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« Que ceux qui n'ont jamais eu peur d'avoir un enfant
anormal lévent la main. Personne n'a levé la main.
Tout le monde y pense, comme on pense a un
tremblement de terre, comme on pense a la fin du
monde, quelque chose qui n'arrive qu'une fois.

J'ai eu deux fins de monde. »

Jean-Louis FOURNIER, Ou on va, papa ?

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

Tandis que Mathieu faisait "vroum-vroum"...Ce n'était pas un jeu."

Jean-Louis FOURNIER, Ou on va, papa ?
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Introduction

Un enfant est le lieu ou se cristallisent nos espoirs, nos doutes, nos joies et parfois
nos peurs. Il est le sujet de nos projections vers un futur fantasmeé, désiré. Cet
engagement émotionnel nous définit en tant que parents, tels que nous souhaitons ou
imaginons I'étre. La construction de ce nouvel avenir, qu’il soit souhaité ou non, modifie
profondément notre quotidien et notre place dans la société, qui nous accueille d’'une
maniere nouvelle. Le chamboulement émotionnel et social que représente la naissance,
est le point de départ d’'une nouvelle vie remplie d’étapes qui sont le plus souvent d’ores
et déja balisées par une norme de développement, d’apprentissages et d’évolutions.
Cette norme rassure, protege et structure les temps et les espaces a travers lesquels
enfants et parents vont progressivement se construire.

Mais qu’en est-il lorsque tout d’un coup ces repéres s’écroulent et deviennent
source d’angoisse, d’incertitude, de colére et de culpabilité ? L’annonce du handicap d’un
enfant ou sa survenue plonge alors la famille dans un deuil de ce qui ne s’appliquera pas
a eux. Les projections vers l'avenir sont soudainement bouleversées, contrariées et
parfois stoppées. Lorsque le temps de la reconstruction vient, le plus souvent un parcours
« anormal » attend parents et enfants, les entrainant ainsi dans un univers brumeux et
paradoxalement spécialisé. Les besoins particuliers de I'enfant deviennent a la fois le fil
conducteur et le point central vers lequel sont constamment ramenés les parents, mais
également les fréres, les sceurs et les proches. L’intimité de la famille, si privilégiée dans
notre société actuelle, se trouve menacée par I'immixtion accrue des pouvoirs publics et
des professionnels concernés par I'enfant en situation de handicap.

A I'heure ou la désinstitutionnalisation est au cceur des préoccupations, c’est le
domicile et les lieux de vie de I'enfant et de la famille, qui deviennent le théatre de ces
enjeux. Qu’il soit souhaité ou subi, ce domicile se trouve investi de nouvelles
problématiques impliquant de nouveaux modes d’accompagnement et la prise en compte
de besoins et de droits aujourd’hui mis en exergue. Le besoin de répit des parents, relié
directement aux droits des aidants familiaux, est un de ces aspects. |l nécessite une
attention particuliere de la part des professionnels car I'enfant au sein de sa famille se
place au centre d'une microsociété a [I'équilibre assuré par un ensemble
d’interdépendances.

C’est précisément dans ce cadre, que je souhaite ici, en tant que Directeur de
'association MainTenir, interroger le role de l'aide a domicile auprés de ces familles.
Arrivé en poste en mars 2015, et aprés avoir assumé les fonctions de cadre de secteur au
sein de la structure, jai pu remarquer que les demandes d’aide, émanant de parents
d’enfants en situation de handicap, étaient de plus en plus nombreuses. Certes

Nicolas CLAYE - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2015 -1-



'association, spécialisée sur les interventions au domicile d’adultes en situation de
handicap, est toujours intervenue aupres d’enfants mais cette réalité était jusqu’alors
beaucoup plus marginale. La mise en difficulté des équipes face a de nouvelles attentes
et l'inadéquation de I'offre d’aide a domicile avec les besoins des enfants et des parents,
ont permis une remise en question des pratiques professionnelles de maniere globale.
L’histoire de l'association et le contexte actuel de l'aide a domicile ont effectivement
favorisé une culture de prestataire de service qu’il était nécessaire de réinterroger
fondamentalement afin de ramener du sens pour 'ensemble des professionnels et des
bénéficiaires.

Si I'objet de ce mémoire est bien de créer une offre de service adaptée aux enfants
en situation de handicap pour participer au répit de leurs parents et de leurs proches, la
nécessité d’accompagner les professionnels vers une culture sociale et médico-sociale de
'accompagnement a domicile est une condition sous-jacente et un enjeu majeur pour

'association dans son ensemble.

Pour présenter ce travail jaborderai donc en premiére partie les fondements
historiques et politiques du secteur de l'aide a domicile auprés des personnes
dépendantes en évoquant les enjeux actuels de professionnalisation et de développement
de services de qualité. En examinant également les contextes européens et francais de
laccompagnement des enfants en situation de handicap, je dresserai un bilan des
besoins et des attentes des parents en matiére d’aide a domicile. Ces résultats pourront
ainsi étre confrontés a un diagnostic critique de l'association afin de mesurer les
changements nécessaires pour replacer les missions dans le sens d’'un accompagnement
de proximité adapte.

Dans un second temps je présenterai les particularités liées aux interventions dans
le cadre du domicile et de l'intimité, pour ensuite explorer certains aspects constitutifs de
la réalité quotidienne des enfants en situation de handicap et de leurs familles. Des
professionnels de plus en plus nombreux étant amenés a intervenir dans ce contexte, il
sera également intéressant d’aborder la question de leur coordination pour pallier au
risque de morcellement de laide, contraire aux besoins d'unité, de sens et de
soulagement ressentis par les familles et les enfants.

Enfin je serai amené a exposer les changements institutionnels nécessaires au sein
de l'association pour insuffler une culture interne et une organisation propice a la création
d’une offre de service adaptée en direction des enfants en situation de handicap et de
leurs familles. Cette partie opérationnelle prendra notamment en compte la dimension de
travail en réseau afin de favoriser la cohérence de 'accompagnement avec les parcours

de vie des enfants et le besoin de répit des proches.
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1 Une association d’aide a domicile interrogée par I’émergence

de la demande de parents d’enfants en situation de handicap

Lorsque I'on parle d’aide a domicile, le rapprochement avec l'aide aux personnes
agées est celui le plus évident. Le champ d’intervention est cependant bien plus large et
concerne l'ensemble des situations de dépendance, incluant ainsi 'accompagnement
d’adultes handicapés ou de personnes atteintes de maladies chroniques. L’aide a
domicile auprés d’enfants en situation de handicap constitue cependant un champ
nouveau, nécessitant de s’interroger sur les attentes et les besoins des familles se

tournant aujourd’hui de plus en plus vers notre association.

