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« Chaque Homme porte la forme entiére de ’Humaine Condition »* Michel de MONTAIGNE

Introduction

Le travail de recherche se situe dans un établissement public départemental, qui
comprend deux foyers de vie, lesquels accueillent des personnes adultes en situation de
handicap mental, atteintes de déficiences intellectuelles et pour certaines de maladie
mentale, ou de problémes locomoteurs. Ces personnes sont agées de 21 a 72 ans, et

originaires pour la grande majorité du département d’'implantation de la structure.

L’Etablissement Public Départemental Foyers de Vie de COULON /MAULEON, qui
se situe dans les Deux Sevres, comprend deux foyers de vie. Le département des Deux
Sévres est I'un des quatre départements du Poitou-Charentes, région intégrée depuis le 1%
janvier 2016 a la région Nouvelle Aquitaine. Le foyer de COULON se situe dans le sud, prés
de NIORT, et celui de MAULEON, dans le nord, proche du Maine et Loire. Les deux unités
sont distantes de 80 kms et leur environnement culturel et administratif porte encore

aujourd’hui les stigmates de I'histoire de ce territoire.?

La province du Poitou est divisée au XVllleme siécle en trois départements et
le « département intermédiaire » devient le département des Deux-Sévres le 4 mars 1790.II
doit son nom a deux de ses rivieres, la Sévre Niortaise et la Sévre Nantaise, est composé de
régions sans affinités et ne présente pas de véritable unité territoriale. C’est un carrefour
géologique, découpé en plusieurs zones naturelles a vocation différente : Bocage au nord-

ouest, Gatine au centre, plaines au Sud et Nord-Est, et au Sud-Ouest, le Marais Poitevin.

C’est un département essentiellement rural, d’une superficie de 6000 km2, il compte
305 communes, regroupées en 33 cantons et 3 arrondissements ; il représente 24% de la

superficie du Poitou-Charentes et 6,5% de la population de la nouvelle grande région.

Bien que les lois de décentralisation aient marqué [affirmation de ['autorité
départementale, les Deux Sévres demeurent une terre de contrastes culturels et de clivages
politiques. Jusqu’au début du XIX siécle, le Nord et le Nord-Ouest, profondément catholiques
et attachés a la royauté affichent leur conservatisme. Le Nord se rattache au bocage

vendéen alors que dans le Sud, la culture protestante, synonyme de lutte contre I'ordre

! DE MONTAIGNE Michel- Essais livre I1I-PARIS- 2013-FLAMMARION
? Voir Annexe 1- Carte du Département des Deux Sévres
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établi, tres présente au XVleme siecle, a laissé son empreinte. Les troubles des guerres de
Vendée et la Chouannerie ont accentué ces disparités, et si le sud durant cette période reste
fidele & la République, les habitants du Bocage se soulevent contre le régime, révolte
renforcée par les divergences d’intéréts économiques entre les différents « pays ». Le
XXeme siécle voit se cristalliser ces antagonismes : au sud, anticléricalisme et laicité vont de
pair avec défense de la République, mais également engagement progressiste fondé sur des
valeurs de solidarité. C’est ainsi que cette région a constitué le terreau propice a la
naissance du mutualisme, dont Niort, la premiere ville du département est devenu le

berceau.

La mutualité puise ses origines dans un passé trés lointain, car dés l'antiquité, les
hommes regroupés en communautés de travail avaient créé des formes tres élaborées de

solidarité.

Le terme d’« Economie Sociale » apparait vers 1830 mais c’est bien plus tard, a la fin
des années 1960, puis en 1980, avec la Charte de I'Economie Sociale, qu’il prendra une
signification plus concréte en se référant a un mouvement qui récuse la logique de
I'économie capitaliste, et a travers des activités de type coopératif, mutualiste ou associatif,
met en avant une logique de fonctionnement dont la finalité est un développement

économique au service de 'lhomme.

Le développement du secteur mutualiste a fortement « imprégné » la région niortaise
et I'essor du secteur tertiaire n’est pas sans conséquence. Du fait de I'élévation de son
niveau de vie, une frange importante de la population a évolué dans ses pratiques
consumeéristes et s’est montrée trés exigeante en matiére d’urbanisme et de services, ce qui
a modifié profondément le paysage culturel et conduit les élus locaux a repenser leur

politique d’investissement.

La Iégitimité du pouvoir du département est affermie a la fin du XXéme siécle grace
aux lois de décentralisation. Cependant, les clivages nord - sud demeurent, mais perdent de
leur intensité et I'Assemblée Départementale devient I'organe principal de gestion du
territoire. De 1982 a 1986, une série de lois va élargir son champ d’intervention. La
compétence de I'’Action Sociale lui revient en 1984, et pour répondre a ses obligations, il se
voit attribuer de nouvelles ressources, telles que les droits de mutation et la dotation

générale de décentralisation.
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Cette étude se développe donc a I'échelle du département, qui est l'unité territoriale
de référence et du point de vue du directeur occupant la fonction depuis bient6t trois ans.

Cette posture de responsable du fonctionnement de ['établissement suscite
régulierement des questionnements sur 'adéquation de I'accueil au regard des populations
résidantes ainsi que sur les heurts successifs qu’elles ont pu connaitre dans leur parcours de

vie.

La définition du terme « handicap » a connu de multiples évolutions durant les
derniéres années. Selon Philippe Weber, « les différentes maniéres de définir le handicap
dépendent de notre représentation de I'homme, notamment de sa relation a
I'environnement »>. Les changements de paradigme, consécutifs a [I'évolution des
classifications internationales du handicap, ainsi que la Convention des Nations Unies
relative aux droits des personnes handicapées adoptée en 2006, et signée par la France en

2007, conduisent peu a peu a des changements de pratiques.

La loi n® 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées rappelle les droits fondamentaux
de la personne en situation de handicap, et plus spécifiquement, le droit & compensation des
conséquences de son handicap, quels que soient l'origine et la nature de sa déficience, son
age ou son mode de vie, ainsi que la citoyenneté et la participation sociale. Cette loi définit
ainsi le handicap : « Constitue un handicap toute limitation d’activité ou restriction de la vie
en société subie dans son environnement par une personne en raison dune altération
substantielle, durable ou définitive d’'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles,
mentales ,cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’'un trouble de santé invalidant »
(art 114).

Les demandes en matiére d’accueil, hébergement et prise en charge d’adultes en
situation de handicap conduisent le Conseil Général au début des années 90 a recenser les

besoins. Le mangue de places se traduisait notamment au niveau local par :

= La présence de patients maintenus par défaut en service hospitalier aprés la
fermeture a Niort de I'ancien hospice.

= |’attente en Institut Médico-Educatif (IME) de jeunes adultes de plus de 20 ans
bénéficiant de 'amendement CRETON.

* WEBER Philipe : « Travail social et Handicap : de I'inclusion & la participation sociale »in PRO INFIRMIS-
SUISSE- 2004
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C’est dans ce contexte que le département des Deux Sévres décide de créer
I'Etablissement Public Départemental, le 16 novembre 1992, pour la gestion de deux foyers
occupationnels destinés a I'accueil et a 'hébergement de personnes adultes en situation de
handicap mental, le foyer de COULON avec une capacité installée de 25 places, et celui de
MAULEON d’'une capacité théorique de 20 places, avec une capacité installée de 16 places.
Parmi les 25 places du foyer de COULON, 5 relévent d’'un Foyer d’Accueil Médicalisé (FAM)
et 5 d’'un Foyer d’Accueil Renforcé (FAR).

A linstar des foyers a double tarification qui deviendront des foyers d’accuell
médicalisés, la loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale

donne aux foyers de vie une reconnaissance d’établissement social et médico-social.

Le Foyer de Vie de COULON/MAULEON accueille des personnes adultes en
situation de handicap mental, atteintes de déficiences intellectuelles et pour certaines de
maladie mentale, ou de problemes locomoteurs. Plusieurs d’entre elles présentent
un « double diagnostic » et sont atteintes de handicap intellectuel s’associant parfois a une
maladie mentale. Cette double problématique exige une coordination en réseau des moyens
humains, matériels et financiers sur un territoire qui conditionne leur inclusion, et par la, leur
participation sociale .La recherche développée dans le mémoire consiste a mesurer en quoi
et jusqu’a quel niveau l'organisation territoriale permet un continuum du parcours des

personnes en situation de handicap.

La notion de parcours est récente et la Caisse Nationale de Solidarité pour
'autonomie (CNSA) indique que « raisonner en terme de parcours suppose de cerner les
besoins des personnes et d’assurer leur accompagnement au quotidien, dans les grandes
étapes de leur vie ou lors de périodes de crises »*. Le terme de parcours est souvent
associé a celui de trajectoire, et la coordination de I'ensemble des interventions mises en
ceuvre autour de la personne en est une composante essentielle. Le Rapport « zéro sans
solution » de Denis PIVETEAU, élaboré en 2014 a la suite de l'affaire « Amélie Loquet » a
pour ambition de proposer a chaque personne en situation de handicap une réponse en

matiére d’accompagnement et de lui garantir par la un parcours sans rupture.

Il s’agit d’étudier en paralléle les concepts d’inclusion et de participation sociale, qui
sont les corollaires d’un positionnement de la personne accueillie comme sujet au sein de

linstitution, et qui conditionnent la qualité de vie de son parcours.

* CNSA : « Aide & 'autonomie et parcours de vie » -Deuxiémes rencontres scientifiques de la CNSA —PARIS-
Palais des Congrés-15 et 16 février 2012
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Problématique

Le cadre légal et reglementaire replace les personnes accueillies dans leurs droits a
linclusion et a la participation sociale. Il convient donc de se demander si I'organisation
territoriale en place permet la fluidité des parcours des personnes, si elle facilite leur acces
au droit et a l'inclusion, et dans quelle mesure le développement de la complémentarité des
dispositifs apporte une réponse a toute situation et permet ainsi a chacun d’accéder a la

citoyenneté.

L’'idée avancée est que I'analyse du contexte environnemental des deux structures
d’accueil permet d’approfondir la nature et la qualité de I'offre, de faire apparaitre les limites

actuelles de I'organisation sur les secteurs, mais aussi ses atouts.

Méthodologie

Une premiere phase de la réflexion consiste a rencontrer les différents acteurs du
secteur, les décideurs politiques et administratifs, ainsi que les agents opérationnels en
relation directe avec les personnes. Cette premiére phase vise a permettre d’avoir une
bonne connaissance des services existants, une vision globale et exhaustive de leur
organisation sur le territoire départemental, et plus précisément sur chacun des secteurs
géographiques d’implantation des deux foyers de vie. La guide d’entretien fournira des
indications pour une meilleure compréhension des dispositifs, de méme que le regard porté

de l'intérieur et un avis sur la qualité de leur fonctionnement.

Une deuxiéme phase s’attache a I'examen du contexte réglementaire du champ
concerné dans toutes ses composantes et spécificités, telle que la reconnaissance du
handicap psychique, en mettant I'accent sur les incitations a la mise en place des dispositifs
de soins et prises en charge (exemple des plateformes territoriales d’animation et de
services) qui desservent chaque territoire. Il s’agit également d’éclairer le concept récent du
parcours - parcours de soin, parcours de vie - qui favorise une posture de sujet citoyen chez
la personne handicapée. La littérature, de méme que les apports théoriques de la formation
du MASTER Il « Situation de Handicap et Participation Sociale » constitueront également a

ce niveau un étayage indispensable a cette démonstration.

Au cours d’une troisiéeme phase, une analyse des limites de cette organisation sera

conduite en relation avec les enjeux et rapports de force locaux, comme le cloisonnement lié
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a divers obstacles dans le systéme de tarification en vigueur. Préserver I'éthique de
'accompagnement dans un environnement chaque jour plus contraint demeure une priorite,
mais I'étude porte néanmoins sur la constante progression de l'affirmation des atouts de
cette organisation. Ces améliorations sont facteurs d’accroissement de la fluidité du parcours
des personnes et apportent les bases de I'élaboration de nouveaux objectifs pour un projet

d’établissement revisite.
Le corps du document sera donc développé en trois grandes parties :

La premiére partie présentera le concept de parcours et l'impact du systeme
d’orientation des personnes actuellement en place sur le parcours de vie et la participation
sociale. L’accent sera mis sur les difficultés rencontrées par les personnes accueillies en
foyer de vie, celles avec double diagnostic, atteintes de handicaps intellectuel et psychique.
Nous serons amenés a nous intéresser dans ce cadre a la situation d’'une personne en

particulier, emblématique d’'un manque de coordination des dispositifs d’accompagnement.

La deuxiéeme partie sera consacrée a la description des infrastructures et services
existant sur le département et posera la question de leur articulation pour une réponse
coordonnée et continue aux personnes. Ce chapitre fera apparaitre les obstacles de

diverses natures a la prise en compte du véritable besoin, puis a la fluidité du parcours.

Dans une troisitme partie, les leviers d’amélioration seront mis au jour et des
préconisations avancées afin de donner de la souplesse aux dispositifs et favoriser ainsi la
qualité de 'accompagnement dans la durée en prenant en compte la dimension éthique qui
fera I'objet d’un développement particulier, dans le sens ou , bien que placée en permanence
au cceur des pratiques institutionnelles, elle est souvent malmenée et reléguée au second
plan face a des considérations économigues et des enjeux politiques.
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Partie ] : Le concept de parcours

Chapitre I: L'émergence de cette question : Une opportunité a
saisir

La définition du parcours donnée par le Petit Larousse fait référence a « 'ensemble
des étapes par lesquelles passe quelqu’un », et encore « l'itinéraire a suivre ou le trajet suivi
par une personne ».Cette définition évoque de fagon claire I'idée de « circuit » qui serait le
tracé d'un chemin de vie, propre a toute personne. Le parcours devient donc la
représentation d’'une trajectoire de la naissance a la mort, et dans le travail qui nous
intéresse plus particulierement aujourd’hui, la prise en compte de 'accompagnement global
de la personne en situation de handicap est indissociable de cette notion de trajet individuel,
en lien avec un projet personnalisé construit a partir d’'une évaluation de ses besoins dans le

cadre d’actions coordonnées de I'équipe pluridisciplinaire.

