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Introduction - Einleitung

m Ces derniéeres années, les connaissances m In den letzten Jahren sind die theoretischen
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théoriques et pratiques au sujet des

maladies rares et des handicaps/déficiences

ont littéralement explosées, méme si les
decouvertes ne se suivent pas a la méme
vitesse dans toutes les disciplines
impliquées.

m En méme temps de nombreux nouveaux
services ont été créés pour répondre aux
besoins spécifiques des personnes
concernées et de leurs familles.

m Nous nous rendons actuellement compte
gue plusieurs projets (de vie) gu’ils soient
médicaux, sociaux, familiaux, scolaires ou
encore professionnels peuvent coexister
sans qu’une réelle coordination
transdisciplinaire des mesures et des
acteurs ne soit assurée.

m Un bateau sans capitaine?

und praktischen Erkenntnisse Uber seltene
Krankheiten und Behinderungen regelrecht
explodiert, auch wenn die Entwicklungen in
den verschiedenen Disziplinen nicht mit
gleicher Geschwindigkeit stattgefunden
haben.

Gleichzeitig entstanden vielfaltige neue
Unterstltzungsmassnahmen, um den
Bedurfnissen der betroffenen Personen und
ihrer Familien gerecht zu werden.

Wir stellen heute jedoch oft fest dass
unterschiedliche (Lebens-)Projekte, ob
medizinischer, sozialer, familiarer,
schulischer oder beruflicher Natur,
nebeneinander existieren kdnnen ohne dass
eine echte transdisziplindre Koordination der
Massnahmen und der Akteure sichergestellt
wurde.

m Ein Schiff ohne Kapitan?
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1) La situation des familles — Zur Situation der Familien
|

m Annonce du diagnostic m Eréffnung der Diagnose

* Prévisibilité du * Vorhersehbarkeit der
déeveloppement Entwicklung

m Les influences des besoins m Einflisse der besonderen
spécifiques de I'enfant sur la Bedurfnisse des Kindes auf die
famille Familie

« Temps o Zeit
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1) La situation des familles — Zur Situation der Familien
|

Investissement temporel plus important Grosseres Zeitbudget

Aide plus importante pour les actes Grossere Unterstutzung fir die

essentiels de la vie alltaglichen Verrichtungen

(Lanners, 2007, S.16s)
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1) La situation des familles — Zur Situation der Familien
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I, o phi. Romain Lanmers -6




FACULTE DES LETTRES

1) La situation des familles — Zur Situation der Familien
|

Investissement temporel plus important Grosseres Zeitbudget

e Taches ménageres plus importantes » Grosserer Aufwand fir den Haushalt
» Se lever plus fréquemment la nuit » Haufigeres Aufstehen in der Nacht
 Aides particuliéres pour stimuler le » Forderangebote

developpement « Medizinische Versorgung des Kindes

e Surveillance de I'état de santé de I'enfant .
o Aufsicht

e Surveillance accrue e .
» Haufiger unterwegs : Therapien ausser

» Déplacements plus nombreux : thérapies Haus, mehr Arztbesuche,..
hors domicile ou visites médicales plus

, * Grossere Distanzen
frequentes

» Haufigere und langere

* Déplacements plus longs Krankenhausaufenthalte
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Séjours a I'hdpital plus fréquents et plus

Administration

longs
. . e uvm,...
iy * Administration
7 « Autres,...
(Lanners, 2007, S.16s)
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1) La situation des familles — Zur Situation der Familien
|
|
|

* Argent * Geld

m Regard de la société m Blick der Gesellschaft
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2) Prestataires de services - Leistungsanbieter
|

m Mono-disciplinarité-disziplinaritat
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2) Prestataires de services - Leistungsanbieter

m Pluri-disciplinarité-disziplinaritat

e N
() Ce
O il

O 0

O

Dr. phil. Romain Lanners - 10



PHILOSOPHISCHE FAKULTAT

FACULTE DES LETTRES

|
2) Prestataires de services - Leistungsanbieter

[ SEI

) ( SEJ )

( Creches

) ( Education familiale ) (

Institutions )

( Mamans de jours )

( Garderies )

(Emles enfantines & primair&s)

( Ecoles spécialisées )

( Thérapeutes )

(

Fondations )

( Médecins généralistes )

< Medecins spécialistes )

( Sages-femmes )

A (Sewices de puericulture)

(Seruic:.% de guidancea‘conﬁeil)

(stsociations de parents) ( Services sociaux ) ( Services judiciaires )

(Associations de soutien ) (

Autres..... )