1.1 Construire et organiser le secteur de l'aide a domicile pour

s’adapter aux besoins et aux parcours des usagers

1.1.1 De l’aide a domicile au champ des services a la personne

Le secteur de I'aide a domicile s’est organisé et structuré historiquement autour du
secteur associatif aprés la seconde guerre mondiale lors de la période de reconstruction.
La problématique de I'aide a domicile dans les familles était jusqu’alors pergue comme
relevant de la sphére privée ou éventuellement religieuse. D’abord dirigée vers les plus
nécessiteux, elle s’est orientée plus spécifiquement auprés des personnes agées ou
malades en favorisant largement une organisation autour du bénévolat. Cette orientation
reste dailleurs aujourd’hui celle qui est développée principalement et fait partie de la
représentation qui lui est accolée parfois de maniere réductrice.

« Ainsi par leur réle pionnier dans le domaine de l'aide a la vie quotidienne aux
familles et aux personnes agées, mais aussi par leur position quasi-monopolistique
pendant une quarantaine d'années (des années cinquante aux années quatre-vingt-dix),
c'est dans le cadre des associations que les activités d'aide a domicile, d'abord
domestiques et informelles, ainsi que leurs professions, ont été formalisées, reconnues et
structurées. Ce processus de formalisation et de structuration des activités et des

professions s'est donc opéré dans le cadre d'un statut particulier, reposant sur un
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fonctionnement et des valeurs spécifiques. Ces acteurs collectifs particuliers ont joué un
réle pionnier dans I'organisation de ces services, sur la base de professions nouvelles »*

En 1962, le débat autour de I'intérét du maintien a domicile face au placement en
institution des personnes agées dépendantes est relancé avec le rapport LAROQUE. |
dresse un bilan alarmant des situations de précarité des personnes agées en préconisant
une réflexion autour du maintien & domicile pour un « mieux vivre ensemble », et sera
suivi d’effets pendant les années 60 et 70 (augmentation des pensions de retraite,
financement de I'action sociale, logements/foyers construits par les Centres Communaux
d’Action Sociale).

Les associations participant au maintien a domicile sont alors largement financées
par le secteur public dans le cadre de l'aide sociale d’état et passent sous la coupe des
départements lors de la premiére phase de décentralisation au début des années 80.

D’autres acteurs publics ont également eu un réle dans le développement de l'aide
a domicile. C’est le cas des communes, largement préoccupées par ces problématiques,
qui ont été amenées a fonder leurs propres services d’aide a domicile et les CCAS. Les
caisses d’allocations familiales, d’assurance maladie et d’assurance vieillesse sont aussi
parmi ces acteurs prépondérants.

Dans un contexte d’allongement de I'espérance de vie et de progrés médicaux, les
associations d’aide a domicile ont progressivement été amenées a se professionnaliser.
L’histoire des auxiliaires de vie et des dipldmes associés illustre bien cette démarche. Le
métier d’abord créé dans les années 50 en suppléance des soins infirmiers et plutét
orienté sur une fonction d’aide-ménageére, se voit assorti d’'une premiére certification en
1988 par la création du Certificat d’Aptitude aux Fonctions d’Aide a Domicile (CAFAD),
puis par la création du Dipléme d’Etat d’Auxiliaire de Vie Sociale (DEAVS) en 2002. Tout
un autre panel de certifications a également vu le jour depuis mais fait partie d’'une
histoire plus récente et trouble du secteur. Dans le méme temps, les parcours d’études en
soins infirmiers et d’aide-soignant se voient également rallongés.

C’est également dans ce contexte et cette optique que le secteur se retrouve
« annexé » au champ médico-social par la loi du 2 janvier 2002, afin de garantir et
d’améliorer la qualité des prises en charge

Ce bref historique permet de resituer les fondamentaux car I'évolution plus récente
du secteur me semble avoir été plus chaotique. En effet dans un contexte de chémage
important ces 30 dernieres années en corrélation avec une nette augmentation des

besoins et des possibilités de financement des ménages, I'aide a domicile a également

! PUISSANT Emmanuelle, « La relation associative d'aide a domicile : spécificités, remises en
cause, résistances, thése de doctorat en sciences économiques », université de Grenoble, 2010
p52
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été au cceur des préoccupations des politiques de I'emploi. Certaines politiques
relativement récentes ont permis ainsi d’alléger les charges des associations
(allégements FILLON et le plan BORLOO en 2005). Ce dernier, outre sa volonté de
s’intégrer dans un mouvement de désinstitutionalisation, a également inséré le champ de
I'aide a domicile auprés des publics fragiles a celui des services a la personne (secteur
d’'activité ouvert aux entreprises depuis 1996, mais centré jusqu’alors sur de l'aide au
ménage auprés de publics valides).

Cette dynamique, largement orientée vers I'emploi, a installé un contexte
concurrentiel dans le secteur qui ne cesse de croitre aujourd’hui avec un nombre
d’'agréments délivrés toujours en augmentation. Cette orientation a, a mon sens,
plusieurs effets pervers sur la qualité des prises en charge, mais également sur la
professionnalisation et la reconnaissance des meétiers du domicile. L’'image du secteur
passant dans les esprits, d’'une logique sociale a une logique mercantile. Et c’est
effectivement le cas aujourd’hui, par les effets de la concurrence, mais également par
'augmentation du choix donné aux bénéficiaires amenant ces derniers a passer d’un
statut d’usager/bénéficiaire a celui de client, et modifiant ainsi profondément les rapports
avec les associations peu habituées a gérer les attentes concomitantes a ce
positionnement.

D’autre part l'orientation massive de demandeurs d’emploi non formés et non
préparés vers ce secteur d’embauche, ne participe ni a la qualité de service ni a
I'évolution et la professionnalisation d’'un secteur, pourtant amené a accompagner des
personnes de plus en plus dépendantes a domicile. Cet aspect est un des enjeux majeurs
pour nos structures, car au-dela du probléme de compétences, les effets du turn-over
massif constatés dans la branche vont a I'encontre de I'amélioration de la qualité des
services.