Nous nous intéresserons plus particulierement, dans cette approche de la notion de
parcours au parcours de soins et plus généralement au parcours de vie, qui fait référence a
une proposition d’accompagnement global en relation avec une évaluation individualisée de

la situation de la personne dans son ensemble.

Le « parcours de soins »donne une idée de continuité, de régularité, et si pour toute
personne en situation de handicap, celle-ci s’inscrit dans la durée, elle revét un caractére
particulier pour les personnes présentant un handicap psychique. Il est en effet essentiel
gue toutes les composantes de la vie de la personne soient prises en compte dans un
parcours de soins coordonné et suivi, en évitant le cloisonnement et les points de ruptures

gui peuvent apparaitre entre parcours de soins et projet de vie.

Le parcours de vie renvoie aux différentes sphéres composant I'existence
individuelle, qui organisent la vie humaine et son déroulement dans le temps. Dans son
rapport d’activité 2012,la CNSA donne la définition suivante du parcours de vie : « La notion
de parcours de vie recouvre le cheminement individuel de chaque personne dans les

différentes dimensions de sa vie : personnelle et relationnelle, professionnelle et sociale,
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familiale et citoyenne »°.Le rapport précise en outre : « Cette notion interroge les politiques
publigues dans de nombreux domaines(santé, mais aussi éducation, formation, justice,
protection de I'enfance et des majeurs, accessibilité, logement)et la facon dont elles
parviennent (ou non)a favoriser 'adéquation des parcours des personnes avec leur projet de
vie et la continuité des différentes formes d’accompagnement qui leur sont offertes(soins,
accompagnement, ressources) »>.De nouveaux principes directeurs sont introduits
progressivement depuis plusieurs années par les politiques publiques, et de méme qu’en
matiere de classification ou le changement de paradigme a peu a peu imposé une
représentation sociale du handicap, le rationalisme scientifique et le modéle bureaucratique,
« pensés d’en haut », cedent peu a peu la place a des dispositifs moins standardisés et
prenant en compte les droits de chacun. Les lois du champ médico-social ont étayé ce
concept, aujourd’hui indissociable de celui des droits de la personne, et le terme méme de
parcours est entré dans le langage courant. La loi 2002-2 du 2 janvier 2002 bouscule les
rapports a linstitution et cette tension entre lindividuel et le collectif en constitue la
dimension fondamentale. La loi 2002-2 inaugure une transformation du rapport de la
personne avec linstitution et cette tension entre l'individuel et le collectif en constitue la
dimension fondamentale. Avec la loi 2002-2 les droits et libertés de I’ « usager » consacrés
dans le Code de I'Action Sociale et des Familles (CASF), sont garantis par des normes de
fonctionnement dans les institutions, au plan du respect de la dignité, de l'intimité, de la vie
privée. « Ses droits s’étendent a la prise en compte de ses choix, une prise en charge
individualisée, aux organes de concertation et de participation, a la contractualisation.
Cependant, l'institution se situe dans un réseau de services interactifs, et les droits dans
linstitution n’ont de sens que reliés aux droits dans la société, supposant des politiques et

services publics globalement repensés pour étre facteurs d’inclusion »'.

La loi rappelle avec force les droits fondamentaux, et la logique de parcours bouscule
le rapport des personnes a l'institution, comme elle bouscule le rapport de I'institution a son
environnement. Le parcours exige des réponses lisibles, cohérentes, ce qui valorise la
pertinence de I'échelon de proximité et par la, la compétence du territoire. Selon Robert
LAFORE, la «technobureaucratie » est une caractéristique de la conception francaise de

'administration et des services publics, et les services sont spécialisés et organisés autour

> CNSA — Rapport 2012 : « Prospective : promouvoir la continuité des parcours de vie, d’une responsabilité
collective a un engagement partagé »—in « Les Cahiers de I’Actif »n°478/481 —p.241 - mars-juin 2016
®CNSA—cf. 5
7 UNIOPSS —« Parcours, usager, citoyen, territoire : les décalages d’un nouveau paradigme » - Journée d’étude-
Conférence de territoire de la MEUSE — CHOGNOT Christine, adjointe au directeur général, d’aprés BORGETTO
Michel — LAFORE Robert : « Droit de I’Aide et de I’Action Sociale »
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de publics dédiés, avec des filieres distinctes et cloisonnées, qui imposent un
fonctionnement normé a la personne institutionnalisée. « A la vision d'une société
différenciée verticalement mais en recherche d’intégration par le haut dans I'ensemble
englobant de la nation, on substitue progressivement l'image d'une société segmentée
horizontalement par des appartenances multiples tant subies que revendiquées, qu’il

convient de rendre compatibles entre elles »°.

La loi du 2 janvier 2002 qui instaure une émancipation de la personne par rapport
a une institution longtemps dominante et fermée revendique par la le droit au choix, ainsi que

le droit a une réponse de qualité, de méme qu’a exister dans la société.

La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées marque une nouvelle étape en créant un lieu
unique pour toutes les problématiques du handicap .La Maison Départementale des
Personnes Handicapées(MDPH),créée sous la forme juridique d’'un Groupement d’Intérét
Public(GIP) associe I'ensemble des compétences impliquées dans I'accompagnement des
personnes handicapées : le Conseil Départemental, 'ARS, la Caisse Primaire d’Assurance
Maladie (CPAM).La mise en place des MDPH est une avancée majeure dans le processus
de démédicalisation du secteur du handicap et de I'évaluation des besoins de la personne
handicapée ; en effet, I'évaluation était auparavant conduite essentiellement par les
médecins : les médecins des Commissions Techniques d’Orientation et de Reclassement
Professionnel (COTOREP), pour les adultes, et ceux des Commissions d’Education Spéciale
pour les enfants (CDES).Les observations, transcrites sur des feuillets de différentes
couleurs n’étaient pas mises en commun ,ce qui n‘allait pas dans le sens d'une vision
globale de la situation de la personne et ne favorisait pas la construction d’'un projet de vie
cohérent répondant a ses besoins .Depuis 2005, I'évaluation des besoins est réalisée par
une équipe pluridisciplinaire, ce qui constitue le coeur du fonctionnement de la MDPH et un
changement de paradigme en matiére de compensation. Le passage du modéle biomédical
au modeéle social du handicap a impliqgué une perte de monopole et un partage de la décision
au sein de I'équipe pluridisciplinaire et avec la CDAPH (Commission des Droits et de

I’Autonomie des Personnes Handicapées).

La mise en ceuvre du projet « une réponse accompagnée pour tous », par Marie

Sophie DESSAULLE, chargée de mission, fait suite au rapport de Denis PIVETEAU « zéro

® LAFORE Robert in « Parcours, usager, citoyen, territoire : les décalages d’un nouveau paradigme » UNIOPSS —
Journée d’étude Conférence de territoire de la Meuse — 26 novembre 2015
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sans solution », paru en juin 2014.Le devoir collectif consiste & permettre un parcours de vie
sans rupture a chaque personne en situation de handicap. En effet, dans certaines
situations, les personnes ne trouvent pas dlissue et n‘ont plus aucune solution
d’accompagnement. Il est apparu inadmissible a la puissance publique qu’une personne
puisse étre rejetée de tout service ou établissement en raison de ses troubles et I’objectif du
rapport fut donc de ne laisser personne sur le bord du chemin, quelque soient ses difficultés.
L’action contentieuse a porté a la connaissance du grand public de telles carences et la prise
de conscience des ruptures de parcours a été un levier puissant pour I'obligation de résultat
et « [linjonction de faire ». Elle a aussi conduit a cette recherche de la « réponse
accompagnée pour tous », expérimentée dans un premier temps sur 23 départements
pionniers. Madame DESSAULLE appuie sa démarche sur la théorie des « 3 C » :

= une co-construction des politiques publiques (famille, logement...)
* une coopération entre les acteurs

* une coordination avec et autour de la personne.

Madame DESSAULLE préconise de construire une réponse dans une logique
adaptée a la personne. Cette réponse a inventer peut étre nouvelle et plurielle, car elle doit
donner l'opportunité aux différents acteurs de « sortir de la dynamique de place »° et de
proposer une offre multiforme mettant en action toutes les ressources disponibles d’un
territoire (exemple des plateformes de services, de I'offre au domicile). Il s’agit de mettre en

place un Plan d’Accompagnement Global a partir de I'orientation de la MDPH.

Cette construction se décline en 4 axes majeurs : La mise en place d’'un dispositif

permanent d’orientation qui prend en compte I'évolution des compétences de la personne, et

tend vers la réponse idéale.

= Le déploiement d'une réponse territorialisée pour tous en contractant des
partenariats, et en coordonnant l'offre sur le territoire : conférer ainsi plus de
souplesse au fonctionnement et contribuer de cette fagcon a I'amélioration de la
gualité du parcours.

= La création d'une dynamique d’accompagnement et de soutien par les pairs :
renforcer la présence des associations, développer I'expertise d’usage, faciliter
'accompagnement par les pairs dans les établissements pour porter un projet ou

gérer des situations de crise.

° DESSAULLE Marie Sophie : «Sortir de la dynamique de place »-L’autisme a I’Age adulte : Cohérence, continuité
et complémentarité face aux comportements problemes- Colloque ADAPEI —-NIORT-17 et 18 mars 2016
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= |’accompagnement au changement des pratiques, en simplifiant les taches
administratives des MDPH, en outillant celles-ci par un systéme d’infos leur
permettant de suivre les orientations. Cette amélioration des pratiques doit se
déployer au travers de la formation professionnelle, par la création de la fonction de
coordonnateur de parcours, ainsi que ['élaboration de référentiel de bonnes

pratiques.

Jusque dans un passé récent, la personne devait s’adapter a la structure toute
puissante. Aujourd’hui, la tendance s’inverse avec I'expression affirmée des droits, et c’est
bien a la structure, a partir de la réalité des besoins de la personne, a 'accompagner dans
ses choix, a faire en sorte qu’elle puisse développer un projet de vie en adaptant les moyens
mis a disposition. « Nous sommes tous dans des logiques de reproduction », nous dit Marie
Sophie DESSAULLE, et il nous faut sortir de nos certitudes, de nos pratiques systématiques,
pour innover et éviter de « placer » les personnes dans des cases non congues pour elles.
La mise en ceuvre progressive de ce dispositif —dans un contexte de forte contrainte
budgétaire- va dans un premier temps astreindre I'ensemble des acteurs du secteur a
communiquer, a s’écouter mutuellement, et a collaborer pour co-construire de nouvelles
réponses. Le défaut de coordination et d’anticipation des différents intervenants, qui ne
confrontent pas leur vision, induit des carences dans 'accompagnement, des ruptures dans
le parcours de vie, faute de préparation suffisante de la solution envisagée. En situant ce
travail collectif sur le champ éthique, pour une véritable analyse qualitative qui prenne appui
sur les valeurs fondatrices, elle peut aussi révéler un formidable potentiel de créativité,

inexploité jusqu’alors, qui deviendra une réelle opportunité de changement des pratiques.

L’'idée de fluidité du parcours est a rapprocher d’'une nécessaire souplesse a
introduire dans les procédures a tout niveau, tant administratif que fonctionnel. Les diverses
formes de cloisonnements sont autant d’obstacles a la perméabilité des systémes, et la mise
en évidence de cette « étanchéité »des champs devra étre prise en considération jusqu‘au

plus haut niveau de I'Etat.

La circulaire CNSA 3013/381 du 22 novembre 2013 indiquait aux ARS « la procédure
de prise en compte des situations individuelles critiques de personnes handicapées qui, en
raison de la complexité de leur situation, se trouvent en rupture de parcours, et pour
lesquelles aucune solution n'est trouvée dans le cadre des compétences de droit commun
des MDPH ».
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Les départements pionniers, qui se sont déclarés volontaires pour expérimenter la
démarche «une réponse accompagnée pour tous» ont mis en place un Plan
d’Accompagnement Global, qui se substitue dans de nombreux cas a I'examen par la
commission des situations critiques, dans le sens ou il construit « une réponse dégradée » a

partir de l'orientation vers une « réponse idéale ».

Nous retiendrons a propos du concept de parcours que celui-ci est singulier, propre a
chaque personne. Par voie de conséquence, la prise en compte de ce parcours, de méme

gue la réponse aux besoins ne peut étre considérée de facon uniforme et standardisée.

Chapitre Il : Le role des MDPH et I'orientation des personnes

en situation de handicap

Deux entretiens, I'un avec la directrice, 'autre avec un responsable du secteur en
charge de l'instruction des dossiers m’ont donné l'opportunité de découvrir le fonctionnement
de la MDPH du département des Deux Sevres et de comprendre les décisions prises en lien

avec la démarche de « réponse accompagnée pour tous ».
1. Questionner la prise en compte des besoins

Comme nous l'avons évoqué précédemment, la loi du 11 février 2005 crée les
Maisons Départementales des Personnes Handicapées, qui ont dans chaque département
une mission d’accueil, d’information, d’accompagnement et de conseil des personnes
handicapées et de leurs proches, d’attribution des droits, ainsi que de sensibilisation de tous
les citoyens au handicap. Les MDPH sont pilotées par la Commission Exécutive (COMEX) et
constituées en Groupement d’'Intérét Public (GIP). La présidence de la COMEX revient aux
Présidents des Conseil Départementaux, qui président également la Commission des Droits
et de [I'Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH).La Commission exécutive
rassemble I'ensemble des acteurs institutionnels constituant les MDPH, définit la politique
générale de linstitution et en assure la gestion. Les MDPH fonctionnent comme un guichet
unique, et la personne en situation de handicap dispose d'un seul et méme formulaire pour
effectuer sa demande, de quelque nature qu’elle soit. L'équipe pluridisciplinaire procéde a
une évaluation fine de ses besoins et a la prise en compte de son projet de vie afin que la
CDAPH reconnaisse ses droits a compensation. La prestation de compensation finance 5
types d’aides pour l'accomplissement des actes essentiels de la vie quotidienne et

'accompagnement a la vie sociale :
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= des aides humaines

= des aides techniques

= des aides spécifiques et exceptionnelles lorsque le besoin n’est pas couvert par une
autre forme d’aide

» des aménagements du logement et du véhicule ainsi que les surcolts du transport

= des aides animaliéres.

