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ANTICIPER LES RUPTURES DE PRISE
EN CHARGE MEDICO-SOCIALE D'ENFANTS
ATTEINTS DE MALADIES RARES

Sixtine Jardé

L‘annc_)nce du handicap d'un enfant est un moment de grande douleur.
La maladie de I'enfant engendre un contexte de grande vulnérabilité qui
frappe tous les membres de la famille.

T existe des particularités dans la prise en charge médico-sociale d'un
enfant atteint de maladie rare. Elle est en effet assurée par un centre de réfé-
rence. Ces centres ont été créés lors du plan national maladies rares en 2005%
etlab gﬂisés par leministére de la santé. Ces centres experts facilitent le dia-
gnostic et définissent une stratégie de prise en charge thérapeutique, psycho-
logique et d'accompagnement social. Ils sont également un lieu de recours
pour les hopitaux et exercent une attraction (interrégionale, nationale ou
Internationale) au-dela du bassin de santé de leur site d'implantation.

Le_ parcours d'un enfant atteint de maladie rare peut étre générateur d'un
certain nombre de ruptures dans la prise en charge sociale qui peut étre
d’o;d_re scolaire ou ré-éducationnelle. Deux facteurs médicaux peuvent étre
l'origine de ces ruptures: la rareté d'urie part, et la méconnaissance, par les
a’cteurs soclaux et médico-sociaux, des différents aspects de la maladie
d autre part, qui provoquentun retard dans le recours aux dispositifs d'aide.
Sy ajoutent la complexité médicale, la sévérité, la chronicité et 1a fourdeur
de la prise en charge quatidienne. Ces facteurs peuvent engendrer un isole-
ment social de la famille et conduire & des ruptures d'accompagnement
sgcial. Lertle de Vassistant de service social (ASS) est primordial pour préve-
hir et/ou anticiper ces dérives en coordonnant 'ensemble des professionnels
intervenant aupres de l'enfant et sa famille. L'ASS doit veiller au travail
d'équipe et de partenariat tout en étant vigilant quant aux informations quiil
peut divulguer.

SPECIFICITES DE L'ACCOMPAGNEMENT SOCIAL
DES ENFANTS ATTEINTS DE MALADIES RARES

~ De nomb_reuses familles sont confrontées a des problématiques spéci-
fiques occasionnées par la maladie rare,

36. Ministére de la santé et des solidarités, Plan naticnal maladies rares 2005-20 BV Ti
<http://www.sante.gouv.fr/>. 06 fouier 2006,

Sur le plan médical et social

La maladie désorganise le systéme familial et a vie sociale. D'aprés I'Obser-
vatoire des maladies rares 2015%, le délai entre les premiers symptomes etle
diagnostic est de quatre ans. La famille s'inscrit alors dans un contexte de
grande vulnérabilité due 4 1a maladie mais aussi, le plus souvent, a I'éloigne-
ment géographique entre le centre de référence et le domicile. Les parents
sont alors épuisés.par le rythume des hospitalisations et les examens médi-
caux & répétition. Un nouveau mode de garde doit étre organisé pour la fratrie.

L'impact se manifeste également sur le plan économique. Un des deux
parents arréte de travailler pour effectuer les soins. Les frais de transport et
d'hébergement pour les parents lors de I'hospitalisation de leur enfant
s'ajoutent aux charges courantes et augmentent les dépenses.

Sur le plan social, le ternps alloué, 4 la maison ou a Textérieur, aux loisirs de
Pensemble des membres de la famille diminue considérablement. La famille
planifie les activités en fonction du rythme et des soins de l'enfant malade.
Ses horaires sont ceux de l'enfant. Les autres activités s'organisent au condi-
tionnel. De plus, les sorties de couple ou entre amis sont des occasions rares.