Cependant, ne retenir que les effets pervers de ce contexte concurrentiel serait
réducteur et se cacher derriere des aprioris conditionnés par un monopble de plus de
guarante ans du secteur associatif. Cette dynamique ameéne les associations a
moderniser leurs modes de fonctionnement, a se structurer entre elles, et participe ainsi a
linstauration de réseaux qui ont souvent des retombées positives sur les personnes
aidées. Qui dit concurrence, dit également choix pour le bénéficiaire, et les arguments de
ce choix au-dela d’'une problématique financiére se situent le plus souvent autour de la
perception qu’ils ont de la qualité. La qualité de service s’instaure ainsi, non plus
uniqguement comme une prérogative du secteur médico-social et des politiques publiques
dans l'accompagnement des personnes, mais également comme un outl de
positionnement sur un marché. Cette position quasi schysophréne ameéne donc a
s’interroger constamment sur la position éthique de tel ou tel choix stratégique afin de

combiner ces deux dimensions.
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1.1.2 Les métiers de I’aide a domicile : entre professionnalisation et adaptation

aux besoins des usagers

Le champ de l'aide a domicile apparait souvent comme une nébuleuse de métiers et
de services, ou finalement une dichotomie simple, mais trompeuse, s’installe entre les
interventions de soins et celles relevant de I'aide-ménagere. La question du public me
parait également importante pour définir le champ d’activité, car les compétences
requises, l'organisation mise en place, le travail en réseau, les questions de codt et de

financement en dépendent.

Le cadre légale est défini par le Code de I'Action Sociale et des Familles (CASF) a
I'article 312-1. Les missions sont ainsi décrites comme « une assistance dans les actes
quotidiens de la vie, des prestations de soins ou une aide a l'insertion sociale » aupres
des personnes agées de plus de 60 ans et des adultes de moins de 60 ans présentant un
handicap (il faut noter que l'agrément qualité des services a la personne permet

également l'intervention auprés d’enfants en situation de handicap).

On comprend donc assez bien le role des Services de Soins Infirmiers A Domicile
(SSIAD), cadré par les protocoles de soins. Cependant la définition devient plus floue
lorsqu’on parle d’aide a domicile non médicalisée. L’aide aux actes essentiels de la vie
quotidienne et a l'insertion sociale, ajoutons d’ailleurs la notion d’accompagnement a (ou
au maintien de) l'autonomie, regroupent un ensemble de missions qui finalement se
trouve bien plus vaste que la fonction d’aide-ménagére pourtant ancrée dans les
représentations.

« En effet, le lien social, mission essentielle et fondamentale des aides a domicile,

fait aujourd’hui 'objet d’un déni généralisé. »*

Les métiers de l'aide a domicile (pour ceux ne relevant pas des interventions
médicalisées) souffrent depuis longtemps d'un manque de valorisation et de
reconnaissance sociale. Le premier accord de branche a été signé en 2002 et il a fallu
attendre 2012 pour que la convention collective de branche des associations d’aide a
domicile soit étendue. Cette avancée récente a permis d’uniformiser les pratiques et de
jeter de nouvelles bases de professionnalisation et de valorisation des métiers.
Cependant la signature deux ans plus tard de la convention propre au secteur lucratif des

services a la personne, vient nettement relativiser ces avancées. D'une part les

> Module interprofessionnel de santé publique « Le maintien a domicile des personnes agées
dépendantes : une politique complexe ambigué » p15
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professionnels se retrouvent noyés entre deux modes de gestion complétement différents
qui ne facilitent en rien une identité professionnelle. D’autre part la pression des colts
salariaux étant un frein a la rentabilité pour beaucoup d’entreprises du secteur, les
conditions d’emploi, de rémunération et d’évolution professionnelle ne favorisent pas la
dynamique de professionnalisation qui, je le rappelle, est un enjeu majeur pour la qualité
des services auprés des bénéficiaires. Ici encore on peut noter I'étroit rapport entre aide a
domicile et politique de I'emploi. Pour exemple, la création de parcours de formation
préalables au recrutement financés sur fonds publics, mais non certifiants, est une
aubaine pour l'insertion professionnelle immédiate (la question de la durée est, elle, toute
relative), pour les centres de formation et pour 'employeur, mais I'est beaucoup moins
pour la valorisation du travail des intervenants a domicile et pour les bénéficiaires
dépendants. Il est dailleurs « étrange » que ces choix aient été faits alors que des
parcours similaires existent avec I'obtention d’une certification.

Ces différentes nomenclatures de métiers ne participent donc pas a clarifier le
secteur et le manqgue de lisibilité est souvent dénoncé par les usagers et les salariés. Ceci
sans compter les réalités de terrain, ol on voit fréquemment les glissements de taches
qui existent entre les différents types d’intervenants, notamment entre ce qui reléve du
soin et de I’ « acte essentiel de la vie quotidienne ». C’est le cas pour la prise en charge
des personnes &gées, mais cette situation se trouve encore exacerbée lors
d’interventions auprés d’adultes en situation de handicap dits « lourd ». Les interventions
sur les grandes amplitudes de présence nécessaires a la vie a domicile, imposent
souvent dans la pratique d’intervenir sur la nutrition artificielle (par gastrostomie), sur des
appareils d’aide a la respiration, des « aides » a la toilette qui ressemblent fréquemment a
une aide médicalisée. Les passages infirmiers ne pouvant étre aussi fréquents que la
nécessité, c’est bien souvent aux intervenants a domicile (professionnels ou aidants non
professionnels) qu’il incombe de prendre en charge ces taches. L’enjeu de la
professionnalisation est également la. La prise en compte de ce type de réalité a permis
en 1999, la promulgation d’'un décret® permettant aux auxiliaires de vie a domicile de
pratiquer en toute légalité les aspirations endo-trachéales, sous condition de formation et
de stage en service hospitalier spécialisé. Cependant, nombreux sont encore les points

qui nécessiteraient a domicile un tel encadrement juridique.