Le calcul est fait par les évaluateurs et transmis par le biais de la trame informatique
a linstructeur qui communique a la personne la proposition de Projet Personnalisé de
Compensation (PPC), quelques temps avant que la CDAPH ne se réunisse. Puis, en cas

d’accord, une notification d’attribution, lui est envoyée.

La MDPH des Deux Sévres comprend dans son équipe d’évaluation 2 infirmiéres, 2
ergothérapeutes, 1 référent d’insertion professionnelle et 3 médecins pour 2,5 équivalents
temps plein (ETP). Les demandes d’adultes, tous dossiers confondus, ont progressé de

maniere considérable :

= En 2006 : 8000 dossiers,
= En2010: 12273 dossiers
= En 2015 : 22046 dossiers et 19731 décisions (2315 dossiers non encore traités, « en

stock »)

Pour I'heure, le mode de fonctionnement de la MDPH, dans la gestion globale des
dossiers, puis de la CDAPH, est devenu quelgue peu routinier. L’orientation est souvent
binaire et définie par défaut, en fonction des dispositifs existant sur le secteur géographique
et les solutions préconisées ne partent pas toujours d’une analyse fine des besoins. En
outre, l'organisation semble porter encore certains stigmates consécutifs au redéploiement
des agents ou a leur réaffectation vers cette structure a sa création (différence de statuts,
inégalités de droits...) Les agents qui instruisent les dossiers se plaignent d’'un manque de
moyens pour faire face a cet afflux toujours plus important de demandes. La perspective
d’'une démarche de «réponse accompagnée pour tous », qui s’'attache dans un premier
temps a un public cible, mais dont I'objectif a terme, au 1% janvier 2018 est de s’intéresser a
chaque situation pour tendre vers « la réponse idéale »ne leur semble pas réaliste. Le
département n’a pas présenté sa candidature a I'expérimentation en 2015 par crainte de
placer les équipes de la MDPH devant une situation qu’elles ne seraient pas en capacité
d’assumer. En effet, aucune ressource supplémentaire ne devait étre attribuée aux services

dans le cadre de cette mission, et c’est & moyen constant, et en I'absence de base de
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données, que ce nouveau pas devait étre franchi. La MDPH n’a pas connaissance en temps
réel de la situation des personnes (suivi des orientations, liste d’attentes des
établissements...). De plus, plusieurs changements de direction successifs, ainsi que
'embolisation installée du systéme n’autorisait pas d’entamer ce type de recherche, puis

d’en exploiter les données.

La MDPH des Deux-Sévres a donc mis en avant sa difficulté face a ce nouveau
challenge et la COMEX, consciente de la nécessité de définir de nouveaux objectifs, d’ouvrir
le champ des possibles et donner sa chance a chaque personne de trouver « sa »solution, a
décidé par suite en septembre 2015 de créer un groupe de travail chargé de mettre en place
une méthodologie en capacité de faire progresser la démarche de « réponse accompagnée
pour tous ».La gouvernance en est assurée par la COMEX et le pilotage, par la MDPH.
Aprés que la COMEX ait défini les axes de travail, ce groupe, qui réunit des représentants de
tous les acteurs du territoire (Conseil Départemental, MDPH, ARS, Education Nationale,
représentants des associations gestionnaires d’établissements et services, directeurs

d’établissements) se donne pour mission de :

= définir un public cible, en prenant en compte les situations complexes.

= travailler sur la complémentarité, sur l'idée de parcours et non plus seulement de
place

= apporter de nouvelles réponses en donnant de la souplesse a l'organisation,

aujourd’hui trop sectorisée (enfance / adultes...)

Eviter les réponses binaires (orientation par défaut ESAT /foyer de vie) et penser des

dispositifs intermédiaires

développer I'entrée par les besoins

= imaginer et construire des réponses séquentielles, ou sur des temps partiels
Mettre I'accent sur le type de réponse, mais intégrer aussi la notion de temps

= utiliser pour I'évaluation des compétences des personnes un modele d’acquisition et
non de certification

» dissocier le travail et I'hébergement ; développer le « hors les murs »en étayant et
sécurisant les parcours

= travailler sur la tarification
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Cette amélioration de I'organisation devient opérationnelle en retenant les principes
suivants :

= |'examen approfondi et le croisement des listes d’attente des institutions d’accueil

* la « chaine » des orientations vers les établissements

* la mise en place d’'une commission d’étude des situations

= Ja mise en place d’'un Plan d’Accompagnement Global (PAG) et d’'un Groupe
Opérationnel de Synthese

» d’un référent de parcours interne a la MDPH, qui établirait le lien entre la personne

accompagnée et 'ensemble des intervenants.

La MDPH des Deux Sévres a conscience de ses limites mais aprés avoir défini le
groupe cible constitué par les jeunes de plus de 20 ans bénéficiaires de 'amendement
CRETON et maintenus par défaut en (IME) elle se tourne résolument vers I'avenir en se
préparant a I'échéance du 1* janvier 2018 pour une modernisation globale du systéme. La
mobilisation de 'ensemble des acteurs est nécessaire, et il est indispensable de signaler a
cet endroit de notre recherche qu’'a linverse des situations critiques, le PAG est
contractualisé, validé par chacun des acteurs qu’il engage dans un cadre réglementaire et
devient par suite opposable. Son objectif est de définir le projet de la personne a partir d’'une
connaissance affinée de ses besoins, et d’utiliser les outils et dispositifs existants pour
donner de la fluidité au parcours. La feuille de route indique une mise en ceuvre généralisée
a terme, qui fera suite a la phase de construction d’'un projet partenarial en direction du
public cible. Ce nouveau dispositif exige une prise de conscience de tous les partenaires de
l'opposabilité¢ du PAG et de ses conséquences: la responsabilité liée a cette
contractualisation concerne tous les acteurs et pas seulement la MDPH. La premiére
réponse apportée « une réponse dégradée » au travers du PAG,- le possible -fera l'objet
d’'une évaluation aprés un an mais la « réponse idéale »,- le souhaitable - qui a permis de

révéler les besoins hors contrainte de I'offre est toujours la et préfigure I'horizon a atteindre.

Ce dispositif en gestation représente une amélioration potentiellement conséquente
de la procédure d’orientation en vigueur, a la condition que tous les éléments évoqués soient
réunis : Nous mentionnerons la volonté de s’engager conjointement en faisant abstraction
des enjeux politiques et intéréts individuels pour travailler ensemble, accepter l'autre,
aménager des espaces d’échange et de communication favorisant la coordination des
actions et créant ainsi les conditions de leur continuité. En outre, I'heure n’est plus a

linvocation du seul prétexte du manque de moyens pour éluder les véritables questions et il
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s’agit davantage maintenant d’une autre mobilisation des ressources existantes, plutét que

d’une attitude statique de refus d’une réalité nouvelle s’imposant a tous.

2. Le traitement des situations critiques

Le cas d’une famille dont I'enfant n’avait aucune solution de prise en charge a conduit

I'Etat a créer la Commission des situations critiques qui peut étre saisie a tout moment.

Selon la circulaire du 22 novembre 2013, une situation est qualifiée de « critique »

lorsque deux conditions sont réunies :

la complexité de la prise en charge génére pour la personne concernée une rupture
de parcours: retour en famille non souhaité et non préparé, exclusion
d’établissement,...

l'intégrité, la sécurité de la personne et/ou de sa famille sont mises en cause

Afin de faire face a de telles situations et permettre un accompagnement adapté, trois

niveaux d’intervention sont prévus :

A I'échelon départemental, la MDPH met en place une commission en charge de la
gestion des situations critiques. Elle transmet a 'ARS les situations pour lesquelles
aucune réponse n’a été apportée.

A I'échelon régional, 'ARS désigne un référent auquel est confiée une mission
opérationnelle pour apporter une solution adaptée. La CNSA est avisée par le
directeur général de 'ARS des cas ou aucune solution n’a pu étre envisagée. Le
référent conduit également une mission d’analyse et de diffusion des bonnes
pratiques.

A I'échelon national, la CNSA met en place une cellule nationale d’appui avec une
fonction d’aide a la gestion que 'ARS n’aura pas réussi a résoudre au niveau
régional La CNSA est 'opérateur national entre les administrations de I'Etat et les
instances départementales. Elle a un rdle de financeur mais aussi une mission
d’expertise technique et de proposition pour les évaluations des besoins des
personnes. Elle fournit un appui techniqgue aux MDPH avec la formation des

personnels.

Les situations critiques ont servi de point de départ a la mission PIVETEAU. Elles

sont un « thermomeétre » et elles surviennent en raison de dysfonctionnements. L’émergence

d’une situation de rupture peut révéler une carence dans le dispositif en place ou un défaut
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d’organisation du systéme de protection sociale. Mais I'absence de réponse aux véritables
besoins n’apparait-elle pas avant tout comme une conseéquence de linadaptation des

moyens existants ?

Chapitre III : La typologie des publics accueillis au foyer de
vie

Le dispositif qui permet d’accompagner et/ou accueillir les personnes en situation de
handicap est vaste, complexe et diversifié. Il convient donc de délimiter le champ
d’intervention de I'établissement et de préciser quelles sont les personnes auxquelles il

s’adresse.

Les Cahiers Pédagogiques de la CNSA, dans le numéro de septembre 2012
précisent que la définition du handicap inscrite dans la loi du 11 février 2005 « s’appuie sur
la Classification Internationale du Fonctionnement du handicap et de la santé (la CIF),
adoptée en 2001 par I'Organisation Mondiale de la Santé — OMS), et « Plutét qu’une
caractéristique intrinséque de la personne, le handicap est donc une notion complexe
associant plusieurs dimensions qui interagissent. Il est centré sur la maniere dont une
personne agit et participe a la vie sociale dans sa vie réelle. Les limitations vécues par la
personne sont le résultat de linteraction entre ses caractéristiques personnelles (ses
altérations de fonction ou déficiences, mais aussi ses aptitudes) et un environnement qui

peut se comporter comme un obstacle ou un facilitateur & sa pleine participation »°.

La loi de 2005 donne une définition qui permet de distinguer des handicaps d’origine
différente : physique, sensoriel, mental, cognitif, le handicap psychique- reconnu pour la

premiére fois — et le polyhandicap, qui associe plusieurs des handicaps précités.

L’établissement Public Départemental Foyers de Vie de COULON/MAULEON était
initialement destiné a accueillir des personnes adultes handicapées mentales : I'évolution du
concept et des connaissances nous autorise a dire aujourd’hui que les personnes accueillies
sur les différentes unités de vie sont des personnes en situation de handicap mental ou
psychique. Certaines d’entre elles ont un double diagnostic, a la fois de handicap mental et

de handicap psychique.

19 CNSA — Les cahiers pédagogiques : « Guide d’évaluation des besoins de compensation des personnes
handicapées (GEVA) »— septembre 2012
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1. Le handicap mental

Le handicap mental est défini habituellement comme la conséquence d’une
déficience intellectuelle. Il résulte le plus souvent de pathologies identifiables (anomalie
génétique, traumatisme, accident cérébral,...avec des causes dont l'origine peut étre
prénatale, périnatale ou postnatale).ll induit une limitation des capacités intellectuelles, des
perturbations du degré de développement des fonctions cognitives.

La déficience se traduit par une limitation d'activité et une restriction de la
participation sociale. La personne en situation de handicap mental a un amoindrissement
plus ou moins important de réflexion, de conceptualisation, de communication et de décision,
ce qui se manifeste par des difficultés spécifiques pour mémoriser et évaluer les
informations, fixer son attention, évaluer le temps, apprécier la valeur de I'argent, maitriser
les régles de communication et de vocabulaire, appréhender les conventions et régles

tacites, mattriser la lecture et I'écriture...

Ces difficultés, conséquences au quotidien de I'impact du handicap, peuvent étre
compensées par un environnement aménagé et un accompagnement humain permanent et

évolutif adapté a I'état et a la situation de la personne (source UNAPEI).
2. Le handicap psychique

Le handicap psychique est défini comme la conséquence de diverses maladies
mentales. Il est caractérisé par un déficit relationnel, des difficultés de concentration, une
grande variabilité dans la possibilité d’utiliser ses capacités...la symptomatologie est instable
et variable dans le temps. Le handicap psychique n’affecte pas directement les capacités
intellectuelles mais plutdt leur mise en ceuvre. C’est I'organisation qui est en cause ,comme
'organisation du temps, l'organisation des conséquences d’'un acte, la possibilité de
communiquer de fagon participative, mémoriser, concevoir les réactions des autres, autant
de facteurs associés a la non reconnaissance des troubles, a la dénégation, a I'absence de
participation sociale (source : Union Nationale des Familles et Amis de Personnes Malades

et /ou handicapées psychiques-UNAFAM).

