nous avons 50% des adolescents qui
stabilisent leur poids par rapport aleur croissance. Bien sOr ces chiffres démontrent 50% d' échecs, il
est important de les repérer et il faut andyser lesraisons de la réussite de certains enfants par rapport

aux autres.

Nous avons congaté d'une part que ces enfants avaient é&é soutenus, aidés par leur famille
tout au long de la prise en charge indtitutionnelle et d autre part que ces familles s éaent fortement
impliquées dans la modification de leurs habitudes dimentaires ( familles que nous avons qudifiées
d actives). Certaines avaient méme entrepris une thérapie familide sur les conseils de la psychologue

quand cela éait nécessaire, le temps du placement.

Evidemment I'idéd serait une formation diététique Smultanée des parents et des enfants. En
effet comme je I'a expliqué en premiére partie, vouloir modifier les habitudes dimentaires ¢’ est
vouloir modifier des habitudes culinaires qui renvoient ades dimensions culturelles, socides qui ont

gructuré lavie des familles.

L’ enfant ou |" adolescent gprés une cure ne doit pas étre margindise par rgpport au reste de la
famille. Tout le monde doit partager le méme repas méme le petit  « maigrichon » doit prendre au

goQter du pain et du chocolat au lieu des barres ou gaettes chocol atées.

Pour que le placement soit efficace along terme il est nécessaire que lamere ou le pére fasse
évoluer ses habitudes culinaires, cuisine sans ou avec tres peu de matiéres grasses des le démarrage
de la prise en charge de I’enfant afin que ce changement ne coi ncide pas seulement avec le retour
de I’ enfant et ses exigences nouvelles. Elle ou il doit aler faire les courses au supermarché avec son
enfant qui a gppris durant son sgour alire les &iquettes et a acheter les produits nécessaires a
I’@aboration des repas. Ces familles doivent &re accompagnées dans ces changements tout au long

du placement.
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L’ établissement doit se placer dans une perspective along terme. L’éducation dimentaire
d un enfant est précoce et se fait toujours par la transmisson d'un savoir dans le cadre de lafamille
et du groupe socid. C'est un lien fondamenta congtruit apartir de symboles et de vaeurs culturelles
et sociales.

A quoi sert la prise en charge inditutionnelle de I'enfant ou de I’ adolescent, 9 au retour, il
retrouve la méme dynamique familiae, milieu qui a trés souvent genéré son obésité, sanstenter d'y

gpporter des modifications.

Il est tres difficile pour I’ éablissement d'intervenir dans une famille qui présente de nombreux
dysfonctionnements. D’une part ce n'est pas la misson de I'ingtitution d'autre part il exise des
structures ou des services specialisées dans ce domaine. La psychologue peut tout au plus suggérer
aux familles la nécessité d’ une thérapie familiade et les orienter vers un réseau de professionnels ou
de services speciaisés.

Cependant nous estimons que Nous pouvons intervenir au niveau de I’ éducation nutritionnelle
pour I’ensemble de ces familles ; en collaboration avec I’ équipe médicae, nous avons mis en place
depuis e début septembre 2000 un programme de formation en faveur des familles avec I'idée aplus
long terme d'y associer les professonnels de leur environnement. Je la développera dans la partie
concernant les actions que peut mener le directeur dans la prise en charge globde associant le

snitaire et le socid.

Les objectifs de cette formation sont d accompagner les parents en leur proposant

d acquérir les mémes principes que leur enfants asavoir :
connaitre les bases d’ une dimentation équilibrée,
chasser lesidées recues véhiculées par les médias en terme de régime,

apprendre aorganiser les rythmes aimentaires en répartissant les gpports, en évitant

de sauter les repas et de grignoter entre les repas,
prendre les repas assis atable dans le calme et la convividité,

diminuer la consommation d'aiments a forte teneur en matiere grase et sucre,

favoriser la consommation variée de légumes et fruits,
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utiliser des méhodes de cuisson autres que la cuisson avec des matiéres grasses

(découverte de nouvelles recettes de cuisine),

prendre conscience de la nécessité d'avoir une activité physique dans la vie

quotidienne ( favoriser les déplacements apied, I’ utilisation des escdiers.. ).