Finalement la question se complexifie encore, car si I'aide a domicile s’est et se
développe toujours en France en majorité autour du public des personnes agées

dépendantes, l'aide aux personnes en situation de handicap devient tous les jours une

® Décret de 1999 habilitant certaines catégories de personnes a effectuer des aspirations endo-
trachéales
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réalité plus prégnante. La loi du 11 février 2005 et la mise en place de la Prestation de
Compensation du Handicap (PCH) ont été des facteurs importants entrainant de plus en
plus de demande d’aide a domicile auprés de ce public ayant des besoins bien différents
de ceux des personnes agées. Méme si certaines associations intervenaient déja dans ce
cadre depuis de nombreuses années, elles sont restées a la marge jusqu’a une période
récente.

Je le vois chaque jour en matiére de recrutement, de constitution des équipes ; le
métier d’auxiliaire de vie, celui de responsable de secteur et méme celui de directeur ne
s’exerce pas de la méme maniére auprés de tel ou tel type de public. Ou si tel est le cas,
je pense justement que les effets pervers du milieu concurrentiel conduisent a une
normalisation de l'offre et qu'elle n'est en rien adaptée aux besoins et attentes de
personnes en situation de handicap. Les compétences sollicitées (j'y entre les
compétences techniques, mais également la connaissance des pathologies et les
capacités d’analyse au regard d’un projet individualisé) ne sont pas les mémes auprés
d’'une personne agée dépendante demandant une aide a la toilette et une préparation de
repas 2h/jour, qu’auprés d’'un adulte tétraplégique trachéotomisé avec des interventions
24h/24 et 7j/7. Cette affirmation semble évidente, mais devient une réalité complexe
lorsque I'approche des métiers du domicile continue a étre axée essentiellement autour
des personnes agées. Les modes de financement par exemple d’une association tarifée
par le Conseil Général, ne prennent aujourd’hui que trés peu en compte les particularités
liées aux besoins des différents publics.

Le chemin vers une politique commune sur les questions de la dépendance en
France ne saurait d’ailleurs fonctionner sans dégager de spécificités. Le risque de recul
par rapport aux apports de la loi du 11 février 2005 est d’ailleurs une crainte partagée par

les associations et les bénéficiaires eux-mémes.

1.1.3 Travail en réseau et coordination : un enjeu pour la qualité des services et

I’'accompagnement des personnes dépendantes

La démarche qualité, ou la recherche d’amélioration continue, en aide a domicile est
cadrée aujourd’hui par les mémes textes de référence que le secteur médico-social. Ainsi
le mouvement des évaluations internes et externes concerne toutes les structures d’aide
a domicile qu’elle soit a but lucratif ou non. L’Agence nationale de I'évaluation et de la
qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux (ANESM) a d’ailleurs

proposé en 2011 une recommandation de bonnes pratiques sur la conduite de
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I'évaluation interne en services & domicile auprés d’adultes®. Cependant il est important
de préciser que cette démarche d’évaluation comporte également des différences
particulieres au secteur. Les structures de services a la personne ont pu mettre en place
depuis 2005 la norme AFNOR (NF Services aux personnes) qui définit un cadre éthique
et déontologique pour des interventions de qualité et individualisées. Son but est
d’engager les structures dans une politique d’amélioration, de mesure de l'offre et de
professionnalisation. Il est intéressant de voir que certains outils obligatoires liés a la loi
2002-2 ont été repris par les associations via cette démarche de certification plus que par
une appropriation réelle du cadre éthique de la loi.

Cette certification AFNOR est aujourd’hui complétée par le label Cap-Handéo
connaissant un fort essor depuis deux ans. Mené par Handéo, sur toile de fond
d’associations de défense des droits des personnes en situation de handicap (UNAPEI,
AFM, UNAFAM,...), I'objectif est de pouvoir garantir des services réellement adaptés aux
usagers et a leurs besoins.

Dans le Rhéne ces certifications font partie d’'une démarche volontaire des
structures car seules les évaluations internes et externes font I'objet d’'une prise en

compte dans la tarification par le département.

Cependant on ne peut réduire la notion de qualité de service a ces simples
démarches d’évaluation et d’évolution. La construction du secteur de 'aide a domicile a
débouché progressivement sur I'élaboration de plusieurs niveaux de réponses, ce qui
nécessite de revoir 'organisation de ses interactions avec tous les autres acteurs du
secteur social, médico-social et sanitaire en vue de s’inscrire dans une logique de

parcours cohérente, la plus fluide possible pour les usagers.

« De fagon a répondre effectivement a un objectif de qualité, I'organisation du
secteur de l'aide a domicile doit cependant étre achevée, de fagon a rendre accessible et
cohérente l'offre sur I'ensemble du territoire.(...) En outre, des freins demeurent dans
'articulation des services a domicile, que ce soit entre eux ou vis-a-vis de I'ensemble des
acteurs de soins et d’accompagnement intervenant auprés des personnes agees. Les

auteurs du rapport « Accueil et accompagnement des personnes agées en perte

* ANESM, « Recommandations de bonnes pratiques professionnelles. L’évaluation interne :

repéres pour les services a domicile au bénéfice des publics adultes »
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d’autonomie », remis en 2011, mentionnent ainsi les différences de culture entre acteurs,

la segmentation du secteur ou I'empilement des structures. »°

La question de ces partenariats comme les filieres gérontologiques pour les
personnes Aagées ou le travail en collaboration étroite avec les Services
d’Accompagnement Médico-Sociaux pour Adultes Handicapés (SAMSAH) pour les
adultes en situation de handicap, est aujourd’hui primordiale et suit la logique des lois du
2 janvier 2002 et de juillet 2009°. Le décloisonnement des différents champs sociaux et
médico-sociaux est un enjeu qu’il n'est pas simple de relever pour un secteur
« nouvellement » inscrit dans cette démarche et qui est parfois percu avec méfiance du
fait du contexte concurrentiel et mercantile actuel.

Cependant, force est de constater que lorsque ces coopérations sont mises en
place, 'accompagnement de l'usager n’en est que plus réussi et amene souvent a des
résultats qui dépassent le partenariat lui-méme notamment lorsque l'usager devient en
capacité de gérer son quotidien a domicile sans l'intervention du SAMSAH. Je ne cite pas
ces exemples pour amener a penser que le secteur de I'aide a domicile peut devenir un
chef de fil en matiére d’accompagnement social ou éducatif; il n'en a pas les
compétences. Cependant il peut en étre une forme de continuité dans les actes
quotidiens et une aide précieuse dans le cadre d’un maintien, d’un retour ou d’'un projet

de domicile.