Globalement, le handicap psychique a pour conséquence les troubles du jugement et
du comportement (réaction inadaptée au contexte, a I'environnement, raisonnement rigide,

gestes incontrolés, difficultés a communiquer, repli sur soi, déréglements alimentaires...).
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L’ARS, sous l'autorité de Monsieur Francois MAURY, Directeur Général, et de
Madame le Docteur Frédérique ALLAIRE, Médecin Inspecteur a la Direction de I'Offre
sanitaire et médico-sociale, a sollicité en 2015 le Docteur FIARD, Médecin Psychiatre
responsable du Centre Expertise Autisme (CEAA) a NIORT, afin d’élaborer un Cahier des
Charges régional pour une labellisation des Centres sanitaires, médico-sociaux, et équipes
mobiles de réhabilitation psycho-sociale. Le groupe de travail réuni autour du Dr FIARD
définit ainsi le handicap psychique : « Le handicap psychique présente plusieurs spécificités
qui rendent son analyse particulierement difficile. Il touche la personne dans sa subjectivité
et sa conscience. |l est difficile de distinguer les symptdmes de la maladie - qui relévent
d’'une approche psychiatrique - et ses répercussions sur la vie quotidienne - qui reléveraient

d’une approche en terme de handicap et de compensation - ».

Pour la majorité des personnes en situation de handicap psychique accueillies a
'Etablissement Public Départemental, la pathologie mentale est apparue dés I'enfance et
s’en est suivi un mode d’organisation déficitaire. Pour quelques personnes seulement,
'apparition des troubles psychiques s’est manifestée a I'adolescence. Ces personnes ont

des capacités intellectuelles peu affectées.
3. Les personnes « a double diagnostic »

La problématique du double diagnostic ou de la double pathologie fait référence aux
personnes atteintes d’'un handicap intellectuel et de problémes de santé mentale. « Cette
double problématique signifie une lourdeur et une complexité qui posent des exigences et
des conditions supplémentaires & un champ de travail différencié'*. L’histoire du soin aux
personnes handicapées intellectuelles a subi plusieurs changements au cours des derniéres
décennies®. Jusqu’en 1970, les personnes avec handicap intellectuel étaient considérées
comme des personnes malades, vulnérables, qu'il fallait protéger, et elles étaient soignées

dans des instituts souvent isolés dans des endroits reculés.

Aprés 1970, elles ont perdu le statut de patient. La dimension pédagogique s’est
accrue pour un développement des potentialités par I'apprentissage. Ce sont des personnes
ordinaires, et le principe de normalisation des soins a conduit a ce que de nombreuses

personnes restent dans la société.

"' LE GROEF Johan in Les Handicaps Psychiques. Concepts, approches, pratiques. Sous la direction
de Gérard ZRIBI et Thierry BEULNE Presses de 'EHESP, 2009, p.25-29
*2 van GENNEP Ad, cf. 1
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Au cours des années 1990, aprés que I'OMS ait fait une distinction entre maladie,
trouble, limitation, handicap, une prise de conscience s’opére, et le handicap n’est plus
seulement la conséquence de dégradation et de limitation, mais plutét de valeurs et de
normes sociales, en clair un probléeme de société. La personne handicapée est soutenue

pour avoir dans la vie sociale une place de citoyen a part entiére.

Cependant, ce changement de paradigme, avec I'évolution du modéle médical vers le
modéle citoyen semble par trop idéalisant .L’accés aux services de soins adaptés devient de
plus en plus difficile pour les personnes avec « double diagnostic ». Lorsque la personne
handicapée intellectuelle sort de psychiatrie et pose des probléemes comportementaux dans
un service éducatif ou elle a été admise, la question se pose de ce qui a conduit la personne
a cet état de crise puis a une éventuelle réadmission en psychiatrie. De plus, les
établissements et services accueillant des personnes avec handicap intellectuel rencontrent
de grandes difficultés dans 'accompagnement des personnes a « double diagnostic ».En
effet, le personnel y est souvent insuffisant et peu qualifié et se sent rapidement démuni face
a des troubles du comportement dont ils ne comprennent pas l'origine, ni la fagon de les
appréhender et de les traiter pour atténuer les souffrances des personnes. La notion de
« double »diagnostic appelle deux types de prise en charge différents, ce qui induit un
clivage et l'intervention d’'une équipe multidisciplinaire s’avére alors indispensable, pour le

diagnostic aussi bien que pour le traitement et 'accompagnement global.

Nous allons nous intéresser ici a la situation d’'une résidente du Foyer de Vie de
MAULEON, agée de 48 ans et dont la trajectoire a été particulierement chaotique durant les

deux derniéres années en raison de I'inadéquation de la réponse a ses besoins.

Nous préserverons I'anonymat des personnes dont nous évoquons les situations et

dans le cas qui nous occupe, nous hommerons la personne Monique.

Monique est la quatrieme d’'une fratrie de 6 enfants. Elle a vécu dans un milieu
précaire et perturbé, marqué par I'alcoolisme du pére et I'attitude tantét fusionnelle, tantét de
rejet de la mere. Monique a eu un parcours difficile, alternant hospitalisations et placements.
Apres une scolarité difficile jusqu’a 'age de 13 ans, elle est scolarisée pendant un an a I'lME
de Thouars, puis hospitalisée en pédopsychiatrie de 1981 a 1984.De 1991 a 1997, Monique
est en Centre d’Aide par le Travail (CAT) devenu Etablissement et Service d’Aide par le
Travail (ESAT) avec une alternance des hospitalisations en psychiatrie adulte de Thouars et
des séjours de rupture en famille d’accueil. De 1997 a 2004, elle est hospitalisée a temps

complet avec des activités en intra et en centre de jour. En juillet 2004, et aprés plusieurs ré-
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hospitalisations, elle est admise au foyer de Mauléon. Monique bénéficie d’'une mesure de

protection juridique, exercée par un mandataire administratif.

Monique, qui releve du « double diagnostic » évoqué plus haut, présente les
séquelles d’'une pathologie étiquetée psychose infantile. Elle est relativement bien stabilisée

sur le plan psychique et comportemental jusqu’au début 2013.

A partir de ce moment, Monigue connait une dégradation de son état de santé
physique et mental. Elle souffre d’hallucinations auditives, de crises d’angoisse, avec
menaces d’automutilations ou de comportements agressifs envers autrui. Elle manifeste son
mal étre par des troubles physiques, des difficultés d’élocution et une souffrance
psychologique qu’elle peut en partie verbaliser. Elle adopte désormais une attitude de vif
rejet envers une résidente en particulier sans motif apparent et un agacement prononcé
envers I'ensemble des autres résidents. Elle se montre alors directive, violente verbalement
avec des passages a I'acte physique de maniére quotidienne et répétitive durant les derniers
mois. Monique est hospitalisée en psychiatrie et aprés un retour difficile, elle a des idées
suicidaires, profere des menaces envers elle-méme et envers les autres .Elle est toujours
envahie par ses angoisses et répete « Monique a peur ».L.’accompagnement contenant de
proximité proposé ne suffit plus, 'équipe est démunie, n’a pas les ressources nécessaires
pour une prise en charge adéquate et Monique est de nouveau hospitalisée a plusieurs

reprises.

Les bilans de séjour sont a chaque fois « sans probléme ». Le service hospitalier
n‘entend pas les arguments de I'équipe du foyer et remet en cause I'accompagnement
éducatif. La situation de Monique n’est pas prise en considération par les services de soin, et
si la maladie est traitée de maniére ponctuelle et urgente lors d’une crise, 'accompagnement
n’est ni pensé, ni ajusté, la réponse est incompléte. Monique n’est pas reconnue en tant que
personne, en tant que sujet citoyen et demeure « étrangére a elle-méme », isolée, et ses

relations fortement perturbées avec un environnement ressenti comme hostile.

Les droits de la personne en situation de handicap sont désormais, a partir des
années 2000, plus précisément affirmés dans plusieurs textes opposables et constitutifs
d’'une éventuelle action en justice. Nous sommes néanmoins interpelés, dans le cas qui nous
occupe, par la difficulté d’application pratique de cet « arsenal » juridique et réglementaire,
de méme que par l'utilisation des nombreux outils mis a disposition de 'ensemble des

acteurs d’'un méme territoire.
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Les intéréts et préoccupations des uns et des autres s’opposent ou pour le moins ne
se rencontrent pas. Plutét que de fédérer les forces en présence autour de la personne dans
une complémentarité indispensable a l'intégration des champs concernés par sa situation, et
par la suite a une réponse collégiale circonstanciée a ses besoins, on s’arréte a une décision
sommaire, qui pointe le manque de temps, et qui semble irrévocable, car la prédominance
d’un secteur d’activité (le secteur médical) sur l'autre s'impose a tous a un moment donné et

ne peut étre remise en cause.

Les politiqgues publiques fixent le cadre de lintervention auprés de la personne en
situation de handicap. Nous pouvons cependant convenir de la dispersion des dispositifs mis
en place et de leur manque de coordination, qui sont autant de freins a la logique de
parcours, a une promotion de la bientraitance et a une réponse individuelle adaptée a

'ensemble des besoins de chaque personne accueillie.

Chapitre IV : Rupture de parcours et participation sociale: les

difficultés d’acces a l'inclusion

Nous avons évoqué précédemment I'évolution du modéle médical du handicap vers
le modéle social, faisant suite au Processus de Production du Handicap au Québec(PPH),
puis a la Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé(CIF)
par 'OMS en 2001.Ce changement de paradigme, mis en lumiére en France avec la loi du
11 février 2005, doit s’accompagner d’'un changement de regard sur la personne atteinte de

handicap mental et de troubles psychiques.

Cependant, l'objectif d'une « santé mentale citoyenne »visant [linsertion des
personnes handicapées dans la cité s'accommode mal du « culte de la performance »
prégnant dans le champ de la politique de santé mentale comme dans de nombreux autres
champs. Il s’agit moins de fonctionner en mode de contrble social ou incitation a la
consommation que de développer le lien pour gue la personne devienne un acteur social a
part entiére L’acte thérapeutique se limite dans de nombreux cas a la délivrance, puis au
renouvellement d’'un traitement médicamenteux. « Le bien-étre social est la premiére et

3

principale condition d’'une bonne santé mentale des populations »®. La personne en

3DEMAILLY Lise - AUTES Michel : « La politique de santé mentale en France. Acteurs, instruments,

Controverses »Paris-Armand COLIN-2012- p.199
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situation de handicap psychique est particulierement vulnérable aux ruptures de parcours de
soins, et la psychiatrie ne peut répondre seule a ses besoins. Du fait de la complexité des
dispositifs, la personne est susceptible de se retrouver en situation de rupture. La psychiatrie
ne peut répondre seule a ses besoins et il y a donc nécessité de faciliter et gérer les
passages entre établissements ou services et d’articuler, de coordonner les différents modes
d’intervention. La complémentarité des équipes assure une approche globale de la personne
et un accompagnement pluridisciplinaire représente la meilleure garantie pour qu’elle puisse
valoriser ses habiletés et devienne actrice de sa vie. Le concept d’inclusion est directement
en lien avec l'idée de construction de la démocratie sur des principes de participation qui
instaurent de nouveaux liens sociaux, des espaces d’échange équilibrés, et un véritable
partage. L’inclusion interroge la société, qui doit mettre tout en ceuvre pour que les structures

et services répondent aux besoins et exigences de chaque personne.

Cette dynamique fait référence a une conception universelle qui réfute I'exclusion et
s’oriente vers un mouvement d’ensemble pour le droit de chacun a devenir citoyen a part

entiere.

Nous venons dans cette premiére partie de questionner l'idée du parcours et de
mettre en tension le réle d’orientation de la MDPH et les difficultés a coordonner les actions

d’accompagnement, telles que préconisées dans le Rapport PIVETEAU™,

Il nous faut maintenant étudier I'offre présente sur le territoire, déceler sa pertinence
pour une réponse de qualité, en adéquation avec les besoins des personnes en situation de
handicap. Le département est considéré comme le mieux« doté »du Poitou-Charentes.
L’offre y est importante, tant en nombre de dispositifs de tous ordres, que de places d’accueil
en hébergement ou d’accompagnement par un service, mais divers points de blocage

demeurent et constituent un frein a I'adaptation de la réponse aux besoins.

Toutes ces structures sont inscrites dans un cadre administratif dans la plupart des
cas bien défini et s’adressent en conségquence a un public déterminé pour chacune d’entre
elles. Les organes de contrdle que sont au niveau départemental, 'ARS- sa délégation
départementale- et le Conseil Départemental veillent & I'application des régles de répartition
des compétences et l'idée de transversalité qui a pris corps sous la contrainte, émerge
aujourd’hui de toutes parts, et diffuse au niveau de I'ensemble des acteurs devenus

partenaires.

* PIVETEAU Denis, Conseiller d’Etat : Rapport « zéro sans solution »- juin 2014
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Partie Il : La réalité du territoire

De nombreuses structures et services sont présents sur le territoire du département
des Deux Seévres, mais certaines inégalités d’accés demeurent, notamment au plan

sanitaire.

Par ailleurs, l'autorité départementale, ainsi que 'ARS ont mis en place des instances
dont les missions sont de réfléchir a la meilleure facon de répondre aux besoins des
personnes sur les territoires en sollicitant la participation de tous les acteurs de ces

territoires, et en privilégiant celle des personnes elles- mémes.

Chapitre I: L’état des lieux de I'offre de services sur le
territoire :

Nous allons nous intéresser dans ce chapitre aux services existant sur le territoire,

tant au plan sanitaire que médico-social
1. Le champ sanitaire

Le département possede une couverture sanitaire complete sur le territoire et
compte, a NIORT, une clinique privée et trois groupes hospitaliers, 'un a NIORT, le plus
important, un deuxieme a SAINT-MAIXENT et MELLE, le troisieme comporte trois sites dans

la moitié nord du département.