Le cadre de l'intervention

L'ASS procéde & une évaluation sociale destinée & recueillir les informa-
tions sur Phistoire de la famille, son quotidien, sa vie sociale, l'entourage a
proximité du domicile et le soutien dont elle a besoin. Cette premiére évalua-
tion permet de repérer d'éventuelles modifications et les risques d'isolement.
Elie permet d'identifier la structure familiale de 'enfant et la condition psy-
chologique des membres de la famille afin d'identifier les besoins et de sol-
liciter les professionnels pouvant offrir une aide indispensable dans le
parcours de vie de cette famille. Ce premier entretien va permettre d'elaborer
un plan d'intervention individualisé. L'accompagnement s'effectuera a tra-
vers des entretiens individuels, familiaux ou de groupe, en mobilisant les
capacités de changerent et d'adaptation de 'environnement de l'enfant au
regard de l'impact de sa maladie.

Les parents vont alors assumer des dépenses importantes liées a la situa-
tion de handicap de leur enfant. Le recours & des aides extérieures, les frais
afférents aux soins — appareillage et rééducation compris —, & la scolarité,
au transport, 2 'aménagement du logement ou du véhicule vont peser lour-
dement sur le budget familial. L'un des parents peut étre amené a réduire ou
cesser 501 activité professionnelle pour prendre en charge son enfant. Le role
de soignant s'ajoute au rfle de parent.

Lorsque les deux parents travaillent main dans la main, ils constituent
une force, mais lorsqu'ils sont en conflit, les tensions peuvent augmenter et
prendre des proportions trés importantes. L'ASS doit pouvoir communiquer,
clarifier les besoins de chacun, tout en respectant le rythme de la famille.

37. Maladies rares infa services, L 'Observatoire 2015 : le parcours de santé et de vie, rapport final,
Observatoire des maladies rares, février 2015, <http://www.maladiesraresinfo.org/>.



Des aides financiéres existent pour soulager, au moins en partie, les
familles confrontées a I'éducation d'un enfant en situation de handicap.
L'ASS doit apporter des réponses adaptées aux besoins d'accompagnement
spécifiques pour l'accés 4 des dispositifs d’aide, notamment 'ouverture des
droits de l'allocation d'éducation de 'enfant handicapé (AEEH) et la presta-
tion de compensation du handicap (PCH). C'est I'ASS qui accompagne la
famille pour élaborer le projet de vie en fonction duguel un plan de compen-
sation est arrété et concrétisé par la PCH. Celleci doit permettre de couvrir
les besoins en aides humaines et techniques, les aménagements du logement
et du véhicule, les aides spécifiques ou exceptionnelles, et les aides anima-
ligres. Sur le plan familial, I'accompagnement favorise le processus d'adap-
tation de la famifle aux impacts de la maladie. Sur le plan professionnel, 'ASS
aide aux démarches auprés des employeurs afin d'obtenir des aménage-
ments d’horaires, des autorisations d’abserices, des congés pour enfants
malades comme l'allocation journaliére de présence parentale (AJPP).

Les différents contacts avec les administrations et services contribuent 3
construire 'identité de 'enfant avec son handicap ainsi qu'a sa reconnais-
sance par la société. L'ASS établit desliens de partenariat avec les structures
extérieures.

Pendant toute la durée d’hospitalisation il est important de préparer la
sortie de l'enfant, notamment en coordonnant et en informant les acteurs &
proximité du domicile.

Les partenaires comme la maison départementale des personnes handi-
capées (MDPH), la protection maternelle infantile (PMI), I'ASS de secteur,
I'école, Thospitalisation & domicile sont des acteurs importants pour éviter
l'isolement et anticiper les possibles points de rupture. L'ASS doit s'assurer de
la collaboration de tous, pour soutenir la famille et favoriser son autonomie.

En tant qu'ASS, notre réle dans le soutien parental est central dans la
mesure ol Nous nous situons a l'interface de l'enfant et sa famille — milieu
social, ressources... —mais aussi et surtout avec les partenaires extérieurs qui
vont permetire de proposer un accompagnement de proximité et de qualité.