1.2 L’aide a domicile auprés des familles d’enfants en situation de
handicap : une demande de soutien et de répit

Si l'aide a domicile auprés des adultes en situation de handicap est devenue
progressivement une réalité prégnante du secteur depuis une dizaine d’années, les
interventions auprés des familles d’enfants en situation de handicap sont elles beaucoup
plus récentes ou restées jusqu’alors marginales. La mise en place en 2009 de la PCH
enfant pour le domicile, congue alors comme inadaptée par les familles, et de maniére
globale les changements liés au secteur du handicap, aménent aujourd’hui de plus en
plus de parents a se tourner vers le secteur de 'aide a domicile (lorsqu’ils la congoivent
comme adaptée) pour compléter des modes de prise en charge ou parfois pallier a leur

absence temporaire.

® Module interprofessionnel de santé publique « Le maintien a domicile des personnes agées
dépendantes : une politique complexe ambigué » p27
® Loi n°2009-879 du 21 juillet 2009, portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la santé

et aux territoires
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Il est donc ici nécessaire d’étudier le contexte dans lequel sont formulées ces
demandes afin de pouvoir cerner au mieux les besoins exprimés et ainsi y répondre en

prenant en compte leurs spécificités.

1.2.1 Le soutien et le répit des aidants dans un contexte européen de

désinstitutionnalisation

La désinstitutionalisation est un « ensemble de mesures visant a supprimer le plus
possible les grandes institutions asilaires fermées du passé, avec leurs fortes
concentrations de psychotiques chroniques, au profit d'institutions alternatives légéres
intracommunautaires, associées a de petites unités hospitalieres largement ouvertes, et

de soins ambulatoires en centre médicopsychologique ou a domicile. » *

Ce mouvement amorcé dans la plupart des pays d’Europe depuis plusieurs décennies
a d’abord concerné le secteur psychiatrique. Il prend cependant ancrage dans les
politiques européennes en faveur du handicap a la fin des années 90 (traité d’Amsterdam
en 1997) et début des années 2000 avec notamment la déclaration de Madrid du Forum
européen des personnes handicapées. Ce texte constituant une ligne directrice pour les
états membres comportait les points suivants :

- la prise en compte du handicap dans les mesures pour tous (accessibilité)

- favoriser des lois contre les discriminations

- la promotion de I'autonomie

- une aide aux familles

On reconnait ici quelques grands principes qui seront la source en France et ailleurs

des politiques publigues a venir.

Pour aboutir a une position européenne sur la question, il a été important de trouver
des convergences entre les différentes politiques nationales concernant le handicap. La
diversité des modéles a été a la fois une source indéniable venant enrichir les débats
mais a été également un frein empéchant I'aboutissement d’une réelle politique
commune. Lorsqu’on se penche sur les axes de désinstitutionalisation de pays comme la
Sueéde, la Norvége, la Pologne, L’ltalie et la France lors du colloque européen organisé
par la CNAPE en 20132, ce point devient évident. Les pays nordiques ont développé une
politique trés aboutie en matiére d’intégration et de mainstreaming, alors que la France a

préféré le développement de dispositifs spécialisés et de la compensation du handicap.

" JUILLET P., 2000, « Dictionnaire de la psychiatrie », Collection Dictionnaires, CILF, 415 p.

8 Europe et désinstitutionalisation Quelle place pour I'enfant & besoins spécifiques au sein de la
société civile ?
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La politiqgue francaise en matiere de désinstitutionnalisation s’est déclinée depuis les
années 2000 par deux lois successives : la loi du 2 janvier 2002 et celle du 11 février
2005. Elles ont permis d’amorcer une démarche pour repenser les dispositifs en replagant
l'usager au centre de la prise en charge, de favoriser ses droits en matiére d’accessibilité
a la Cité et de lui garantir ses choix. La loi de 2005 instaure le droit & compensation du
handicap. On peut voir la un choix propre a la France ; la question n’étant donc plus
d’aller vers une disparition totale des institutions comme c’est aujourd’hui le cas en Suéde
ou encore comme le recommande le Conseil de I'Europe en février 2010 quant a la
désinstitutionalisation pour les enfants handicapés :

« Recommande aux gouvernements des Etats membres de prendre toutes les
mesures législatives, administratives et autres adaptées a cette situation et
respectueuses des principes énoncés en annexe de la présente recommandation, afin de
remplacer I'offre institutionnelle par des services de proximité dans un délai raisonnable et
grace a une démarche globale. »

Cependant on ne peut s’empécher de rapprocher cette recommandation de la
déclaration suivante.

« La Désinstitutionalisation n’est pas sortir les personnes des constructions appelées
institutions. Il s’agit plutét d’un processus visant a aider les personnes a gagner ou
reconquérir le contrdle de leur vie comme des citoyens a part entiére »°

De maniére concréte et comme I'affirme Daniel CADOUX, président de la Convention
Nationale des Associations de Protection de I'Enfant (CNAPE), les institutions ne
correspondent plus aujourd’hui a la description peu favorable qui est suggérée. Elles
évoluent, s’ouvrent, se diversifient dans le but d’apporter une réponse au plus prés des
besoins des enfants. Il affirme également que « plus la palette est large, plus les chances
seront fortes de répondre au plus prés et au plus juste des besoins »°. Ce a quoi
jajouterai les conditions nécessaires de coordination, de coopération et de
décloisonnement. Ces questions sont d’ailleurs abordées largement dans les
recommandations de bonnes pratiques de 'ANESM (particulierement celle relative aux
Services d’Education Spéciale et de Soins A Domicile (SESSAD)). Si la palette est large,
elle peut également devenir un labyrinthe dans lequel nombre de familles risquent de se

perdre.

° FEPH, European Research Initiative on de-institutionalisation of disabled people, Vision 2005

— 2010 — 2015 by the “Disabled people with complex dependency needs” and the “Human

Rights” Committees.