Le Centre Hospitalier de NIORT dispose de plusieurs structures sur le site
principal : les services de médecine, chirurgie, obstétrique, psychiatrie adulte, la
psychogériatrie, le Centre de Soins d’Accompagnement et de Prévention en Addictologie

(CSAPA), ainsi que l'unité des adolescents.

Sur un autre site a proximité, se trouvent le centre psychothérapique enfants et le

(CEAA). En ville, le centre médico-psychologiqgue (CMP).

Le médecin psychiatre responsable du CEAA et son équipe-que nous avons
rencontrés- considérent que les investigations somatiques peuvent éviter des troubles du
comportement. Les Recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) « Autisme et
troubles envahissants du développement : diagnostic et évaluation chez I'adulte » (juillet

2011) précisent que « les professionnels doivent étre encouragés a mettre en ceuvre une
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recherche de pathologies associées au tableau clinique de Trouble Envahissant du
Développement (TED) chez I'adulte et a réaliser un examen somatique systématique qui
orientera vers d’éventuelles explorations dans les domaines sensoriel, neurologique et
génétique ». Le CEAA souhaite éviter I'attitude d’impuissance des professionnels face aux
problemes de comportement, et se donne comme mission de « lever les obstacles pour
réduire les inégalités d’accés aux soins somatiques »** , changer le regard sur les personnes
avec autisme et leur permettre ainsi de bénéficier d’'une attention plus soutenue a leur état

de santé.

Le CEAA propose un guide a destination des équipes des établissements pour
adultes déficitaires afin qu’elles s’approprient la démarche et les outils proposés et en

découvrent l'intérét, tant pour les personnes accueillies, que pour les professionnels.

« Des milliers dhommes et de femmes sont condamnés dans notre pays a une
double peine : déficience et autisme. A cette sévérité naturelle, s’ajoutent les conditions de
vie que notre société impose a ces personnes. Elles sont parquées, pour des raisons
économiques dans des univers inappropriés ». L’espoir porté par ce guide est « non pas de
transformer les résidents en personnes ordinaires mais de mieux les accompagner dans une
vie de personnes handicapées insérées au mieux de leurs potentialités dans une vie de

qualité.*®

En dehors de NIORT, le centre hospitalier comprend des centres médico-
psychologiques, des centres d’activité thérapeutiques a temps partiel et des hépitaux de jour.
L’organisation mise en place permet ainsi des soins en hospitalisation compléte ou patrtielle.
Elle comprend également des soins ambulatoires : (CMP), centre d’accueil thérapeutique a
temps partiel (CATTP),-qui a vocation a assurer, par une approche multidisciplinaire les
soins psychiatriqgues et psychothérapiques, des visites a domicile, des places d’accueil

familial thérapeutique.

Le Centre Hospitalier de NIORT posséde en outre « une Filiére Patient Long Cours »
qui comprend un ensemble de structures intersectorielles internes du pdle « Psychiatrie,
Addictologie, et Réseaux Médicaux », composée d'une équipe multidisciplinaire, et placée
sous la responsabilité d’'un médecin psychiatre en lien avec des partenaires du champ

médico-social.

> CEAA: « Investigations somatiques pour adultes avec autisme »- 2012
'® Dr CONSTANT Jacques, ancien président SFPEADA, Préface, guide CEAA pour I'accompagnement d’adultes
avec autonomie et/ou déficience intellectuelle

34

Maryléne Fournier — Mémoire de I’Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé
Publique & de I’'Université de Rennes 2 — 2015-2016



Cette filiere dispose en particulier :

= D’un Centre Ressource Handicap Psychique (CReHPsy), chargé de I'évaluation, de
l'information, de la formation, de la recherche et du suivi des équipes sanitaires ou
médico-sociales accueillant des patients.

= D’un service d’activité thérapeutique a orientation professionnelle, le Tremplin, et de

deux unités d’hospitalisation a temps complet.

Les accueils thérapeutiques a temps partiel (activité de réhabilitation psycho-sociale)
organisés pour les personnes hospitalisées et pour des patients résidant a leur domicile,

bénéficient de 'accompagnement de ces deux unités, le CReHPsy et le Tremplin.

Nous admettrons comme définition de la réhabilitation psycho-sociale, celle de
'OMS : « Toutes les actions développées pour optimiser les capacités persistantes d’un
sujet malade et atténuer les difficultés résistantes des conduites déficitaires »L’objectif de
ces actions est, dans une prise en charge globale impliquant tous les acteurs, d’améliorer le
fonctionnement de la personne pour qu’elle puisse éprouver de la satisfaction dans le milieu

de son choix.

Nous signalerons ici les interventions d’'une équipe du CReHPsy au Foyer de
COULON suite aux difficultés rencontrées dans 'accompagnement de plusieurs résidents.
Ces interventions se font sous forme de réunions pluridisciplinaires (psychologue,
infirmiéres, chef de service, aides médico-psychologiques...) dont [l'objectif est de
rassembler un maximum d’éléments factuels observés pour aboutir a I'élaboration d’'un
protocole d’ « essai» de nouvelles pratiques, évaluées a terme. Ces réunions sont
préparées, tant en interne, que par I'équipe du CReHPsy, qui se penche au préalable sur la
trajectoire de la personne, ainsi que sur les bilans de séjour et données du Dossier Médical

Partagé (DMP) relatives a sa pathologie.

Le Groupe Hospitalier et Médico-Social du Haut Val de Sévre et du Mellois_a été
constitué par la fusion de trois établissements, fonctionnant jusqu’alors en direction
commune. Il a son siége sur le site de SAINT-MAIXENT-L’ECOLE, et comprend deux autres
sites, @ MELLE et la MOTHE- SAINT- HERAY.

Ce groupe hospitalier dispose de services de médecine, d’Hospitalisation a Domicile
(HAD) de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR), d’'une Unité de Soins de Longue Durée
(USLD), et d’équipes mobiles de gériatrie et de soins palliatifs.
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De par sa filiere gériatrique, I'activité du groupe releve principalement du champ
médico- social avec une majorité de lits et places d’accueil de personnes agées en EHPAD

Ou autres services.

L’établissement Public Départemental Foyers de Vie de COULON/MAULEON n’a a
ce jour établi aucun partenariat avec ce groupe hospitalier, bien qu’un rapprochement soit
envisagé dans le cadre d’'une recherche de places en EHPAD pour les résidents les plus

ageés.

Le Centre Hospitalier Nord Deux-Sévres_comprend sur trois sites distincts

'ensemble des services d’urgence, de médecine et chirurgie d’'un hopital général.

Le Foyer de MAULEON, nous I'avons évoqué précédemment, est en relation avec les
services de psychiatrie de BRESSUIRE et THOUARS, qui comprennent : des CMP, des
centres de jours (BRESSUIRE et THOUARS), des unités d’hospitalisation a temps plein en
psychiatrie adulte (Thouars), une unité pour adultes autistes, « les Coquelicots », qui permet

I'hospitalisation a temps plein, temporaire et I'accueil de jour.

Nous signhalerons dans ce chapitre que les services de psychiatrie du nord Deux-
Sévres n'offrent pas les mémes prestations que ceux du sud, spécialement au plan de la
réhabilitation sociale. De plus, plusieurs postes de médecins psychiatres demeurent non
pourvus, ce qui retarde les prises de rendez- vous pour les consultations et engendre un

mangue de suivi de la situation des personnes.

Nous préciserons pour compléter la présentation du Centre Hospitalier Nord Deux-
Sévres, qu’un nouvel hépital ouvrira ses portes en 2018 sur un autre site, qui regroupera les
activités de médecine, de chirurgie et obstétrique. Cette réalisation prend appui sur le Projet
Médical et de Santé du Territoire Nord Deux-Sevres, et vise, tout en consolidant I'offre
médicale, a renforcer les liens ville-hopital et la coordination de 'ensemble des acteurs de la

prise en charge des patients.

Aucun changement n’est prévu a ce jour pour la psychiatrie, et les services seraient
répartis comme aujourd’hui, a BRESSUIRE et THOUARS.

Un projet de Groupement Hospitalier de Territoire (GHT) a linitiative de 'ARS est
également a I'étude sur le département, a l'instigation du Centre Hospitalier de NIORT, et en
lien avec la loi et le Code de Santé Publique. Le GHT a pour objet de « permettre aux

établissements parties prenantes de mettre en ceuvre une stratégie territoriale de prise en
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charge commune et graduée du patient, dans le but d’assurer une égalité d’accés a des
soins sécurisés et de qualité »'7.On peut penser que la mise en place de ce nouveau
dispositif contribuera ,avec I'élaboration du projet médical partagé et du projet de soins
partagé, a la coordination souhaitée par 'ensemble des acteurs et améliorera ainsi la fluidité
du parcours de soins.

De méme, des Maisons et Poles de santé se sont ouverts sur le territoire, et plusieurs

autres projets sont a I'étude.

La couverture en soins a domicile par les Services de Soins Infirmiers a Domicile
(SSIAD) et 'HAD détient le plus haut taux d’équipement de la région Poitou-Charentes et le
nombre de places en Services Polyvalents d’Aide et de Soins a Domicile (SPASAD) est en

constante augmentation.
2. Le champ médico-social

L’offre de service sur le territoire au plan médico-social est importante, en direction

des personnes agées, comme des personnes handicapées.
Le territoire comporte d’une part :

= cing plateformes territoriales de services et d’animation

= une couverture départementale compléte avec 5 Centres Locaux d’Information et de
Coordination gérontologique (CLIC)

= deux réseaux gérontologiques qui couvrent le territoire

» une plateforme de répit sur le nord

» des MAIA™, composées chacune d’un pilote et de trois gestionnaires de cas

= la MDPH, guichet unique pour les personnes handicapées

Par ailleurs, les établissements et services médico-sociaux d’accueil de personnes
handicapées adultes sont au nombre de :

= des foyers de vie et FAM (10 au total comprenant établissements publics et
associatifs)
= trois Maisons d’Accueil Spécialisé-(MAS)

= des ESAT (au nombre de cinq)

7 Article 107 de la loi n°2016-14 du 26 janvier 2016 de « modernisation de notre systéme de santé »
¥ MAIA : « Méthode d’Action pour I'Intégration des services d’aide et de soins dans le champ de I’Autonomie »
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= deux Maisons d’Accueil pour Personnes Handicapées (MAPHA) accueillant des
personnes vieillissantes.

= des Services dAccompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapés-
(SAMSAH), 'un au nord, I'autre au sud.

Nous signalerons en outre la mise en place par I'Union Départementale des
Associations Familiales (UDAF) d’un dispositif « Familles Gouvernantes », a destination des
personnes handicapées psychiques, qui vise a apporter une réponse par le logement.
L’objectif est de favoriser l'insertion sociale et le maintien a domicile. Ce soutien du quotidien
en milieu ordinaire a fait ses preuves et 'aménagement de 6 appartements a NIORT et 6 a
THOUARS reste largement insuffisant.

La loi du 11 mars 2005 est a l'origine des Groupements d’Entraide Mutuelle (GEM),
créés pour ouvrir 'hdpital sur la cité et accompagner de maniéere différente les personnes en
fragilité psychique. A Tinitiative de TUNAFAM, un GEM a été créé a Niort en 2006 pour
favoriser la socialisation des personnes handicapées psychiques. L'UDAF gére son
fonctionnement et est chargée par 'Etat de mettre en place les moyens nécessaires pour
accueillir les personnes. Une association d’'usagers a vu le jour, et les personnes adhérentes
a 'association « le fil de la mosaique » bénéficient de I'organisation de nombreuses activités
culturelles, artistiques et de loisirs.

Paulette, résidente du Foyer de COULON patrticipe chaque semaine aux activités du
GEM, et en retire une vive satisfaction. Elle prend plaisir a rejoindre le groupe des usagers
habitués et sa demande est de pouvoir participer davantage. L’objectif de socialisation nous
semble dans le cas de Paulette, pleinement atteint et dans le cadre d’une réflexion
pluridisciplinaire, nous avons envisagé les modalités d’accompagnement de Paulette dans
ce nouveau projet.

Chapitre II : La structuration des instances départementales

Aprés avoir parcouru la cartographie de l'offre de services sur le territoire, nous
devons nous pencher sur la mise en place et le fonctionnement dans le département des

instances définies par le cadre réglementaire.
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1. Le cadre législatif

Les schémas départementaux déterminent depuis la loi du 2 janvier 2002
'organisation du secteur social et médico-social et le Département est, depuis la loi n°2004-
809 du 13 aolt 2004 relative aux libertés et responsabilités locales, « le chef de file »de
I'action sociale, et la loi « Adaptation de la Société au Vieillissement » (loi ASV) accentue ce
réle. Le Président du Conseil Départemental a dés lors la responsabilité d’élaborer un
schéma prospectif qui met en tension les projets et les besoins recensés. Le département
des Deux Sevres s’est doté d’'un premier schéma dés 2008 (2008-2014), revisité en 2015, et
ce document prévoit I'instauration d’'une autre gouvernance pour de nouvelles orientations et

des pratiques en adéquation avec les objectifs définis.

La loi ASV prévoit, avec la mise en place de la Conférence des Financeurs, de
coordonner les financements de la prévention de la perte d’autonomie sur la base d’'une
stratégie et de priorités définies conjointement par les financeurs a partir d’'un état des lieux.

En Deux-Sevres, la Conférence des Financeurs a été installée le 20 octobre 2015.

