Hébergement temporaire et prévention de la maltraitance

Cet entretien a été réalisé avec Madeleine Pilon, 1ére vice-présidente du GRATH, « Groupe de
Réflexion et Réseau pour I’Accueil Temporaire des personnes en situation de Handicap ». Elle
dirige une maison d’accueil spécialisée accueillant des adultes handicapés moteur depuis 25
ans. Cette structure comporte 5 places d’accueil temporaire qui jouent un rble fondamental
pour le maintien a domicile des adultes handicapés.

Quel et le rble de l'accueil
temporaire pour la détection
de situations de maltrai-

tance a domicile ?

L'accueil temporaire peut jouer un
réle important surtout pour des
personnes venant régulierement
pendant de courtes périodes.
Cette alternance domicile 7/
institution permet parfois des
observations qui doivent aler-
ter.

Nous avons ainsi trés vite remar-
qué gque certains adultes arrivaient
avec des problemes cutanés
comme des escarres. Apres les
soins donnés tout au long du sé-
jour, les problémes diminuaient
nettement, mais ils étaient & nou-
veau présents le mois suivant, et
ainsi de suite.

Ce type de variation répétée entre
la santé a domicile et en institution
amene a soulever des ques-
tions concretes sur le suivi a do-
micile, en l'occurrence sur la prise
en charge des escarres.

Une fois le constat posé, il faut ré-
ussir a dire a la personne handica-
pée et a son entourage qu’l y a
peut-étre des problémes au domi-
cile et qu’il faudrait y apporter des
réponses.

L’avis que vous donniez n’est
pas pris comme une possibi-
lité d’amélioration de la prise
en charge ?

Il est trées compliqué de faire
admettre a la personne qu’il y
a un réel probléme de santé a
considérer.

La personne handicapée n'est pas
toujours préte a entendre nos re-
marques car elle pense qu'elles
peuvent mettre en péril le maintien
a domicile. Souvent, la personne

minimise les faits : « C'est parce
qu’ici vous étes trop exigeants, moi
je n’'ai pas de probléme etc., alors
que nous sommes convaincus
qu’elle se met en danger.

Le maintien a domicile est le choix
de la personne. Accepter le re-
gard institutionnel c’est risquer
d’entendre que ce choix n’est
plus possible. Les remarques
sont donc logiquement trés sou-
vent vécues comme des menaces
et non comme des critiques cons-
tructives.

Il est long et complexe d'arriver a
une relation de confiance dans la-
quelle la personne prend les criti-
ques de maniére positive en consi-
dérant que c’est grace a cet apport
de l'accueil temporaire qu’elle peut
rester a domicile dans de meilleu-
res conditions. Méme lorsque l'on
arrive a établir cette relation, le
travail des professionnels de
I’accueil temporaire ne sera
jamais vu a 100% comme po-
sitif car il sera toujours consi-
déré comme un facteur pou-
vant mener a I'arrét du main-
tien & domicile.

Comment réagissent I’entou-
rage familial et les profes-
sionnels qui interviennent a
domicile ?

Il faut convaincre I'entourage fami-
lial également, car les accompa-
gnants naturels partagent les
mémes craintes que la personne
handicapée.

Du coté des équipes, il nous arrive
d’étre étonné que des soins a do-
micile soient si peu adaptés aux
besoins réels de la personne. Il
faut alors réussir a sensibiliser les
équipes intervenant au domicile
aux spécificités du handicap, sans

les braquer. Les intervenants
professionnels voient trop sou-
vent la critique comme une re-
mise en cause de leur travail et
non comme un apport pour I'a-
mélioration des soins.

Pourtant, lorsque I'on arrive a met-
tre en place un vrai dialogue, lors-
que les soins a domicile sont bien
assureés, 'accueil temporaire est ce
qu’il doit étre, un relais dans le
temps qui ne remet pas en cause
le maintien a domicile.

Le rble de l'accueil tempo-
raire est donc encore mal
connu ?

Oui, ce rdle est encore mal connu,
tout comme sa place entre le
maintien & domicile et I'accueil en
institution n’est pas nette pour les
services de soin a domicile comme
pour les MDPH ou les médecins
traitants.