19 CNAPE, Europe et désinstitutionalisation. Quelle place pour I'enfant a besoins spécifiques au
sein de la société civile ?, p2
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Dans ce contexte de changement de l'offre, les besoins de soutien et de répit des
aidants deviennent une priorité et sous-tendent la reconnaissance du statut et des droits
des aidants familiaux. Cette question a largement été abordée par les politiques publiques
de cette derniere décennie. Elle fait partie intégrante des lois de 2002 et de 2005 mais
aussi plus récemment de la recommandation du Conseil de I'Europe relative aux enfants
en situation de handicap.

Elle fait également I'objet d’'une charte européenne de I'aidant familial, instaurant ainsi
un statut et des droits. La recommandation de bonnes pratiques de 'ANESM pour le
soutien aux aidants non professionnels auprés des personnes agées et handicapées est
également une preuve de cette préoccupation.

Cependant force est de constater que la question spécifique du répit de l'aidant
familial a été fortement traitée pour le secteur des personnes agées, a travers les
différents plans Alzheimer et reste peu spécifiée dans les politiques publiques relatives
aux parents d’enfants en situation de handicap. Dans le rapport d’activité de 2012 de la
CNSA mettant en valeur les efforts a fournir dés 2013 pour « amplifier les actions de
soutien aux aidants », il n’est pas fait mention des parents d’enfants handicapés. Ce point
est également relevé dans le rapport de 'enquéte Handéo :

« Les parents, considérés comme aidants « naturels» de leurs enfants
demandent, comme les aidants familiaux de personnes adultes ou agées, de I'écoute, de
laide et la reconnaissance du statut d’aidant »**

Dans le schéma départemental du Rhéne (2009-2013), au chapitre «Une plus
grande prise en compte des aidants », les problématiques citées pour le Rhéne sont les
suivantes :

- la prise en compte des besoins des aidants dans I'évaluation multidimensionnelle

- la pluralité des formes d’'aides

- le besoin d’un lieu ressource centralisé

- la prise en compte des situations d’'urgence dues a une rupture de l'aide

Cependant malgré la prise en compte de la nécessité d’organiser le soutien et le
répit des familles, cette question n’est pas abordée dans le cadre des enfants en situation

de handicap.

Il faut toutefois souligner que la prise en compte des aidants et la nécessité de
répit est une problématique dont s’est saisi le secteur social et médico-social. Preuve en

est le texte d’annonce d’'un appel a projet datant de 2013 : « Création de places de

" HANDEO, « L’aide & la personne destinée aux enfants et adolescents en situation de handicap
et a leurs parents », juillet 2014, p26
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SESSAD et d'offres alternatives et de répit pour les enfants avec autisme et autres
troubles envahissants du développement (TED).

Cette dimension est également prise en compte auprés des aidants des
personnes accompagnées par I'association, qu’ils soient aidants de personnes agées,
handicapées ou auprés d’enfants. L’organisation des interventions et la gestion de
situations ponctuelles (départ en vacances de la famille) ou d’'urgence (hospitalisation
imprévue de 'aidant) relévent aujourd’hui du quotidien. Un des leviers tient également aux
possibilités établies dans le Rhone de pouvoir lisser les plans d’aide (Allocation
Départementale Personnalisée d’Autonomie(ADPA) et PCH) sur une année compléte et
ainsi de pouvoir organiser une souplesse pour ce type de besoin. Cette flexibilité permet
notamment de mettre en place une intervention d’auxiliaire de vie auprés d’un enfant
handicapé et de sa famille sur leur lieu de vacances et ainsi participer a une des formes

multiples que peut prendre le répit.

1.2.2 Le manque de place en institution et le choix du domicile par les parents

Il existe peu de données statistiques globales sur le handicap en France et c’est le
cas également lorsqu’on parle des enfants en situation de handicap. Un premier niveau
de données est fourni par la Caisse d’'Allocations Familiales (CAF) : 201 210 familles
percevaient I'Allocation d’Education d’Enfant Handicapé (AEEH) en 2013. Celles issues
du ministéere de I'éducation nationale sur I'inscription de ces enfants font état pour 2014-
2015 de 258 000 enfants (les deux tiers étant en classe ordinaire et un tiers en classe
d’inclusion collective type Classe pour Inclusion Scolaire (CLIS) ou Unité Localisée pour
I'Inclusion Scolaire (ULIS)).

Cependant il faut aussi mettre en lumiére le nombre d’enfants dits sans solution et qui
n’ont pu trouver une place en milieu scolaire ordinaire ou en établissement spécialisé. Sur
ce point les données sont trés variables selon les sources. Selon le rapport d’'information
du Sénat sur I'application de la loi du 11 février 2005, de Claire-Lise CHAMPION et
Isabelle DEBRE, le nombre d’enfants non scolarisés est estimé a 20 000. Le rapport de la
Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie (CNSA) sur les chiffres clés du handicap
en 2014 parle de 15000 a 17 000 enfants non scolarisés. Sur ces 20 000 enfants, le
rapport Blanc précise que les trois quarts sont placés en établissement et bénéficient du
soutien d’'un éducateur, et un quart vivent avec leurs parents et sont en attente de
solution. Le rapport de septembre 2014 du commissaire aux droits de 'homme du conseil
de I'Europe, souligne ces derniéres données tout en précisant son inquiétude sur la part
que représentent les situations des enfants autistes. Ce point s'illustre également au

niveau local, certains parents d’enfants autistes ayant manifesté leur intérét pour les
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services de notre association au moins pour des temps d’aide a domicile péri-structure
aupres de leurs enfants (certains se disent également sans solution satisfaisante).
D’autres font déja appel a un service d’aide a domicile spécialisé non tarifé par la
Métropole lyonnaise, affichant un tarif horaire a 27€ quand la PCH enfant est valorisée a
17,59€ (le surcolt pour certains parents ne peut donc étre pris en charge au regard des
besoins). La question de la formation des intervenants restant elle en suspens.

Ce manque de place est bien entendu dd & plusieurs facteurs parmi lesquels on peut
citer les effets de 'amendement Creton bien connus dans le secteur médico-social.
Cependant on ne peut pas réduire cette problématique a cette simple raison. La encore le
manque d’informations sur les besoins des différents territoires, rend quelque peu inutile
un discours centré sur le nombre de places. L'enjeu étant de pouvoir mettre en miroir offre
et besoins de maniére cohérente alors que le manque de données précises se fait

cruellement ressentir.