Par ailleurs, la loi « Hopital, Patients, Santé, Territoire » (HPST) du 21 juillet 2009,
constitue un changement dans l'organisation des compétences de I'Etat au sein des
administrations déconcentrées, et outre la création des ARS, elle modifie les procédures
d’autorisation des établissements sociaux et médico-sociaux .Elle instaure une procédure
d’appel a projets et maintient deux niveaux de planification :au niveau régional, le Schéma
Régional d’Organisation Sociale et Médico-sociale (SROSM) intégré au sein du Projet
Régional de Santé (PRS) et établi par IARS. Le SROSM est désormais transversal et
intéegre non seulement les soins, mais aussi la prévention et la prise en charge médico-
sociale. Le niveau départemental comprend les schémas relatifs aux personnes agées et

handicapées.

La loi récente de « modernisation de notre systéeme de santé », promulguée le 26
janvier 2016 met I'accent sur la prévention et le droit des patients et promeut une meilleure
coordination des systemes sur les territoires. « Un seul objectif : I'égalité. Une seule
méthode : I'innovation. Ce texte garantit 'accés de tous a des soins de qualité. C’est un texte
contre I'immobilisme et la résignation. C’est un texte qui vise a offrir a chacun les mémes
droits, les mémes chances, pour vivre le plus longtemps possible en bonne santé » (Marisol
TOURAINE- Ministre de la Santé).
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Afin d’avoir une vision, non pas exhaustive, mais la plus précise possible de cette
« charpente »des organes déconcentrés, nous avons choisi d’aborder plus spécifiquement la
mise en place et le fonctionnement des Comités d’acteurs en santé, ainsi que des Conseils
Locaux de Santé Mentale (CLSM), en raison du lien établi avec notre problématique, puis de
limportance que revétent aujourd’hui les premiers avec I'adhésion et la participation de
'ensemble des acteurs, et ensuite de l'intérét porté au projet de création d’'un CLSM, ainsi
que des pressions exercées pour qu’il voit le jour. Notre participation a diverses réunions a
constitué un autre élément de ce choix.

2. Les Comités d’acteurs en santé

Les Comités d’acteurs en santé ,placés sous l'autorité du Directeur Départemental
de L'ARS des Deux-Sévres, « sont des espaces de rencontres, d’échanges et de co-
construction pour identifier les sujets prioritaires d’un territoire en terme de santé ».lls sont
donc constitués sur chaque territoire, ce qui équivaut a cinq comités sur le département :
celui du Bassin de Vie Niortais, ceux du Pays Mellois et Haut Val de Sevre, de la Gétine, du
Bocage Bressuirais, et du territoire du Thouarsais .Ces Comités ont vocation a permettre aux
acteurs locaux de s’approprier leur propre politique dans le respect du PRS et des
orientations nationales. Qu'’ils soient issus du secteur de la santé, du médico-social ou des
administrations centrales ou locales, tous les acteurs d’'un méme territoire sont conviés a ces
assemblées. Cela représente une cinquantaine de personnes et chaqgue comité est réuni
deux fois par an.

Ces Comités sont avant tout des lieux d’information pour les acteurs. Le Directeur de
la Délégation Départementale y présente les actualités nationales, régionales et locales : A
titre d’exemple, le 10 mars demier, il a évoqué au Comité du Bassin de Vie Niortais le
contenu de la loi de modernisation du systéme de santé promulguée le 26 janvier 2016, ainsi
gue les conséquences au niveau du département de la réforme territoriale. Lors de cette
réunion, ont été abordés les questions de coopération entre établissements hospitaliers,
pour former des GHT, de méme que celle des CLSM, dont 'objectif est de rapprocher les

politiques publiques conduites au niveau local des problémes de santé mentale.

Plusieurs intervenants ont exprimé une vision unilatérale de la réponse a apporter ; ils
ont employé le terme de « coordination » et ont tous affirmé qu’il « faudra améliorer la
fluidification du parcours de prise en charge des personnes et améliorer le partenariat entre

les établissements sanitaires, sociaux, et médico-sociaux ».Ces propos traduisent une sorte
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de code de I’ « entre-soi », d’'un accord mutuel tacite qui n’apporte aucun élément nouveau
et laisse un sentiment d’insatisfaction. Un tel positionnement « de confort » évite toute forme
de discussion, mais ne sert pas le débat.

Le Comité d’acteurs en santé est un lieu de diffusion d’information a l'intention des
acteurs présents, qui ont la un espace de dialogue entre partenaires d’'un méme territoire a
propos de préoccupations communes. Ce serait néanmoins faire preuve d’une certaine
naiveté que de croire que tous les acteurs se situent sur un pied d’égalité et que la parole de
chaque intervenant a une valeur identique .Plus que les « traditionnelles » résistances
respectives du sanitaire et du médico-social a collaborer —bien que celles-ci perdurent-, il
s’agit davantage de la tendance générale actuelle qui habite tous les secteurs, de ne prendre
en considération que ce qui fait nombre, chiffre, et performance. Les responsables de petites
structures ont le sentiment, dans ces réunions, que le « poids », l'influence d’un petit
établissement médico-social reste minime au regard du leadership d’un centre hospitalier, et
par suite, il parait illusoire a ce stade d’'une démarche de co-construction, de prétendre
instaurer un véritable partenariat entre les deux sur un méme territoire pour élaborer
ensemble avec la personne handicapée son projet personnel et I'accompagner dans la

continuité de son parcours de vie.

3. Les Conseils Locaux de Santé Mentale

L’Organisation Mondiale de la Santé précise dans un communiqué en 2001, que « la
santé mentale constitue un défi important dans le monde ou une personne sur quatre

souffrira d’'un probléme de santé mentale au cours de sa vie ».

Un projet de création de CLSM est a I'étude a Niort et nous allons en conséquence
porter notre attention aux conditions de mise en place et de fonctionnement, pour ensuite
nous intéresser aux retours d’expériences de villes qui sont en capacité aujourd’hui

d’apporter un éclairage sur ce dispositif pluri-partenarial.

Le cadre législatif autour des CLSM étant incitatif, la création de cette instance n’a
pas de caractére obligatoire. Toutefois, les CLSM répondent concrétement aux

recommandations de :

= La stratégie de la santé mentale OMS Europe (Conférence Helsinki, 2005) qui a mis
en avant I'importance des décloisonnements, du partenariat intersectoriel et de la

coordination locale des services et des politiques.
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= L’Union européenne qui référence le CLSM comme outil technique permettant de
formaliser au niveau local les recommandations formulées par TOMS.

*= Le Plan Psychiatrie et Santé Mentale 2011-2015, paru en février 2012, qui affirme les
objectifs stratégiques du CLSM.

» Le Haut Conseil de la Santé Publique : en 2011, I'évaluation du plan psychiatrie et
santé mentale préconise de mieux intégrer la psychiatrie et la santé mentale dans la
cité (principe n°4) « Les CLSM ont fait leur preuve pour la mobilisation de 'ensemble
des acteurs locaux (professionnels, institutions, élus, usagers).Leur développement

doit étre soutenu ».

En outre, la loi de « modernisation de notre systéme de santé » integre le CLSM dans

I'élaboration des projets territoriaux de santé mentale.

De son c6té, le Docteur Jean Luc ROELANDT ,Psychiatre a Lille et Président du
Centre Collaborateur de I'Organisation Mondiale de la Santé pour la recherche et la
formation en santé mentale (CCOMS), indique que « la complexité des troubles psychiques,
de leur prévention, des parcours de soin des personnes, de leur retentissement social et
familial, incite au passage, pour la psychiatrie publique, d’'une logique hospitaliére a une
logique territoriale nécessitant la participation de tous » et encore, en évoquant le CLSM :
« c’est un outil de pleine citoyenneté pour tous, facilitateur de rétablissement et permettant

I « empowerment » pour les personnes ayant des troubles psychiques »*°.

Le CLSM est une plateforme de concertation et de coordination entre les élus d’'un
territoire, le secteur psychiatrique, les professionnels de santé, les acteurs sociaux et
médico-sociaux, les usagers, les aidants et tous les acteurs locaux concernés (bailleurs,

éducation ,justice, police...).

Il a pour objet de favoriser le décloisonnement de la santé mentale et des politiques
publigues menées au niveau local. Il méne son action sur un territoire de proximité, dont la
pertinence est reconnue pour les acteurs locaux (infra-communal, communal, ou

intercommunal).

% Docteur ROELANDT Jean Luc : « Les Conseils locaux de santé mentale : état des lieux »- CCOMS LILLE — Juin
2015
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Il a trois missions :

= mettre en place une observation en santé mentale visant a répertorier les données
épidémiologiques et sociodémographiques ; connaitre et partager I'état des
ressources disponibles sur le territoire, ainsi que les besoins en santé repérés par les
acteurs, les habitants, et les usagers ;

= développer une stratégie locale répondant aux besoins de la population en matiére
de prévention, d’accés aux soins, et de continuité de ceux-ci, ainsi que d’inclusion
sociale ;

= coordonner le partenariat et mettre en place les actions correspondant a la stratégie

locale définie.

Les actions développées par le CLSM sont, aprés lI'observation - qui conduit au
diagnostic - I'amélioration de I'accés a la prévention et aux soins, la lutte contre I'exclusion
et I'inclusion sociale, la lutte contre la stigmatisation, la promotion en santé mentale, et 'aide

a la résolution des situations psychosociales complexes.

Une journée régionale consacrée aux travaux sur les CLSM a été organisée a 'ARS
site de Poitiers le 1% juin dernier et plusieurs expériences de déploiement de CLSM ont été
présentées : I'une a Lille, la deuxiéme sur la ville de Limoges ou I'hdpital s’est engagé aux

cbtés de la ville, et la troisieme au Pays Basque.

Les divers témoignages relatifs en premier lieu a la mise en place du CLSM, puis
porteurs d’une analyse sur le dispositif, mettent en évidence plusieurs points, qui sont a

maintes reprises cités comme des éléments conditionnant la réussite du CLSM :

Il est & noter que les personnes accompagnées dans le cadre du CLSM sont

nommeées ici « usagers »

= Le CLSM ne doit pas étre « une instance de plus » dans un paysage administratif
saturé, ni seulement un espace d’échanges et de discussions. Il doit prioriser les
actions et recruter un coordonnateur qui sera le pivot du fonctionnement et garant de
la mise en ceuvre des actions.
= La santé mentale est I'affaire de tous et la mise en place d’'un dispositif CLSM doit
faire I'objet d’'une volonté politique forte et durable. Les élus ont un rdle actif pour
favoriser l'inclusion de tous et aider & combattre les préjugés.
= La ville est un territoire de proximité favorable et un maillon pertinent entre la
psychiatrie et les acteurs de terrain. Il s’agit de permettre « a la santé mentale de
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devenir l'affaire de la communauté et non plus seulement des psychiatres »,
puis « Un conseil local de santé mentale, c’est un espace d’échanges pour mieux se
connaitre, décloisonner les pratiques. On y fabrique une ville plus attentive a la santé
mentale. Cela ne colte pas cher, et tout le monde y gagne ! » %

= L’engagement de I'hépital vise quant a lui a lutter contre la stigmatisation, & améliorer
le parcours des usagers en souffrance psychique, et a les maintenir dans la cité et la
citoyenneté.

» Le CLSM doit impérativement rester une instance de proximité immédiate tenant

compte des spécificités des territoires de vie des usagers.

Le CLSM se veut un outil de démocratie participative. La mise en place de cette
instance est une démarche opérationnelle qui a I'évidence, contribue a améliorer les droits
humains des personnes, leur acceés aux soins, et plus globalement, leurs conditions de vie.
Selon Messieurs les Maire de Limoges et Directeur du Centre Hospitalier, la collaboration
ville-hépital dans un tel projet favorise le décloisonnement des pratiques a partir d’'un
diagnostic partagé et semble préserver le parcours de soins des personnes en souffrance
psychique. La co-construction d’une structure telle qu'un CLSM sur un plan local, avec des
regles et une éthigue commune, peut permettre de se retrouver autour de situations
particulieres en respectant en toute objectivité le réle et les limites de chacun, sans se rejeter
mutuellement les responsabilités. Cette stratégie innovante favorise la participation des
personnes comme acteurs de leur propre santé, mais aussi leur inclusion a tout niveau de la
société .Les personnes veulent parler en leur nom propre, étre reconnues comme citoyens a

part entiére en tout lieu et participer socialement a la vie de la cité.

Nous nous proposons, a ce hiveau-la de I'étude, de rapporter les éléments de la
contribution des membres de la délégation des Deux-Sévres de TUNAFAM, rencontrées le

31 mai 2016 au siege de I'Association, située dans I'enceinte du Centre Hospitalier de Niort.

Le rapport d’activit¢ de l'association fait état des actions entreprises et de la
participation des membres aux différentes instances départementales, dont les « comités
d’acteurs en santé », ce qui représente pour les bénévoles présents, « une démarche de
santé communautaire ».lls mettent en avant la pertinence de la création d'un CLSM sur le

territoire du Niortais. Le rapport dit en substance « La santé en général et la santé mentale

20 | aurent EL GHOZI, médecin, Conseiller Municipal a Nanterre et président de I’Association « Elus, Santé

Publique et Territoires »- Propos recueillis dans les Actualités Sociales Hebdomadaires n°2744 du 27-01-12
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en particulier sont déterminés par une large gamme de facteurs sociaux, économiques,
culturels et comportementaux qui impliquent une multitude d’acteurs dans la prise en charge
et la promotion de la santé », puis « Les déterminants de la santé mentale ne dépendent
donc pas loin s’en faut que du systéme de soins psychiatriques mais de l'organisation
sociale en général et de tout ce qui fait cité »*.

Les membres de 'UNAFAM que nous avons rencontrés revendiquent de facon
soutenue la mise en place d’'un CLSM ou ils représenteraient les personnes handicapées
psychiques, mais ils souhaitent que les conditions de leur participation soient créées, ainsi

gu’une écoute adaptée a leur parole car, disent-ils, « nous ne pouvons parler a leur place ».