Cette formation comprend des cours théoriques qui sont dispensés par le médecin et le diééticien de

I” é&ablissement et des cours pratiques, par le cuisinier.
Chague trimesire les parents suivent,

un cours théorique d' éducation nutritionnelle qui se déroule, pour la région PACA a

Aix en Provence et pour les autres régions aParis,
un cours de cuisine diététique qui se déroulent au sein de |’ établissement.

D’autre part I'équipe médicde a créé un support pédagogique pour les familles, support
remis et expliqué par le dié&éticien le jour de I’ admission et complété lors des cours théoriques. Ce
support comprend :

un carnet dimentaire sur leque les parents doivent retranscrire la compostion de leurs
repas familiaux durant un mois. Ce carnet est adressé au diététicien qui I'andyse et le corrige. |

seracommenté |ors des journées de formation.

un menu mensue accompagné des recettes de cuisne correspondantes afin que les

familles tentent de les mettre en application alamaison. (commenté lors des réunions)

la répartition des diments par groupes dimentaires, chague groupe éant représenté

par une couleur.
Les grands principes d une dimentation équilibrée.
Cette démarche est contractudisée entre lafamille et I’ &ablissement (Annexe 3).

Ce document n'a bien évidemment aucune vaeur 1égde, il n"a qu'une vaeur morde mais il est
important et symbolise les droits et les devoirs de chacun des partenaires, parents, enfants,
inditution.
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Le contrat entre I'indtitution , |'usager et son représentant stipule leur accord quant aux
objectifs aatteindre, ala formulation des atentes réciproques aind que le temps, le lieu, la fréquence
des rencontres. Il sagit donc d'une formdisation précise et explicite de ce qui va ére entrepris

ensemble &in d amdiorer lagtuation de I’ enfant et peut ére celle de safamille.

Le contrat et une garantie, aux yeux des enfants et des familles, de I'ade et des
engagements de I'éablissement a leur égard. L’engagement réciproque favorise I'dliance

indispensable au processus d’ évolution.

La contractudisation avec « les dients » de projets individudisés s inscrit dans une évolution

|&gitime de leurs droits que le |égidateur reconnait chague jour davantage.
Ains dansle projet de réforme® delaloi 75-535, I article 261-7 précise::

« Toute prise en charge,(...)fait I’objet d’'un document écrit individualis&(....) Ce
document définit la nature et les objectifs qui en découlent pour la personne et
I’ établissement(...) » et I'article 261-4 énonce « (....) la personne bénéficie d’ un document a

caractére contractuel (...) ».

La mgorité des familles a complété le carnet dimentaire et I'a adressé au diététicien pour
gu'il soit andyse avant la premiere journée de formation théorique, certains ont auss essayé de
mettre en place ala maison les menus proposés par | établissement. Ces démarches ont donné place

aun tréslarge débat et une participation trés congructive lors de la premiére journée de formation.

Les premiéres interventions ont réuni la quas totaité des familles qui se sont impliquées dans
le déroulement de ces cours. Les parents ont paru satisfait que I’on a mis quelque chose en place
pour eux. Nous pourrons avoir une premiére évauation au début de I’ année 2001, une fois que les
questionnaires de satisfaction auront éé analyses. En effet nous avons complété le questionnaire de

satisfaction en 'y intégrant laformation nutritionndlle des familles.

% Ministére deI’Emploi et dela Solidarité: Projet de réforme delaloi n°75-535 du 30 juin 1975,
document de travail du 04 ao(t 1999
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Ce projet a contribué amobiliser trés fortement |’ équipe médicae et I’ équipe de cuisine, il et
un facteur important d’'un travail en commun et a permis un rapprochement étroit entre ces deux
équiipes.