D’autres changements ont également un impact sur le temps a domicile des enfants
en situation de handicap. La désinstitutionalisation en marche est également un facteur.
Quand un internat convertit des places en accueil de jour pour permettre un
rapprochement du secteur d’habitation des enfants et de plus lancer une équipe mobile
de soutien a la parentalité, la cohérence du nouveau dispositif est évidente. Cependant la
question d’'un accueil de jour, avec des horaires de 9h a 16h30, met a mal certains
parents ayant repris une activité professionnelle. Le recours a un service d’aide a domicile
en complément peut étre pensé comme une solution, mais n’acquiert son efficacité qu’en

travaillant selon des objectifs communs.

Enfin une autre tendance vient étoffer ce panorama des besoins liés au domicile. Je
rencontre aujourd’hui de plus en plus de parents (et il m’est difficile de fournir des
données globales sur ce point) qui font le choix du domicile. Certains ont recours a un
SESSAD, mais d’autres n’ayant pas obtenu de place, ou l'ayant refusée, s’organisent
pour que leur enfant puisse vivre a la maison et suivre un parcours scolaire « ordinaire ».
Il faut également noter, puisque nous parlons de cohérence des parcours, que lorsque
ces enfants sont amenés a prendre leur propre domicile, lorsqu’ils arrivent sur Lyon pour
des études supérieures par exemple, leur vécu est fondamentalement différent de celui
d’'une personne sortant d’un parcours institutionnel (notamment pour ce qui reléve de la

présence des aides de vie présentes parfois 24h/24).
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1.2.3 Une attente d’aide a domicile freinée par la complexité et la méconnaissance

de I'offre

Une enquéte menée par Handéo en 2014 au niveau national permet d’obtenir une
vision plus claire de la problématique du domicile pour les enfants et leurs familles.
Intitulée « l'aide a la personne destinée aux enfants et adolescents en situation de
handicap et a leurs parents », elle a été menée grace a un questionnaire destiné aux
familles. 737 personnes ont répondu dont 30% sont issus de la région lle de France et de
la région Rhone-Alpes.

La définition du handicap issue de la loi du 11 février 2005 met en relief des
particularités liées a I'enfance. Les limites, tant physiques que psychologiques d’'un enfant
complexifient la différentiation de ce qui reléve du besoin lié au handicap et a I'enfance.
Les auteurs du rapport d'enquéte ont donc été amenés a préférer la notion d’ « enfants a
besoins éducatifs particuliers ».

La notion de domicile prise en compte correspond au temps pendant lequel I'enfant
n’est pas pris en charge par des structures extérieures a la famille. Les auteurs précisent
ainsi qu’il ne s’agit pas que de la « maison ».

Sur le nombre de répondants, 62% des parents ne font pas appel a une aide
extérieure « rémunérée ». L’identification des besoins d’aide (assumés par les proches ou
une aide extérieure) porte sur tous les aspects de la vie quotidienne (lever, coucher, actes
techniques liés au handicap, apprentissages,...) mais devient particulierement important
lorsqu’on se dirige vers des activités extérieures au domicile. Le manque d’accessibilité
de ces activités est signalé par les parents comme un manque a I'épanouissement de leur
enfant.

Concernant le faible recours a des aides extérieures, les freins évoqués sont
principalement d’ordre financier et administratif (complexité des dispositifs d’aide
financiere ou percus comme mal adaptés, problémes de restes a charge), un manque
d’information sur leurs droits et une difficulté ressentie a confier leurs enfants a un tiers.

Dans les cas ou le recours a une aide extérieure est envisagée ou déja mise en
place, les avantages concernent les points suivants cités dans I'enquéte :

« - lavolonté de préserver une vie sociale

- dutemps pour s’occuper de leurs autres enfants

- lalourdeur du handicap

- le bien-étre de I'enfant par le « décrochage » des parents

- la vie professionnelle des parents

- la gestion des imprévus
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- la confiance dans un prestataire ou intervenant »

De maniére générale concernant les services d’aide a domicile, peu de parents ont
une connaissance des aides qui peuvent étre apportées ou la congoivent comme une
aide plutdt ménagere ou adaptée aux personnes agées.

La problématique du « faire confiance » et la coopération avec les familles apparait
comme une necessité. Ce point est d’autant plus vrai pour les parents d’enfants en
situation de handicap, qui bien souvent, au-dela des spécificités liées a la situation de
handicap elle-méme, abordent la « sélection » d’'un auxiliaire de vie comme le feraient des
familles en simple recherche d’'une nourrice ou « baby-sitter ». Ici la notion de
compétences, en tout cas techniques, devient toute relative par rapport a d’autres critéres
bien plus subjectifs et propres a chacun.

« Encore faut-il que la confiance soit établie avec la personne qui va s’occuper
quotidiennement de l'enfant. Si cette confiance peut exister en fonction de la
connaissance préalable de la personne ou en fonction d’une enquéte de terrain auprés de
I'environnement qui est entreprise par certaines méres (car « il faut tomber sur la bonne
nounou »), alors les parents se trouvent en position de déléguer la garde, en s’estimant
en sécurité. Situation qui est encore différente de la créche, ou [Iéquipe de
professionnelles bénéficie de la part des parents qui l'utilisent d’un crédit de confiance
attribué a une instance collective qui exercerait une sorte d’autocontrble sur son

fonctionnement (...) »"

Malgré les situations hétérogenes des familles, un autre point commun les relie : les
nécessités de soutien et de répit. Que les parents travaillent ou non, que les enfants
soient a domicile, en Institut Médico Educatif (IME), accompagnés par un Centre d’Action
Médico Sociale Précoce (CAMSP) ou un SESSAD, [Iattente formulée est souvent la
méme : « soulager » sur les moments du quotidien. Cette aide permet notamment aux
parents de consacrer du temps aux autres enfants de la famille, de continuer une activité
professionnelle malgré les horaires parfois contraignants des structures ou de I'école (au
regard du temps nécessaire au lever le matin d’'un enfant avec handicap moteur par
exemple), de gérer plus aisément des rendez-vous autres que ceux de leur enfant.