Il serait important que pour
toute personne handicapée qui
fait le choix de vivre a domicile,
la MDPH notifie de matiére sys-
tématique la possibilité pour la
personne de bénéficier de 90
jours d'accueil temporaire. Ce
serait une facon d'informer la per-
sonne et son entourage de l'exis-
tence de l'accueil temporaire et de
leur permettre d'envisager de I'uti-
liser en cas de difficulté.

Les familles concernées se senti-
raient moins seules et que le main-
tien a domicile serait vécu plus se-
reinement.

Ce soutien pour les aidants est
fondamental. Ainsi, [I'accueil
temporaire devrait étre une
aide plus souvent proposeée,
par exemple lorsqu’un aidant natu-
rel a besoin de se faire poser une
prothése de hanche, et qu’il re-
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pousse toujours la date de l'inter-
vention pour ne pas avoir a s'ab-
senter car il ne sait pas comment
gérer cette absence.

Cela demande de comprendre
les véritables difficultés et be-
soins de la personne et de l'ai-
dant, ce qui n'est pas toujours évi-
dent. De plus, quelques fois, le
médecin banalise les faits quand il
connait la personne depuis long-
temps, surtout lorsqu’il s’agit
d’une maladie évolutive,
comme la sclérose en plaques, ou
la maladie évolue insidieusement.
Le médecin ne réalise pas toujours
qu’il y a des problémes de nutrition
par exemple, alors que l'on s’en
apercoit rapidement en accueil
temporaire.

Ce sont pourtant des problée-
mes de santé graves ?

Quelques fois la personne ac-
cueillie a quasiment perdu I’ha-
bitude de manger. On a accueilli
un jeune adulte qui venait trois
semaines tous les trimestres. Au
début de chaque séjour, il ne man-
geait presque rien, au bout d'une
dizaine de jours, il recommencait a
manger de tout, mixé, mais a
chaque fois qu’il revenait, il fal-
lait tout recommencer. Les pri-
ses de sang indiquaient gu’il était
réellement anémié.

On a fini par comprendre qu’a
domicile sa mére ne le nourris-
sait que de bananes et de
yaourts. Elle ne s’autorisait a lui
donner que cela, car elle avait peur
des problemes de fausses-routes.
Ces problémes étaient tout a
fait réels, mais personne n’a-
vait détecté leur impact sur l'a-
limentation proposée. Il a fallu
plusieurs mois pour que cette meére
nous explique les difficultés qu’elle
rencontrait.

Faire part de telles difficultés
doit étre extrémement diffi-
cile pour l'aidant ?

Dans ce cas précis, la mére sa-
vait bien que ce n’était pas nor-

mal, mais elle n’arrivait pas a en
discuter avec nous et n'avait ja-
mais trouvé personne d’autre
pour en parler.

Quelques fois c’est un cercle vi-
cieux qui s’est installé, les ai-
dants culpabilisent, savent qu’ils
n’'agissent pas comme il le fau-
drait mais ils n'ont pas trouvé
d’autre solution.

Il faut beaucoup de temps pour
amener a la confiance,
« apprivoiser ». Cela se fait sou-
vent en tendant des perches :
« vous devez avoir du mal a le
faire manger, parce que ce n’est
pas facile pour nous : nous de-
vons utiliser du mixé, des com-
pléments alimentaires. Est-ce
que vous aussi vous en utili-
sez ?...»

Cela demande beaucoup de
psychologie et d’écoute...

Il faut étre trés a I'écoute, ne
jamais juger, déculpabiliser les
gens, et surtout se dire que si la
famille est en difficultés, si les
personnes ont trouvé des
« solutions » surprenantes, c’est
souvent parce qu’elles n'ont pas
trouvé d’autres alternatives. Ce
n’est pas pour mal faire ou
maltraiter. N'ayant pas trouvé
d’autre solution, elles sont per-
suadées qu’il n’en existe pas.

Si I'on n’est pas convaincu que
les aidants recherchent la moins
mauvaises des réponses, on ne
peut pas avancer avec eux. Et si
on n'avance pas avec eux, si le
contact ne passe pas, l'accueil
temporaire est abandonné, alors
qu’il peut apporter beaucoup.