3.2 - L'IMPLICATION DES EQUIPES

La mise en place de la R.T.T (réduction du temps de travail) a &€ une opportunité pour

" é&ablissement dans le cadre du renforcement et de la structuration des équipes.

3.2.1-Lamise en place des 35 heures

Cette démarche a entrainé lamise aplat destéches de travall et des horaires.

Cette réorganisation a libéré des plages horaires, a permis une nouvelle affectation de
certaines téches. L’accord d entreprise qui a éé signé entérinant des embauches compensatoires

nous a permis de renforcer notre politique de recrutement en terme qualitatif et quantitatif .

au niveau du service pédagogique: j'a intégré dans le programme des cours
d éducation physique (éducetion physique qui se pratiquait jusqu’ aprésent hors temps scolaire,
le mercredi aprés midi et le samedi) . Pour dispenser ces cours j'a propose al’éducatrice
sportive atemps partiel de passer du service éducatif au service pédagogique. Cette proposition
a éé acceptée avec beaucoup d ardeur de la part de celle-ci car son planning de traval se

caque sur les rythmes scolaires de safille en bas &ge.

Au niveau du servicelogidique ; j'a proposé au cuisnier e au commis de cuisne de
digpenser aux enfants les cours de cuisine, projet qui les a fortement mobilisés. Pour ce faire, le
commis de cuisne est pase sur un pose a temps plein de cuisnier avec une formation
gudifiante. Cette démarche a permis au dié&éticien d' affecter ce temps ala prise en charge de la

formation des parents.
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Au niveau du service éducdtif j'a pu dégager le financement d'un poste d' éducateur
et d'un poste de chef de service éducatif et pédagogique (en cours de recrutement). Ce poste de
chef de sarvice aura une répercussion importante sur |'équipe éducative e sur 1I'équipe
pédagogique, permettant un travail et une réflexion commune &fin d affiner le projet éducatif et
pédagogique. 1l renforcera la complémentarité entre éducatif, pédagogique et thérapeutique,
notion tres difficile amettre en place dans un éablissement qui par son histoire avait pour objet le
soin lors de s§ours courts et ou I’ éducetif N’ avait aucune place.

Au niveau du service médicd un poste d'infirmier (ére) spécidisé en éducation sanitaire

renforceral’ équipe début 2001.

3.2.2 - Laformation outil de professionnalisation des personnels

Il a &é indispensable de mettre en place un plan de formation pour accompagner le
changement e dynamiser les compétences. Les premieres années, je lI'a orienté plus
particulierement sur les origines et les enjeux de I'obésté aind que sur la connaissance et les

particul arités des nouveaux usagers :

Le service médica médecin et infirmieres S est vu proposer des formations externes.

Les services éducdtif et pédagogique ont suivi une formation interne dispensée par le
dié&éticien e un médecin nutritionniste de grande renommée, superviseur et consgller de
I" &ablissement au niveau meédical.

Le sarvice de cuisne s est formé dans un établissement accueillant cette pathologie

depuis d§aquelques années et avec lequd nous travaillons en éraite collaboration.

Depuis 1999 le plan de formation est plus orienté sur le développement des compétences
individuelles et des contraintes réglementaires. Dans le cadre des compétences individudles, les

formations sont axées :

pour le secteur éducatif vers des spécidisations dans le domaine des activités
manuelles et dans I accompagnement des enfants,
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pour le secteur adminigtratif vers|’ accréditation et |I' @aboration des protocoles,

pour |e service logistique vers la mise en place de la démarche HACCP® auss bien

pour lacuisine, la restauration que pour I’ entretien des locaux.

Ce plan de formation a contribué aaccentuer lamotivation et I investissement des personnels

et aleur donner un plus grand intérét dans leur travail.

Il e important dindster sur cette notion de quditatif qui renvoie une image plus
professonnelle de I’ é&ablissement et qui |’ oriente dé§ja dans la mise en oeuvre de |’ accréditation

présente dans le secteur sanitaire.