ANTICIPER LES POINTS DE RUPTURE

La maladie peut passer par un certain nombre d'étapes clés, susceptibles
de devenir des points de rupture dans le parcours. Si les soins a effectuer sont
complexes et donc difficiles & concilier avec l'organisation scolaire et fami-
liale, ils peuvent constituer un frein a la scolarisation. L'entrée en primaire,
au collége, I'insertion professionnelle sont autant de passages 3 risque. Ainsi,
de nombreux enfants sont orientés vers une scolarité spécialisée bien que
celle-ci ne soit pas toujours adaptée lorsque la maladie est mal reconnue et
les symptomes multiples,

L'équipe multidisciplinaire

vers l'intervention interdisciplinaire et partenariale

Pour éviter ces ruptures de parcours de vie de 'enfant, il est primordial
detravailler en équipe avec la famille afin qu'elle reste actrice de ce parcours.

Au sein d'un hépital pédiatrique, chaque professionnel travail}e en par:’;llléle
pour un objectif cormmun : le mienx-étre de l'enfant et sa f§11rm.11e face aune
maladie invalidante. Chaque discipline peut demeurer independant_e. Or, les
disciplines s'influencent mutuellement et donnent un sens lorsquil yaun

travail en interdisciplinarité.

Lors de I'hospitalisatior, I'ASS veille 4 1a participation et l’ar_ticula’gion fies
différents professionnels exergant au sein du service _hqspltaher (médecins,
éducateurs, psychologues, psychomotriciens, diététiciens, ASS...). (;haque
professionnel est complémentaire dans la prise en charge globale del'enfant.

L'ASS accompagne de facon quotidienne les familles et assure aupres
d’elles un soutien psycho-social face 4 la maladie ou &2 'annonce du ha.‘l:ld.l—
cap. La sortie d'hospitalisation est anticipée avec les différents partenaires
proches du domicile qui interviendront dans le quotidien del'enfant.

L'intervention en interdisciplinarité favorise le développement de
valeurs communes d'intervention. Elle assure la cohérence des services dis-
pensés par 'hopital et le maintien de leur qualité. Ce trava_il en.équipe per-
met 4 chacun d'enrichir ses connaissances. Lorsquune situation dewgnt
difficile 4 prendre en charge, le soutien mutuel entre profe-ss_ionnels s'avére
extrémerment rassurant. L'interdisciplinarité maximise 'efficience et.l’e’fﬁca-
cité des interventions des professionnels. Etablir des partenariats fait eg:flle-
ment partie du réle de I'ASS pour éviter les Tuptures de priseen charge a lla
sortie d’hospitalisation. Toutefois, le travail en équipe et partenana} ne doit
pas occulter un élément essentiel au travail social: le secret professionnel.

Le secret professionnel

Ce secret est indispensable dans la profession d'ASS pour garantir la qua-
lité de la prise en charge. Sans secret, 'ASS ne pourrait travailler dans de
bonnes conditions car il n'existerait pas de confiance mutuelle. Le partage
dinformations m'est autorisé que dans des conditions prévues par la ,10}'
notamment dans le cadre de la protection de lenfance, au nom de Vintérét

des mineurs.

Alhopital, diverses professions sont également soumises au secret pro-
fessionnel mais elles ont toutes le méme objectif: le mieux-étre du patient.
Avec le développement du travail d'équipe, la question du secret prolfession-
nel entraine de nouvelles réflexions: le respecter engendre une double
contrainte contradictoire: celle de la confidentialité et celle d'une coll_abo~
ration interprofessionnelle optimale afin d’améliorer la qualité de vie de

I'enfant et sa famille.

Afin d’assurer la eontinuité des soins dans les meilleures conditions
possibles, les professionnels peuvent étre amenés a échanger et & partager
des informations avec 'aval du patient. Lors d'un accompagnement avec
la famille, une concertation interdisciplinaire dans I'équipe du service médi-
cal s'impose. L'ASS limite alors les informations personnalisé_es qu'ilfapport.e
aux seuls éléments quil estime indispensables a la poursuite de Yobjectif
commun, tout en ayant Yadhésion de l'intéressé pour le projet le concernant.