Aprés avoir examiné les missions confiées par la loi aux autorités déconcentrées,
nous proposons I'étude du Schéma Départemental pour 'Autonomie et des mesures qui y

sont présentées.
4. Le Schéma Départemental pour I’Autonomie

Dans le souci de définir une nécessaire convergence des politiques, le Conseil
Départemental a élaboré le schéma pour l'autonomie 2015-2020, qui s’inscrit dans le
prolongement du schéma gérontologique 2010-2014 et du schéma en faveur des personnes
handicapées 2008-2014.11 se substitue a ces deux précédents schémas et a vocation a

s’adresser aussi bien aux personnes agées qu’aux personnes en situation de handicap.
4-1 Le bilan des deux schémas précédents

L’Assemblée départementale en place jusqu’au printemps 2015 exprime dans le
nouveau schéma sa satisfaction d’avoir su faire évoluer, dans le cadre des deux schémas,
I'offre de services sur les territoires ainsi que la coordination entre professionnels des

différents secteurs mais elle en identifie et reconnait également les limites :

= |’appréciation portée sur le schéma gérontologique se traduit par un bilan positif,
dans le sens ou il a permis d’engager un processus de modernisation de l'aide a
domicile, de lancer un programme d’habitat regroupé, de diversifier les modes
d’accueil par la création de places pour personnes handicapées vieillissantes en
EHPAD, et de favoriser les coopérations a I'échelle des territoires (création de

plateformes territoriales de services et d’animation, réorganisation des CLIC)

! UNAFAM —Délégation des Deux-Sévres : Rapport d’activité 2014
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= Le schéma en faveur des personnes handicapées s’articulait autour de 4 axes :

+ Respecter le choix de vie de I'enfant et de I'adulte handicapés

Il s’agissait d’améliorer I'accompagnement personnalisé des enfants et adultes
handicapés en développant des services de soutien a domicile et des dispositifs d’accueil
adapté, tels 'accueil temporaire, I'accueil familial. La création de places supplémentaires, de
méme que la diversification de 'accompagnement au travers de la transformation de service

d’accompagnement en Service d’Accompagnement a la Vie Sociale (SAVS)

Sur ce plan, le Conseil Départemental déclare un bilan globalement mitigé, en raison
d'une part, de linsuffisance de couverture en matiére de service d’accompagnement a
domicile, et par- dessus tout, de l'absence de réponse apportée aux jeunes sous
amendement CRETON. Ce bilan établi fin 2014 présente ainsi cette question : « la réponse
au manque de places pour absorber les listes d’attente des jeunes sous amendement

CRETON reste une priorité »

Le Conseil Départemental a par ailleurs consacré durant cette période un budget non
négligeable a la professionnalisation des accueillants familiaux par la mise en place d’'un

plan de formation initiale et continue.
o Répondre aux besoins spécifiques de la prise en charge

L’objectif majeur de cet axe était d’accompagner les personnes handicapées
souffrant de troubles psychigues et de prendre en charge les personnes handicapées
vieillissantes, lesquelles ne bénéficiaient jusqu’alors d’aucune mesure particuliére. Des
réponses concretes ont été apportées avec le développement des services
d’accompagnement adapté au handicap psychique, tels que les SAMSAH, ainsi que du

dispositif « Familles gouvernantes ».

Cependant, le bilan pointe le manque de « coordination médico- sociale qui peut
induire des ruptures dans le parcours des personnes ou bien une majoration des situations

critiques »
o Accessibilité de « tout a tous »

Avec l'adoption en 2008 du schéma départemental de I'accessibilité, 'aménagement
des espaces publics a progressé, au niveau de la voirie, de la réhabilitation de batiments, de

méme que des transports. Néanmoins, le constat est fait que la mise en accessibilité des
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établissements recevant du public(ERP) a pris un retard important et n’est pas au rendez-

vous au terme du schéma.
o Mettre en ceuvre des actions transversales dynamiques

Cet axe devait promouvoir le réle de la MDPH comme guichet unique destiné aux
personnes handicapées, et de rendre opérationnel le schéma départemental en faveur des
personnes handicapées. Cela a permis d’améliorer la qualité de I'accueil mais I'objectif ne
semble que partiellement atteint car le maillage semble aujourd’hui insuffisant sur le
territoire : « il demeure important de mailler le territoire infra-départemental pour I'accueil et

I'orientation des personnes handicapées ».

A la suite de 'examen de ce bilan, nous retiendrons que le Conseil Départemental
des Deux-Sévres pointait en 2014 les difficultés rencontrées dans la mise en ceuvre du
schéma du handicap, notamment au plan de la coopération entre acteurs, le retard pris et

linsuffisance des réalisations pendant cette période.
Quelques données chiffrées pour situer le contexte du schéma pour 'autonomie :

Le budget consacré aux personnes agées et handicapées est le premier budget de
fonctionnement de la collectivité départementale : prés de 95 M€ en 2014, dont 46 pour les
personnes handicapées: Aide Sociale a [I'Hébergement(ASH) et Prestation de

Compensation du Handicap(PCH).

Une démographie en évolution :De 2006 a 2013, on observe un vieillissement
important de la population départementale, et selon les données de I'Institut National de la
Statistique et des Etudes Economiques(INSEE), 36,4% de la population totale auront 60 ans
et plus en 2030.Un allongement de la durée de vie en bonne santé est par ailleurs constaté,
mais a partir de 80 ans, les troubles d’ordre psychique et/ou intellectuel augmentent de
18,2%.Prés de 20% des personnes agées de + de 75 ans sont susceptibles de souffrir de

démences, et 14,2%,d’étre atteintes de la maladie d’Alzheimer.

Le nombre des personnes handicapées Vvieillissantes est également en
augmentation, et 32% de bénéficiaires de la MDPH ont + de 60 ans au 01/01/2014.De 2010
a 2014, le nombre de bénéficiaires de la PCH et de I'Allocation Compensatrice Tierce
Personne(ACTP) a évolué de +20%.

Les Services d’Aide et d’Accompagnement a Domicile(SAAD) sont nombreux, et en
2013, l'assistance aux personnes agées et handicapées, effectuée dans le cadre de
47

Maryléne Fournier — Mémoire de I’Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé
Publique & de I’'Université de Rennes 2 — 2015-2016



I'Allocation Personnalisée Autonomie (APA), de la PCH, de I'Aide Sociale, représente 62,4%

de I'activité totale des services agréés.

Le maillage SAVS/SAMSAH, est important, et bien que le taux d’équipement global
(nombre de places pour 1000 personnes de 20 a 59 ans) en services d’accompagnement
pour personnes handicapées adultes se situe au-dessus de la moyenne régionale (26,3), ce
maillage reste inachevé.

L’offre d’hébergement pour personnes handicapées adultes est de 1100 au total
(foyers de vie, foyers d’hébergement, places pour personnes handicapées vieillissantes) Le
taux global d’équipement est ici encore supérieur a la moyenne régionale, mais est jugé
insuffisant par de nombreux acteurs, a savoir les familles et les institutions qui sont chaque

jour destinataires de nouvelles demandes d’admission en I'absence d’autres alternatives.
4-2 Les enjeux du schéma pour I'autonomie

Dans le propos introductif au schéma pour 'autonomie, le Conseil Départemental en

pose clairement les enjeux :

Le premier est de porter un nouveau regard sur les personnes agées et en situation
de handicap en les considérant « comme une richesse et non comme une charge, en les
reconnaissant dans leur vécu, leurs compétences, leurs projets, quel que soit leur age ou
leur handicap ».Afin d’accompagner toutes les personnes en perte d’autonomie, I'ensemble
des partenaires devront adopter et poursuivre une stratégie commune au plan de la Gestion
Prévisionnelle des Emplois et des Compétences (GPEC) et de la qualification des

professionnels, a domicile, comme en établissement.

Le deuxiéme enjeu réside dans la gouvernance : Une nouvelle gouvernance doit voir
le jour, qui respecte le choix de la personne agée et de la personne en situation handicap, et
ce, dans une approche globale et transversale, laquelle ne pourra s’affranchir des notions de

coordination et de continuité des parcours de vie, dont elles sont indissociables.

Le schéma préconise ici d’aller chercher des chemins nouveaux, pour recueillir la
parole de chacun, reconnaitre la singularité de son parcours de vie et préserver sa qualité de

vie.

Le troisieme enjeu est celui de la transversalité : les politiques sectorielles doivent

ceuvrer de concert, se mettre au service des personnes agees et en situation de handicap,
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dont elles doivent reconnaitre la réalité des besoins qui sont les mémes que le reste de la

population.

En mettant en avant des notions comme l'approche globale, la coordination et la
transversalité, les enjeux exposés dans ce chapitre sont de nature a faire évoluer I'éthique
de 'accompagnement et I'élaboration par 'ensemble des acteurs de projets communs pour
des actions concertées.

4-3 Les axes du schéma pour I'autonomie

Ce schéma pour l'autonomie se veut « un outil culturel et de proximité ».1l s’articule
autour de quatre axes qui ont été définis a partir de concertations menées de mai a octobre
2014 sur les territoires et se déclinent en 12 fiches-actions. Il annonce la mise en place
concomitante de groupes de travail thématiques permanents. Ces derniers feront I'objet

d’un chapitre spécifique, en dehors des axes du schéma précités.
e La place de 'usager

Cette fiche action vise a développer l'autoreprésentation des personnes sur chaque
territoire. Le but recherché est, au travers d’'une connaissance fine des populations

d’anticiper le plus en amont possible, les facteurs de rupture et d’isolement social.

Une deuxiéme fiche propose l'organisation d’'un groupe de dialogue associant
usagers et professionnels pour évaluer les actions mises en place au cours de réunion

mensuelles. Il s’agit d’adapter au plus prés I'offre de services aux besoins des personnes.
e Quel chez soi pour demain ?

Cet axe se décline en quatre fiches actions, qui se donnent comme objectifs de
diversifier les modes d’accueil (développement de [I'habitat regroupé, logements
accompagnés, accueil familial...), organiser la refonte des SAAD, favoriser l'accés aux
logements adaptés, et poursuivre le maillage des plateformes territoriales de services et

d’animation en les ouvrant au secteur du handicap.

e Pour un meilleur accompagnement a I'autonomie : promouvoir la qualité de vie des

personnes sur le plan culturel et sportif

Cet axe définit les actions a mettre en ceuvre afin de permettre la continuité dans la

chaine des déplacements et lutter ainsi contre lisolement. Différents autres objectifs
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contenus dans cet axe consistent a renforcer la prévention des situations de fragilité et de
perte d’autonomie, diffuser le concept de bientraitance auprés des professionnels, favoriser
'accés des personnes aux activités culturelles, sportives, artistiques, ainsi qu’au numérique,
qui deviennent des moyens d’inclusion et permettent de promouvoir ainsi une qualité de vie
pour les personnes agées et handicapées et prévenir les risques de rupture dans les

parcours.

Cette fiche évoque le manque d’anticipation des phases de rupture dans la vie de la
personne agée et en situation de handicap ; elle en répertorie les risques dans le parcours
de vie et vise a développer —spécifiqguement dans le champ du handicap-des passerelles
entre les services d’accompagnement pour enfants et ceux pour adultes, en identifiant

des « référents parcours » qui accompagneront la personne dans les périodes de transition.
e Une nouvelle gouvernance avec la Conférence des Financeurs

La création d’'une instance départementale de gouvernance, la Conférence des
Financeurs, est l'objet de cette fiche action. Il s’agit, avec la création d’'un service
départemental de l'autonomie, de garantir la cohérence des politiques et la fongibilité des
financements. Cette instance aura pour mission également de développer un « guichet
intégré » sur chaque territoire infra-départemental. Ce mode opératoire vise en outre a
favoriser la coordination des interventions pour assurer une prise en charge globale des

personnes.
4-4 Les groupes de travail thématiques permanents

Le Conseil Départemental des Deux Seévres exprime sa volonté de créer quatre
groupes de travail pour maintenir un cadre et la vigilance nécessaire a la poursuite des
objectifs préalablement définis et assurer le suivi des actions entreprises. Des outils
d’évaluation seraient développés par un comité de réflexion sur I'autonomie, chargé en
premiére intention de l'assistance méthodologique de cette démarche, mais également de

mettre en lumiére d’autres initiatives.

Le groupe 1 a pour objectif d’accompagner la refonte des services d’aide et

d’accompagnement a domicile.

Le groupe 2 s’intéresse a la cohérence du parcours d’accompagnement des
personnes ageées et handicapées. Avec linstallation de ce groupe, est prévue I'élaboration

d’un guide méthodologique des plateformes territoriales de services et d’animation ouvertes
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au secteur du handicap. La rédaction d’'un cahier des charges « I'habitat regroupé pour le
parcours résidentiel des personnes agées et/ou personnes handicapées »dans le cadre d’'un

appel a projets 2015-2017 pour la construction ou la rénovation de 90 logements.

Le groupe 3 est envisagé pour une prise en compte des personnes agées et
handicapées dans les différentes politiques du département par un travail transversal
associant les usagers et partenaires pour proposer des actions d’adaptation des politiques
du département aux attentes des personnes agées et handicapées. Un partenariat avec
I'Université de Poitiers doit également permettre de réaliser une étude sur les besoins et

attentes des personnes handicapées vieillissantes a domicile.

Le groupe 4 est prévu pour la mise en place d’'un espace d’expression pour les

usagers et leur participation a la politique départementale.