Nous retrouvons cette volonté d’ évolution quaitative dans les possibilités offertes d’ une part
aun animateur d’ accomplir une formation d’ Aide Médico Psychologique, d’ autre part aune vellleuse

de nuit d effectuer une formation d’ Aide Soignante.

3.2.3 - Evolution financiére

En juin 1999 dans le rgpport d orientation de I’ &ablissement, j’avais annoncé la volonté
d une part de mettre en place les projets concernant les sorties thérapeutiques , la formation des

parents et d autre part de mettre en cavre laRTT avec un objectif de création d emplois.

Dans cette optique j’ a élaboré et négocié le budget prévisionnel 2000. Je ne renteral pas dans
les détails et dans la technique de I’ daboration du budget sous dotation globae, explications qui

seralent fadtidieuses pour tous , mais je vais développer ladémarche générale.

En prenant en compte les sorties thérapeutiques, | activité de I’ établissement en terme de
journées a diminué, la négociation a porté sur le maintien du budget totd magré cette diminution
d activité. Celle ci a généré des excédents sur certains groupes de charges, charges logistiques et
charges médicales qui ont éé transférés pour une partie sur les charges de personnels permettant
ang avec lesaidesde |’ état dlouées dansle cadre de laRTT de renforcer la politique de gestion des
ressources humaines en terme quantitatif et quditatif par des embauches permettant une meilleure

prise en charge des enfants.

% HACCP : Hazard Analysis Criticals Controls Points
ou ARMPC : Analyse des Risques et Maitrise des Points Critiques
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D’ autre part les emprunts servant a financer la restructuration architecturae ont éé renégociés
ala baise en terme de taux d'intéréts . Cette démarche a égdement permis d obtenir une diminution
non négligeable des frais financiers, I’ économie générée a éé affectée au financement des charges de

personnels.

Aprés concertation et négociations avec les services de I’ ARH, ce budget en augmentation de

634.224 francs par rapport al’ activité proposée a été validé en totalité.
3.2.4 - Une stratégie de communication

Pour le directeur, congruire une meilleure communicetion al’égard de ses propres agents

nécessite énormément d’ énergie. 1l ne peut échapper aproduire cet effort.

Au sujet du systéme de communication, MIRAMON® |e décrit comme « inséparable de
I’organigramme, le réseau de communication est indispensable a la vie dune

organisation... ».

Les communications condituent une chaine essentidle des reations humaines dans
I"é&ablissement, un facteur de mord et un levier important de I’ efficacité globae des équipes. Elle
assure la vaorisation des individus et des groupes dans la mesure ou communiquer et une
manifestation d existence et la reconnaissance de I'importance des uns et des autres dans la

démarche globae.
Dans ce cadrej’a misen place;
d une part I'information organisationnelle , portant sur les fonctions et les taches de

chaque sdaié, aind que les régles collectives de fonctionnement sous forme de note de service,

de note d’ information,

d autre part une information plus technique atravers les réunions hebdomeadaires de

service et de direction actées par un compte-rendu écrit, validé par les participants.

Les réunions inditutionnelles sont plus centrées sur les objectifs communs et les vadeurs de

I'indtitution.
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3.3 - LE ROLE DE LA DIRECTRICE DANS UNE MEILLEURE ARTICULATION DU
SANITAIRE ET DU SOCIAL

Toutes les orientations des politiques publiques souligne la nécessité d’ une prise en charge
globale et cohérente des usagers qui se rédise souvent atravers le rgpprochement du sanitaire et du
socid.

3.3.1 - Perspective historique et évolution Iégislative

Un bref historique et nécessaire pour comprendre les orientations politiques actuelles. Au
moyen &ge, I’ Eglise et la seule organisation dont I’ une des missions est | exercice de la charité. Elle
prend donc tout naturellement en charge I'indigence et les soins médicaux, en venant pdlier aux
défaillances du systéme de solidarité familide. Peu apeu les autorités lai ques participent auss ala
gestion du socid et aux développements des services d' ade locaux. Cen'est qu'au XVlIléme secle
qu'est créeé I'hdpita dont le but implicite éait de contrebdancer le pouvoir de I'Eglise. L' hépita
n’'avait pas seulement une vocation charitable de soins et d’ hospitdité mais avait auss pour mission

d éviter le développement de la mendicité itinérante.