En méme temps, on arrive
dans des situations ou l'ac-
cueil temporaire peut per-
mettre de faire perdurer une
situation critique...

Oui, ce risque est réel. Nous
avons Vvécu cela avec une
femme qui avait des probléemes

d’escarres. Elle était accueillie
une semaine par mois, soignée a
chaque fois et a chaque retour la
situation était pire. Il a fallu que,
de nous-méme, nous cessions
de [l'accueillir pour provoquer
une réaction familiale et trouver
une autre solution que le main-
tien a domicile, car nous étions
arrivés a la limite.

C’est la situation la plus catas-
trophique que nous ayons vé-
cue. Généralement, nous arri-
vons a faire évoluer la situation,
a faire en sorte qu’il y ait plus de
soins, que le maintien a domicile
se fasse dans des conditions ré-
pondant mieux aux besoins de la
personne accompagnée.

Par rapport a votre expé-
rience au sein du GRATH,
comment ressentez-vous la
maniére dont est percu l'ac-
cueil temporaire ?

Il y a encore vraiment beaucoup
a faire pour que I'accueil tempo-
raire soit percu par les établisse-
ments de santé comme un
moyen d’aider au maintien a do-
micile.

Les porteurs de projet désirant
ouvrir une structure d’accueil
sont maintenant obligés de ré-
server des places d’accueil tem-
poraire, ce qui est une bonne
chose. Cependant, ces places
sont considérées uniguement
comme de la préparation a
I'entrée en établissement.
Elles sont réservées a des
personnes qui sont sur liste
d’attente, prétes a entrer
dans I’établissement. Le ser-
vice d’accueil temporaire
n’est donc pas vraiment ren-
du.

Je ne sais pas comment on peut
faire évoluer cette situation, car
je ne crois pas que ce soit le
probléme des Conseils Généraux
ou des DDASS, qui, a mon avis,
ont bien compris par exemple qu'il
fallait fonctionner en dotation glo-
bale, qu’il fallait du temps pour que
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les places fonctionnent...

Mais les établissements ne sont
pas encore entrés dans la culture
de Tl'accueil temporaire. Tant
qu’il n’y aura pas cette
culture de I'accueil tempo-
raire comme soutien au
maintien a domicile — méme
s’il n’est pas que cela — les cho-
ses évolueront difficilement,
méme avec un décret.

Les exemples que vous avez
cités montrent pourtant bien
I’importance du travail effec-
tué.

Il y a un vrai partenariat avec
les familles, c’est une relation
est trés riche pour les équipes.
Le rapport est complétement
différent des rapports existant
dans un accueil de longue du-
rée, ou il est tres difficile de
mettre en place un tel partena-
riat, ou les familles critiquent
tres fréquemment [I'accompa-
gnement mis en place sans re-
connaitre la complexité du tra-
vail fourni et le point de vue des
équipes.

Dans I'accueil temporaire, le

partenariat équipe-famille
est automatique, car si lI'on
ne travaille pas ensemble
autour de la personne, I'é-
quilibre est vite en péril. Les
jugements sont bien moindres.
La famille va parler de ce qui ne
va pas, non pour critiquer, mais
pour que I'on s’adapte mieux les
uns aux autres, pour que le pro-
chain séjour se passe mieux
« Je ne sais pas ce qui s’est pas-
sé mais il est revenu moins
bien que la derniere fois ». L'é-
quipe doit alors s’interroger sur
le séjour : Est-ce que c’est le
groupe ? Est-ce que c’est un
probléeme de santé qui n'a pas
été détecté ?... L’équipe est
amenée a se poser des ques-
tions constructives et elle joue
le méme rdle vis-a-vis de la fa-
mille. Elle peut demander pour-
quoi ce séjour s’est moins bien
passé, s’il y a eu des problémes
au sein de la famille etc.

C’est un véritable échange, ou
les questions sont possibles, et
qui dit interrogations dit
évolution, qui dit évolution
dit moins de routine, et cela
change la vie de tout le
monde.
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Ressources complémentaires :
www.accueil-temporaire.com

Décret organisant I'accueil tem-

poraire

AFBAH
Hopital Paul Brousse
12/14 avenue Paul Vaillant-Couturier

94800 Villejuif
014559 26 16
communication@afbah.org