(Lanners et al., 2012, S.32)
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2) Prestataires de services - Leistungsanbieter
|
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(Blanchet, 2005)
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2) Prestataires de services - Leistungsanbieter

parameédical
administratif

socio-
éducatif

Promotion de
judiciaire I'enfance et
de la jeunesse

meédical

pédago-
thérapeutique

scolaire

Interventions de premiére ligne (contact direct - microsystéme)

Interventions de seconde ligne (contact indirect - exosystéme)

Macrosystéme

Autorités judiciaires DSAS

DICS

(Lanners et al., 2012, S.26)
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2) Prestataires de services - Leistungsanbieter

m Inter/Trans-disciplinarité-disziplinaritat?
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3) Modeles de coordination - Koordinationsmodelle
|

m Réseau de collaboration ouvert (non-structuré)
m Offenes Netzwerk (nicht strukturiert)

\’4

(Behringer&Haofer, 2005, S.35s)
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3) Modeles de coordination - Koordinationsmodelle
|

m Réseau de collaboration structuré (contrats de collaboration)
m Strukturiertes Netzwerk (Zusammenarbeitsvertrage)

Casemanager
Koordinator-Coordinateur
Netzwerkverantwortlicher
Responsable réseau

(Behringer&Haofer, 2005, S.35s)
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3) Modeles de coordination - Koordinationsmodelle
|

m Equipe transdisciplinaire («tous sous un méme toit»)
m Transdisciplinare teams («alle unter einem Dach»)

O
O
O

e
O
o & o

(Behringer&Haofer, 2005, S.35s)
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4) Conditions - Bedingungen

m Un ancrage institutionnel et un mandat clair
m Un responsable-réseau clairement désigné

m Des procédures déterminées (objectifs
communs)

m Du respect des compétences (clarification
des réles)

m Des instruments de travail communs
(réunions, PEI, PSIF, PT)

m Une culture d’échange d’informations

m Des routines (des habitudes)

m Une (in)formation au travail en réseau

m Des ressources financiéres et temporelles
m Des ressources techniques et spatiales

m Un monitoring / évaluation

m Institutionelle Verankerung und klarer
Auftrag

m Klar definierte-r Netzwerkverantwortliche-r
m Geregelte Abldufe (gemeinsame Ziele)
m Respekt der Kompetenzen (klare Rollen)

m Gemeinsame Arbeitsinstrumente
(Sitzungen, IFP, IUPF, UP)

m Informationskultur

m Routinen (Gewohnheiten)

m Aus-Weiter-bildung in Netzwerkarbeit
m Finanzielle und zeitliche Ressourcen

m Technische und rdumliche Ressourcen

m Monitoring / Evaluation

(Spiess, 1998 & Seckinger, 2001)
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5) Résultats - Ergebnisse

m La coordination des services
renforce le flux des informations et
des ressources

m Les parents accedent a plus de
services

m Les parents se sentent plus
soutenus

m Les parents sont plus satisfaits par
les services dont ils ont besoin

m Les parents expriment une plus
grande qualité de vie et un plus
grand bien-étre

m La santé et le développement des
enfants sont améliorés

m Die Koordination verbessert den
Fluss der Informationen und der
Ressourcen

m Eltern haben Zugang zu mehr
Angeboten

m Eltern fihlen sich besser
unterstutzt

m Eltern sind mit den bestehenden
Angeboten zufriedener

m Eltern haben eine bessere
Lebensqualitat und ein grosseres
Wohlbefinden

m Gesundheit und Entwicklung des
Kindes sind gestarkt

(Dunst & Bruder, 2002; Bruder, 2010)
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6) Coordination - Koordination
|
MACRO

« ONU, OMS, OCDE, Conseil d’Europe,...
 Lignes directrices, paradigmes,...

« UNO, WHO, OSZE, Europarat,...
* Leitlinien, Paradigmen

Coordination

Niveau international

Coordination o . .
: o o Confédération, alliances nationales
Nl.veau federal & « Concepts nationaux, concordats,...
intercantonal « Bund, nationale Allianzen, ...
» Nationale Konzepte, Konkordate,...

.Coordlnatlon e Cantons & Communes, alliances régionales
Niveau cantonal, « Opérationalisation des concepts
communal, local e Kantone & Gemeinde, regionale Allianzen
» Umsetzung der Konzepte
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Conclusions - Schlussfolgerungen
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(Blanchet, 2005)

(Wusel007, 2009)
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Fragen? Bemerkungen?
Questions? Remarques?

(Wusel007, 2009)
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Vielen Dank Pnoiﬂg_lg
Un grand merci S
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