Laloi hospitdiere de 1970 redéfinit la vocation de I"hopitd comme un lieu de soins et non
d hébergement , organise la carte sanitaire du pays , planifie les égquipements, ele marque la
separation nette entre le sanitaire et le socid.

Cette séparation avait al’époque du sens. D’une part la reconnaissance des droits de la
personne handicapée et d autre part le ramenait le sanitaire ala notion du soins en dehors de toute
logiqued’ hébergement.

Les évolutions higtorique, politique et financiere ont scindé le sanitaire et le socid en trois
pdles de responsabilité : d' abord par la Séparation de la santé et de I’ action sociale, puis par lamise
en place deslois de décentraisation et le transfert d une partie de I’aide socide dont |’ aide socide a
I enfance aux départements.

3.3.2 - Evolution de la prise en charge de 'usager

Depuis le vote de laloi de 1975, la prise en charge de I’ usager a beaucoup évolué. Dans le

secteur médico-socid, gpres une phase d' ingditutionnalisation de la prise en charge, les circulaires sur

¥ MIRAMON : « Le métier de directeur » Edition ENSP
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I"intégration scolaire de 1982 et 1983, ont facilité I'insartion des enfants en milieu norma devie. Il en
et de méme avec le déveoppement des notions de placement familid. De son coté, le secteur
sanitaire, atravers la loi hospitaliere de 1991, puis les ordonnances de 1996, a également pris en
compte les droits des usagers et a défini I'hdpita comme un lieu de soins de plus en plus médicdisé
dont le caar est le plateau technique. L' hépital est lapour soigner et non pour héberger. Laloi de
1991 a consacré | apparition de la notion d' dternative al’ hospitaisation, les ordonnances cherchant

arationdiser I’ offre de soins pour dépenser mieux plutét que moins et optimiser la qualité des soins.

Pour développer chagque pdle, médico-social, socid et sanitaire, des moyens ont é&é mis en
place destinés adévelopper I'identité et la qualité de chaque secteur. Le projet indtitutionnd atravers
les annexes XXIV e son importance dans la redéfinition du projet inditutionnd, I'évauation des
bonnes pratiques professonndles dans le projet de rénovation de la loi 1975; le projet
d établissement, le contrat d’ objectifs et de moyens et I’ accréditation dans le domaine sanitaire
chargé de faire correspondre les équipements avec les moddités définies au niveau des schémeas et

des cartes sanitaires.

Toutes ces évolutions, ont permis d améliorer sensiblement la qualité de la prise en charge de
I’ usager dans chague secteur. A contrario et malgré leurs finaités elles ont scindé en pluseurs parties
la prise en charge d’'un usager unique, utilisateur potentiel de ces différents secteurs et obligeé de les

utiliser en pardléle et non en synergie ou en réseaul.

Ces nouvdles politiques socides atraverslaloi de 1975 et laloi du 29 juillet 1998 de Iutte
contre les exclusions ont pour point de départ I'usager en tant que client, utilisateur des systemes.
Pour que cela soit possible, ces nouveles modalités d’ gpproche nécessitent que des synergies, des

rapprochements entre les systémes existent.

Avec |e ragpprochement des secteurs sanitaires et sociaux pour une prise en charge globale et

cohérente de I’ usager, €' est dans ce champ de nécessités que nous faisons évoluer ce projet.

3.3.3- Les actions de la directrice pour concrétiser ce rapprochement.

Les actions que peut conduire une directrice S organisent en deux dimensions, I'une interne,

I autre externe al’ indtitution, chacune se déclinant sous plusieurs formes.
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Garant du projet ingtitutionnd, la directrice voit safonction évoluer.