Collaborer en équipe multidisciplinaire n'est plus un sujet de réflexion
mais est devenu une pratique médicale a part entiére. Il est important que
plusieurs regards soient portés sur le patient. Cette prise en charge globale est
bénéfique pour la famille. L'enfant ne doit plus &tre considéré uniquement en
fonction de sa pathologie. Il apparait important que les dimensions sociale,
économique, psychologique s'articulent autant que possible avec le contexte
medical. Au sein d'une équipe, les échanges d'informations apportent une
complémentarité et des éclaircissernents sur des comportements ou des états
jusque-la incompreéhensibles.

L'équipe médice-sociale d'un centre de référence donne des réponses pré-
cises aux questions suz les diverses pathologies et des informations sur leur
prise en charge quotidienne: elle connait les pathologies et surtout les han-
dicaps qu'elles occasionnent. Le point de vue de l'expert doit 8tre transmis
aux partenaires qui interviendront au domicile ou a proximité de 'enfant
commme les centres d’action médico-seciale précoce (CAMSP), les services
d'éducation spéciale et de soins a domicile (SESSAD), les écoles ou les insti-
tuts médico-éducatifs (IME). Un accompagnemert de proxirnité et de qualité
permet d'éviter toute rupture de prise en charge tant au niveau médical que
social et psychologique.

ACCEPTATION DU HANDICAP DANS
L'ENTREPRISE: LE CERCLE VERTUEUX

Emmanuelle Perrin

Malgré une communication de plus en plus ciblée des acteurs spécialisés
du handicap, l'approche des entreprises oscille encore souvent entre obliga-
tion légale et compassion. Pourtant, ia simple prise en compte combinée
d'une problématique sociale et dune démarche économique permet d'obte-
nir des résultats. llustration dans un organisme de sécurité sociale, qui
emploie actuellermnent 12 % de travailleurs handicapés.

LA CONTRAINTE LEGALE

La forte médiatisation dont a bénéficié la loi de 2005% a permis d'accroitre
la prise en compte du handicap dans 'entreprise, ne serait-ce que par le seul
prisme de la « contribution » financieére. Elle a également renforcé les dispo-
sitions 1égales du Code du travail qui imposaient pour tous les établisse-
ments de plus de 20 salariés de concevoir et d'aménager les lieux de travail
«pout permettre d'accueillir des travailleurs handicapés»*. Jusqualors,
l'obligation dépendait du nombre de travailleurs handicapés présents dans
le batiment: cette condition liée & Veffectif de Y'entreprise a disparu.

L'obligation légale d'emploi de travailleurs handicapés représente une
aide a leur intégration accrue dans Yentreprise, laquelle peut également étre
atteinte par une palette de dispositifs indirects, comme le recours & des pres-
tations d'entreprises adaptées ou la signature d'un accord organisant une
politique du handicap.

Malgré ces dispositions, & peine quatre entreprises sur dix respectent
l'objectif prévu par la loi. Le taux d'emploi direct de travailleurs handicapés
en 2011 dans le secteur privé reste ainsi limité & 3,1 %*.

LE POIDS DES REPRESENTATIONS

Employeurs, recruteurs et salariés sont des citoyens comme les autres.
Comme beaucoup, ils peuvent étre influencés par des représentations qui
génent leur approche objective des situations. Ainsi, au travers des déclara-
tions et de la communication des dirigeants et des responsables des res-
sources humaines, il est frappant d'observer que nombre d'entre eux

38. Loin® 2005-102 du 11 février 2005 pour I'ézalité des droits et des ehances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapees.
39. Code du travail, art. R4214-26.

40. Chiffres Agefiph établis sur les déctarations de 2011: 41 % des établissements du secteur privé
assujettis 4 l'obligation d'emploi atteignent le quota lézal et 11 % sont couverts par un accord agréé.