Un autre besoin plus difficilement exprimé et venant fréquemment dans un deuxiéme
temps de formulation, est celui du répit. Il est bien évidemment inclus dans les situations

précédentes du quotidien, mais peut prendre une forme plus spécifique lorsqu’il devient

2 HANDEO, « L’aide & la personne destinée aux enfants et adolescents en situation de handicap

et a leurs parents »,p80
* PLAISANCE Eric, Les jeunes enfants sous bonne garde, Publié dans Télémaque, Education.
Société n°37, Presses universitaires de Caen, 2010
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réellement une fin en soi et exprimé comme tel. C’est par exemple une garde tardive par
'auxiliaire de vie, devenue « habituelle », pour permettre aux parents de passer une
soirée ensemble. Ce besoin est certes commun a la majorité des familles, méme non
concernées par le handicap, mais ici une dimension de répit supplémentaire, au regard
d’'une charge quotidienne, se dégage du discours.

Ce besoin commence a étre pris en compte dans les évaluations a domicile
effectuées par les médecins conseils de la Maison Des Personnes Handicapées (MDPH).
Une réévaluation récente d’un plan d’aide de PCH auprés d’une enfant de 5 ans atteinte
d’une infirmité motrice cérébrale (IMC) scolarisée dont le pere travaille et la mére reste a
domicile, a estimé que le besoin d’aide humaine des parents dans le cadre de la PCH
enfant en lissant les besoins sur une année compléte (temps de vacances scolaires) était
de 160h par mois. Le plan d’aide initial, ne prenant en compte que le besoin d’aide

humaine di a la dépendance de la petite fille, était de 60h par mois

Afin de comprendre les attentes des parents concernant l'aide a domicile, il est
également nécessaire d’aborder la question de la coordination qui est une de leur
préoccupation majeure. Bien entendu il s’agit d’enjeux de simplification des démarches et
des parcours mais également de leur fluidité et de leur cohérence. Les critiques sur ce
point sont nombreuses et ne sauraient étre écartées, quand dans la plupart des
situations, I'aide a domicile devient un dispositif supplémentaire s’ajoutant a I'existant (par
exemple un accueil partiel en IME, un temps scolaire, une psychologue libérale) et venant
complexifier d’autant le puzzle. Il est alors subi tant au niveau administratif qu’au niveau
du parcours de I'enfant lui-méme.

Le manque de coordination entre I'éducation nationale et les établissements sociaux
et médico-sociaux est pointé dans le rapport Blanc venant ainsi nuancer I'évolution
positive ces derniéres années en matiére d’inclusion. Il est donc indispensable de prendre

en compte cette dimension pour répondre au mieux aux besoins exprimés.

1.3 L’association MainTenir: d’une logique de prestataire a une

logique de partenaire

Créée en 1978, l'association MainTenir a pour mission d’assurer le maintien a
domicile des personnes dépendantes tant par I'dge, la maladie que le handicap.
Conventionnée par le Conseil Général du Rhéne des 1987 dans le cadre de la prestation
extralégale d’auxiliaire de vie, l'association s’est spécialisée auprés d'un public en
situation de handicap. Elle développe une activité sur le Grand Lyon a 80 % prestataire et

a 20% mandataire, pour laquelle elle emploie 340 auxiliaires de vie (210 Equivalents
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Temps Plein (ETP)), auprés de 460 bénéficiaires dont 80% d’adultes et enfants en
situation de handicap bénéficiaires de la PCH et 20% de personnes agées dépendantes
bénéficiaires de 'ADPA. L’équipe d’encadrement et administrative est constituée de 20
ETP.

L’'autorisation date de juin 2008, la tarification de mars 2009 et la certification NF
Service de mai 2005. Le dernier agrément qualité date d’avril 2011.

L’association ayant connu une forte croissance d’activité ces 10 derniéres années,
est aujourd’hui la plus grosse structure d’aide a domicile du Rhéne et se voit en premiére
place pour répondre aux préconisations du Conseil Général en matiere de
rapprochements et rachats de structures jugées trop nombreuses par le tarificateur,
d’élargissement des champs d’intervention afin de couvrir les zones dites « désertées »
du Rhéne, mais également en matiére d’innovation sur les modes de réponse aux

besoins des publics aidés.

1.3.1 D’une logique mandataire en situation de monopole a une logique de

prestataire de service en espace concurrentiel

L’'association a été pendant de nombreuses années, une des seules du
département & intervenir & domicile dans le champ du handicap (5 associations
conventionnées pour le département du Rhéne). Cette spécialisation s’est construite
progressivement et connait une évolution importante a partir de 1993 avec l'arrivée de la
directrice précédente (restée en poste pendant 22 ans) qui se charge de mettre en
conformité un certain nombre d’aspects négligés dans le passé. A son arrivée elle
accompagne également des bénéficiaires avec un handicap moteur lourd vers un projet
de domicile collectif qui fait encore aujourd’hui figure de projet précurseur. D’autres
bénéficiaires vont ensuite suivre cet exemple au début des années 2000 bien avant la
mise en place de la PCH. En 2005 suite a la loi pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées, ces projets de domicile vont
étre plus facilement accessibles et le nombre de personnes accompagnées a domicile

24h sur 24h va fortement augmenter.

De sa création a 2005, l'activité de l'association s'est organisée autour d'un
accompagnement majoritairement mandataire. Ce mode de réponse I'a donc portée sur
un réle de gestionnaire des interventions plutét que sur celui d'accompagnement. De ce
fait la directrice précédente et le Conseil d'administration (pourtant constitué a 50% de
bénéficiaires en situation de handicap) ne comprennent pas vraiment le passage dans le
champ des Etablissements Sociaux et Médico-Sociaux (ESMS) avec la loi du 2 janvier
2002. Il est d'ailleurs symptomatique que les outils obligatoires a mettre en place aient été
abordés sous l'angle de la certification Afnor en 2005 et non pas suite a une mise en

conformité au regard de la loi.
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Cependant suite a la mise en place de la PCH en 2005 et a une orientation claire
des politiques publiques vers des modes prestataires de prise en charge, l'activité va
jusqu'a s'inverser en 2012 avec 80% de mode prestataire. Cette transformation, a laquelle
s'ajoute la tarification en 2009, change progressivement l'organisation: elle vient
accélérer ce processus et installer un mode de fonctionnement inflationniste se traduisant
en interne par une course au nombre d'heures, du fait d'une demande croissante et d'une
interdépendance plus forte entre le mode de financement de l'association et le niveau
d'activité. De plus, l'augmentation qui va suivre du nombre de salariés sur le terrain, de
I'encadrement intermédiaire 