Outre sa responsabilité sur les actions thérgpeutiques éducatives et pédagogiques Mises en
aavre atravers le projet d é@ablissement pour répondre aux besoins collectifs ou individuds des
enfants pris en charge, la directrice commejel’a démontré dans les chapitres précédents exerce des
taches de gestionnaire de personnd, de locaux et de matériels. Responsable adminigtrative de son
indtitution, elle est égdement une gestionnaire de fonds publics dont dle et redevable de la bonne
utilisation.

Magré cda, la directrice n’est plus uniquement centrée sur la fonction d’ accuell traditionnel
(internat). 1l S agit de dépasser la stricte notion d' éablissement et de développer une gamme de
prestations et de services diversfiés, coordonnés et adaptés ala diversité des situations rencontrées.
Ces fonctions s exercent en partenariat de plus en plus riche du fait notamment d'interventions se

Stuant au confluent de plusieurs secteurs.

Dans le cadre d' une prise en charge plus cohérente et globae de |’ usager, la directrice d'un

établissement accueillant des enfants ateints d' obésité utilisera plusieurs pistes.
» eninterne,

Comme je I'a développé plus haut, en interne al’ éablissement et al’ association gestionnaire,
elle favorisera un traval de réflexion sur la notion de trouble du comportement dimentaire, la

nécessité d’ une prise en charge multidisciplinare de I’ enfant et d’ un accompagnement de lafamille.

Elle optimisera la dimension pluridisciplinaire de I’ éguipe thérapeutique pédagogique éducetive
cherchant sous son autorité et celle du médecin acongruire un tout homogene afin de répondre au
mieux aux besoins exprimeés par les usagers. Elle cherchera afavoriser chez les intervenants des
modes de pensées pluridisciplinaires afin de mieux comprendre la problématique de I usager et de
rendre efficients les modes d interventions

Ja éé amenée atravaller avec le consall d'adminigtration de I’ association au dével oppement
des moyens techniques et de réflexions permettant al’ usager d’ ére véritablement acteur de sa prise

en charge atraverslelivret d' accuell, le reglement de fonctionnement, la charte de I’ usager.
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> En externe,

Letravail dele directrice pourra étre plusinfluent mais auss plus complexe sur le rapprochement
nécessaire des problématiques de la santé et du socid, en particulier lorsqu’il S agit de prendre

en charge de nouvdles pathologies.

Son action pourrasinscrire :

- auprés d autres ingtitutions sanitaires et socides pour développer un travail de partenariat
pouvant prendre la forme d échanges d'informations, de prestations et d expériences. Par
exemple, les équipes de |’ établissement sont tres souvent en relation avec les travailleurs sociaux
qui suivent et accompagnent certaines familles soit pour des démarches adminigtratives soit pour
un soutien éducatif. Ils sont égdement en redion avec un éablissement traitant la méme
pathologie, cette reation prend la forme d'informations et d échanges sur leurs pratiques et
expériences respectives.

- auprés des organismes de contréle pour expliquer combien la prise en charge de cette
pathologie en pleine évolution nécessite des moyens, n'est pas «dé coupable » au gré des

réglementations et des financements.

En Satachant a traiter un probléme qui semblait purement adminigratif, cdui d'une
restructuration d’' une maison d enfants sanitaire pour I’ adapter aux besoins nouveaux | j'a tiré un fil
qui a permis de révéer I’ensemble des déments propres acondtruire la mise en place du traitement
de ce besoin : I'obésté de I'enfant. Cette pathologie revét une dimension auss bien médicde que
socide avec ses satdlites : les aspects psychologiques, culturds, scolaires éducatifs et familiaux.
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CONCLUSION

Aujourd hui je peux dire que : apart deux ou trois personnes «irréductibles », I’ ensemble du

personnel de VAL PRE VERT aaccepté cette restructuration.

L’ orientation d’ une prise en charge de type sanitaire vers une prise en charge de type médico-

socid a éé une palitique volontariste, mais il en résulte de nombreuses difficultés.

Du fait de la spécificité de la pathologie, I"activité de I’ éablissement se trouve ala limite du
Secteur sanitaire et du secteur médico-socid. Dans le cadre des politiques sanitaires actuelles, je me
trouve confrontée en permanence aune démarche hospitaiére de plus en plus hygiéniste (lutte contre
les infections nosocomiaes). Ces contraintes sont en inadégquation avec la pathologie des enfants

accueillis et leur rigidité limite nos possibilités d andiorer I’ accuell et 1a prise en charge des enfants.

L’évolution des politiques sanitaires et socides atravers la réforme de la loi de 1975, et
I'intervention de M. Pierre GAUTHIER™ Directeur de I’Action Socide lors des rencontres

parlementaires du secteur socid e médico-socid a I’Assemblée Nationde le 8 février 2000 :

0’ essentiel del’ Officiel, Actif Information 2000, n°121/122,pp 54/55
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«L’émergence de nouveaux besoins, |'apparition ou le développement de certaines
pathologies ont permis de mesurer a quel point |’ étanchéité entre le sanitaire et le social
pouvait constituer un frein a lI’innovation et ala mise en place de programmes réellement
adaptés a certaines catégories de population......Pour toutes ces personnes,..., il parait
impérieux de développer des prises en charge rédlement médico-sociales....» me lasse a

penser lapossihilité de faire évoluer le projet.

Cette évolution pourrait s orienter d'une part vers la reconnaissance d'une prise en charge
médico-socide de certaines maadies dites « sociaes » comme | obésité infantile, et d’ autre part vers
la création de centres ressources permettant entre autre I’ accompagnement des enfants et des
familles ala sortie de I é&ablissement, en complémentarité avec les acteurs médicaux et sociaux

concernés par le probléme de I’ obésité .
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ANNEXE 1 - ORGANIGRAMME

CONSEIL D'ADMINISTRATION
PRESIDENT

DIRECTEUR

CHEF DU SERVICE EDUCATIF ET CHI
PEDAGOGIQUE CHEF DU SERVICE MEDICAL
VIE ENSEIGNEM INTERVENAN PERSONNEL ADN
QUOTIDIENNE ENT TS EXTERIEURS INTERNE I
Animateur Enseignante o o Sex
_ Nutritionniste Dietéticien _
DEFA mathématiques dire
AMP en Enseignante Spécialistes o S
Infirmieres
formation francais / anglais médicaux admin
Animateurs Enseignante Kinésithérapeu
Psychologue
sportifs langues (PS) tes
Animateurs en Enseignante _ Secrétaire
_ o Orthophonistes _
formation histoire-géo / SVT médicale

' Enseignant
Veilleuses de _
Arts Plastiques ( PS

)

Educatrice

nuit

sportive

Institutrice

EducationNationale
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ANNEXE 2

Nom: Prénom:
Date de naissance: Numéro:
Début de séjour: Durée séjour:

Suivi du poids.

Suivi par une diététicienne ou un nutritionniste.

Cloul [ ] NON DEDUIS QUANG: .o seseeeeeeeeeeeeeeeeesesseseeeeesseeseeeesessessesesessseseeees
Suivi par une psychologue.

[1oul [ ] NON DEPUIS QUANGE «....ceveoeveeeeeeeeveeeseeseeeeesessssssssssssssssssssssssssesseseeeesesssssssses

Est-ceun suivi: [ Individuel. [ Familial

Activité sportive en dehors de I'école.

Cloul [ ] NON DEDUIS QUANG: «.reeeeeeeeeeeeeeeesseeeeeeeeeeeeeeeesesseeeeeeesseessesesessessesessssseseeees
Quelleactivités ? Combien d'heurespar Observation
semaine ?

Activité culturelle (théatre, chorale...)

[1oul [ ] NON DEPUIS QUANGE «....ceveoeoveeeeeeeveveneeneeeeeeessssssssssssssssssssssssssesseseeeesesssssssses
Quelleactivités? Combien d'heurespar Observation
semaine ?
Ecole.

Pouvez-vous nous envoyer une copie du dernier bulletin scolaire .
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ANNEXE 3

VAL PRE VERT

Maison d’ Enfants aCaractére Sanitaire Spécialisé
05460 ABRIES

Contrat d’éducation nutritionnelle

Chacun d’ entre nous est conscient que :

1. Laprise en charge de I’ obésité n'est pas seulement I’ affaire de I’ enfant. Elle concerne la cellule
familide.

2. L’enfant et I’ adolescent aprés une cure ne doit pas étre marginalisé par rapport au reste de la
famille. Tout le monde doit partager |le méme repas.

3. Celaimplique que les habitudes culinaires doivent changer. Une telle démarche est difficile mais
indispensable pour éviter les rechutes.

En conséguence, pour une meilleure prise en charge nutritionnelle enfant / parents, un contrat est établi

entre :
D’une part

L’Etablissement Val PréVert

Et d’ autre part

V=0 = 0 <Y
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Article 1.  Val Pré Vert s’engage :

1 - A assurer aux enfants une prise en charge de qualité

»  Prise en charge diététique et suivi du poids.
»  Coursthéorique de diététique.
»  Cours pratique de cuisine diététique.

»  Organisation d' activités sportives et remise en forme.

2 - A organiser une éducation nutritionnelle pour les familles.
» Lors de I'entrée de I'enfant dans I’ établissement, il sera remis aux familles un support diététique
comprenant :
- Les menus prévus pour |es semaines suivantes;
- Quel ques recettes de cuisine diététique;

- Ainsi qu’un carnet alimentaire.

»  Chague mois, il sera organisé une formation qui concernera alternativement les familles du Nord de la
France, et les familles du Sud. Cette formation sera soit théorique (aParis pour les familles du Nord, aAix
pour les familles du Sud), soit pratique (& Va Pré Vert). Pour vous permettre de vous organiser, le

calendrier vous seracommuniqué au début de chaque trimestre.
Article 2. Les familles s’engagent :

1 - A remplir le carnet alimentaire remis par le diététicien le jour de I'entrée de leur enfant aVal
Pré Vert.

» Ce carnet sera analysé par le diététicien et permettra de donner des conseils personnalisés. Chaque
famille, en fonction de sarégion d’ origine, a ses propres habitudes alimentaires qu’il convient de prendre

en compte.

2 - A mettre en caivre, pour toute la famille, et dés I'entrée de leur enfant aVal Pré Vert, les menus qui
leur ont été communiqués le jour de l'arrivée de leur enfant aVal Pré Vert.

3 - A assister aux formations théoriques et pratiques organisées par Val Pré Vert.
4 - Lors des sorties thérapeutiques,
» A respecter lerégime prescrit al’ enfant ;
» A sassurer que I'enfant remplit son carnet alimentaire et le remet dans sa valise lors du retour. Celui-ci

seraensuite analysé par le diététicien de Val Pré Vert.

5 - A participer au concours de la meilleure recette :

»  Votre enfant vous demandera de mettre par écrit sarecette favorite. Le diététicien |I’aménagera pour tenir
compte des regles de la diététique, puis la mettra au menu de Val Pré Vert. Les enfants voteront pour la

recette familiale qu'ils auront préférée.
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Article 3. L’enfant s’engage :
1 - A respecter le régime qui lui est prescrit aVal Pré Vert.
» |l doit apprendre amanger de tout.

» Il nemange pas ce qui ne lui est pas desting, et nefait pas d' échange de nourriture.

2 - A respecter la période de stabilisation de 3 mois.

»  Nous sommes conscient que la séparation familiale est longue et difficile.

» Toutefois, ¢’'est pendant la période de stabilisation que I’ on apprend comment ne pas regrossir. |l est

donc indispensable de la mener ason terme dans de bonnes conditions, en suivant les conseils donnés.

3 - Pendant les sorties thérapeutiques.

» A respecter lerégime alimentaire prescrit avVal PréVert.
> Aremplir le carnet dimentaire.

» A maintenir une activité physique suffisante.

ADIES, €.

Le médecin Lediététicien Les deux parents L’ enfant
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