Nous noterons que « Solidaires et Autonomes », la lettre des professionnels de
'autonomie en Deux Sévres, éditée par la Direction de la Solidarité et de I'’Autonomie des
Personnes(DSAP), présente dans son n°5 de mai 2015 la position du Conseil Départemental
nouvellement constitué sur le contenu du schéma. Cette position semble conforme en tout
point a celle de la précédente assemblée : les différents axes y sont repris et les priorités
clairement posées : la transversalité entre les secteurs de la gérontologie et du handicap,
présente dans le projet de loi d’adaptation de la société au vieillissement, la convergence
des objectifs (préservation de I'autonomie, accés aux droits fondamentaux, continuité des
parcours de vie). Le projet d’une nouvelle gouvernance départementale est également
maintenu avec le renforcement de la coordination autour des personnes en perte

d’autonomie.

Cependant, et au terme du passage en revue des différents objectifs du schéma pour
'autonomie, il nous semble opportun de procéder a une analyse des actions envisagées.
Plusieurs d’entre elles se rapprochent des préconisations du Rapport PIVETEAU, mais a
partir des observations de terrain, certaines mesures apparaissent pour le moins irréalistes
dans le secteur du handicap. En effet, au regard des constats qui ont été établis de la
difficulté a réformer le fonctionnement de la MDPH et & coordonner les différents services
pour mieux accompagner les parcours de vie, le foisonnement des idées avancées dans ce
schéma, au lieu d’aller dans le sens d’'une centralisation des ressources pour en optimiser
leur utilisation, nous semble favoriser a contrario la dispersion et vouloir a toute force

rassembler dés maintenant les deux secteurs rajoute a la confusion.
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5. L’engagement du département dans la démarche « Une réponse

accompagnée pour tous »

Comme nous l'avons vu précédemment, le département des Deux-Sevres n’a pas été
candidat a I'expérimentation lancée dans le cadre de la mission DESSAULLE, en raison de
lincapacité de la MDPH a réunir, puis exploiter les données relatives aux personnes en

situation de handicap sur le département.

\

Cependant, face a l'absence de solution pour certaines personnes et plus
particulierement pour les jeunes adultes qui restent en IME, le Conseil Départemental
Consultatif des Personnes Handicapées (CDCPH),- qui doit évoluer et devenir le Consell
Départemental de la Citoyenneté et de '’Autonomie (CDCA) -, a décidé a 'automne 2015 de
mettre en place un groupe de travail restreint ayant pour mission de se pencher sur cette

guestion.

Ce groupe de travail rassemble des représentants des acteurs du secteur, tous
membres de la CDAPH et la commande qui lui est faite-pour répondre aux orientations du
rapport - par le truchement de la MDPH - est de focaliser sa réflexion sur la situation des
jeunes qui « demeurent en IME par défaut de place en foyer de vie », ce cas de figure étant

considéré comme le plus courant.

Des voix se sont élevées au cours des deux réunions de ce groupe restreint pour
signaler la situation, tout aussi « critique »,des personnes vivant a domicile aupres de
parents agés et qui ne peuvent a ce jour entrevoir aucune perspective d’'amélioration de leur
situation, ni a fortiori de véritable projet de vie. Ces mémes intervenants indiquent que les
institutions accueillent de nombreuses familles qui sont dans la désespérance de ne pouvoir

envisager un avenir serein et sécurisé de leur enfant & leur disparition.

Par ailleurs, un autre point a été soulevé au sein du groupe de travail :le manque de
fluidité existe aussi pour les personnes ayant une « place » et bien qu’il n'apparaisse pas
urgent de déployer les énergies dans cette direction, il n’en demeure pas moins que se pose
a ce niveau-la de la réflexion le caractére définitif du « placement » - synonyme de sécurité -
, de I'observation d’'une évolution des habiletés de la personne, de ses compétences, de la
prise en compte de ses choix, de I'adaptation de son projet de vie, et par suite de son

orientation.
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Plusieurs sous-groupes se sont constitués afin d’élaborer un état des lieux pour
chaque catégorie de structures, en I'espéce les IME et foyers de vie. L’ADAPEI, le principal
opérateur du département a procédé de son cOté a une analyse de l'existant dans ses
structures d’accueil. Les IME, de statut public et associatif s’approprient une démarche
similaire, mais en adjoignant I'idée de « recherche de la meilleure réponse » pour chacun,

sans y associer de fagon systématique la notification d’orientation.

Nous avons proposé un ordre du jour pour cette premiere réunion des foyers de vie
hors ADAPEI- au nombre de sept- et celui-ci était le suivant :

1-Mise en commun du travail effectué en amont par chaque foyer de vie sur

I'état de I'existant

» Les effectifs pour chaque catégorie d’accueil autorisé (foyer occupationnel, foyer
d’accueil médicalisé, foyer d’accueil renforcé, accueil temporaire)

» Les orientations

» Les besoins et les demandes non prises en compte

= | es demandes d’admission — croisement des listes d’attente
2- Quelles propositions a 'ARS et au Conseil Départemental ?

» Le partenariat et la complémentarité des dispositifs

= Le développement des accueils de type familial rattachés a un établissement

» Les alternatives a l'institutionnalisation

= Les modes de financement et la question de leur harmonisation (dotation globale

/prix de journée — stages...)

Etaient présents les directeurs et chefs de service des établissements. La discussion
a porté essentiellement sur la constitution d’'une liste d’attente commune, laquelle, croisée
dans un deuxieme temps avec celle de 'ADAPEI, donnera une vision plus précise de la
situation des personnes orientées vers les foyers de vie a I'échelle départementale. Nous
considérons étre une force de proposition et envisageons de franchir un nouveau pas. Un
autre temps de rencontre est programmeé avant de prendre linitiative d’'un échange avec les
services du Conseil départemental, et de baliser les termes de cet échange pour affirmer nos

points de vue et réussir cette étape essentielle autour de différents points :

o Les enjeux du schéma pour I'autonomie : quels sont-ils aujourd’hui ?

o Le changement de paradigme induit par le rapport PIVETEAU
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o La définition d’un nouveau cadre d’intervention a compter de 2018 :d’une
logique de place a celle du parcours

o La suite donnée a la réponse de quatre EHPAD a I'appel a projet conjoint
de 'ARS et du Conseil Départemental pour I'accueil de six personnes
handicapées vieillissantes dans chacune des structures

o L’engagement de chaque acteur de [I'équipe pluridisciplinaire dans

I'élaboration du PAG et le caractére d’'opposabilité de celui-ci.

Conscient des enjeux, le groupe adopte un positionnement conquérant, offensif, et
cette démarche est ouvertement encouragée par la Directrice du Péle Solidarité du
Département. Celle-ci nous a déclaré lors d'un récent entretien qu’elle attendait des
directeurs qu’ils se montrent inventifs devant le challenge qui se présente au département
avec la question du « zéro sans solution ».Un travail collectif, certes indispensable, mais qui
se limiterait a créer colite que colte des conditions d’accueil en faveur du public cible

désigné et afficher un résultat, des chiffres, serait insuffisant et inadéquat.

Nous sommes ici confrontés a la méconnaissance des véritables besoins des
personnes accueillies au sein de nos institutions, en I'espéce, ceux des personnes en
situation de handicap mental ou psychique en foyer de vie. Il nous faut user de pédagogie, et
promouvoir une communication avec les autorités qui prédispose de part et d’autre chaque
interlocuteur a un dialogue constructif, dans un espace de confiance mutuelle, mais a
« armes égales ».Nous sommes amenés a composer avec un positionnement qui devient
préjudiciable a I'idée d’accompagnement lorsque le discours du donneur d’ordres se limite a
sommer le gestionnaire de prioriser , de tenir en permanence ses yeux rivés sur les tableaux
d’exécution budgétaire, car au plan du fonctionnement, seul ce point-la semble revétir de
l'importance pour lui. Dés lors, nous nous interrogeons sur la finalité des évaluations interne
et externe. En outre, que devient la personne lorsque les politiques publiques prennent leurs

distances avec ce qui fait sens dans I'action sociale?

L’orientation des personnes est souvent prononcée en fonction de ce qui existe,
comme type de structure, mais sans s’informer en amont des possibilités d’accueil.
On « installe »alors la personne dans un systéme qui dans un premier temps, lui convient ou
pas, mais qui n‘aura sans doute pas dans l'avenir les ressources nécessaires pour adapter
laccompagnement a [I'évolution de la personne. La personne est«placée» et la
« déplacer » ou en tout cas lui ouvrir d’autres horizons s’avére extrémement périlleux, car

insécurisant a la fois pour elle et sa famille et a tous les niveaux de la chaine de

responsabilités.
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Chapitre III Qualité de I'offre : les points de blocage

Nous venons de voir que l'offre existe, quelle est fournie, plurielle, et que le
département des Deux Sevres est plutdt bien doté au regard des trois autres départements
de I'ancienne région Poitou-Charentes. Cette phrase leitmotiv du « département bien doté »
devient d’ailleurs souvent un contre-argument utilisé par le Conseil Départemental et 'ARS
face aux directeurs qui sollicitent une oreille attentive a leur demande de moyens

supplémentaires.

Toutefois, cette offre est- elle de qualité, c’est-a-dire correspond-elle aux besoins des

personnes, leur permet-elle d’évoluer, et est-elle elle-méme évolutive ?
1. Les points de blocage au plan de I'accessibilité

L’un des points principaux de I'évaluation de la qualité de I'offre se mesure au niveau

de l'accessibilité des équipements.

Certains résidents du Foyer de MAULEON ayant des probléemes moteurs du fait de
I'évolution de leur pathologie, éprouvent de grosses difficultés pour accéder librement a leurs
chambres, toutes situées a I'étage. Aucune solution n’est proposée aujourd’hui par le
Conseil Départemental, propriétaire des locaux, et nous réfléchissons a un accueil des

résidents au sein d’autres établissements partenaires, dans 'attente d’un projet plus global.

Le Foyer de COULON, de construction récente, comporte également un étage, ainsi
que des chambres de dimensions réduites, n’autorisant l'utilisation d’aucun matériel. Le
vieillissement entraine des pertes de capacités et nous sommes également confrontés au

manque d’accessibilité des locaux privatifs.

Les Etablissements Recevant du Public(ERP) devaient étre accessibles au 1* janvier
2015.Conscient que cet objectif ne serait pas atteint, le Gouvernement a décidé par
'ordonnance du 27 septembre 2014 la mise en place du dispositif des « Agendas
d’Accessibilité programmée »(Ad’Ap) pour ceux qui n’auraient pas satisfait a cette obligation.
Ceux-ci ont di se faire connaitre au plus tard fin septembre 2015 auprés de la Préfecture et
s’engager a réaliser le programme d’accessibilité sur 3,6 ou 9 ans. Ce texte remet en cause
les normes définies par la loi de 2005 et autorise les propriétaires des ERP a contourner

leurs obligations.
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Nous nous trouvons par rapport a ce probléeme dans une situation de véritable

blocage, pour laquelle aucune issue favorable n’est a ce jour envisagée.

2. Les points de blocage en terme de réponse a I’orientation/la

réorientation

Nous venons d’aborder la question de [l'orientation que I'on pourrait qualifier
d’« opportuniste »dans le sens ou elle est prononcée en essayant de faire « coller » les
besoins de la personne a l'offre présente sur le territoire et non a linverse, rechercher la
réponse la mieux adaptée aux besoins, qui serait peut-étre composite, appelant le concours
de plusieurs acteurs aux missions complémentaires, mais pour une construction concertée,

et avec la personne, de son projet de vie.

Nous prendrons I'exemple de trois résidents du Foyer de Vie pour étayer nos propos :

celui de Jean celui de Michel, et celui de Madeleine.

Jean, originaire de La Réunion, est admis en 2012 a 52 ans au Foyer de Vie de
COULON a la suite d’'un accident vasculaire cérébral. Toute sa famille vit & la Réunion, a
I'exception d’un frere, qui vit a NIORT, mais avec lequel il entretient peu de relations. Aprés
plusieurs mois d’hospitalisation, puis de soins en centre de réadaptation, Jean conserve des
séquelles au plan moteur et son élocution reste hésitante et difficilement intelligible. II doit
donc poursuivre ses soins, ce qui est rapidement mis en place auprés de services extérieurs.
Cependant, au plan du quotidien et des activités proposées, I'environnement de proximité ne
lui est pas trés favorable et Jean s’est installé dans un mode de vie confortable, lui enlevant
tout souci matériel, mais comportant peu de stimulations. Jean vit de maniére isolée, et sa

participation sociale, tant a l'intérieur de la structure qu’a I'extérieur, reste tres limitée.

Jean a effectué plusieurs périodes de stages dans d’autres établissements qui
semblaient plus adaptés, a la fois pour lui apporter les soins que requiert son état de santé,
mais également dans un milieu portant plus d’attention a sa culture, et par Ia, plus propice
aux échanges. Il n’a pu bénéficier d’'un accueil dans ces différents établissements et la

derniére notification de la MDPH le maintient au Foyer de Vie.

Michel, quant a lui, est entré en 2001 au Foyer de COULON, a l'age de 22 ans. Il a
peu acces a la parole et communique ses émotions principalement par des sons, des cris et
des gestes rituels qui ont leur interprétation dans son entourage. En raison d'un retard de

développement psychomoteur, de troubles de la communication et du comportement, il
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nécessite un accompagnement spécifique et une assistance individualisée et est donc admis
dans l'unité du FAR. Michel n’a plus ses parents et sa tante est le seul parent a conserver un
lien familial avec lui. Cette tante réside a Paris, lui rend visite deux fois par an environ au

foyer et gére la mesure de protection juridique dont il bénéficie.

Avec un travail quotidien de réassurance, d’attention et de stimulation, Michel a
évolué positivement depuis son arrivée au foyer et son comportement s’est apaisé.
L’accompagnement trouve néanmoins ses limites compte tenu de sa pathologie évolutive, de
l'activité quotidienne en lien avec le nombre de résidents présents, et d’'une configuration de
'environnement peu favorable a sa recherche de stabilité et de relation exclusive. Une
demande de réorientation a donc été faite pour Michel, et celle-ci a été prononcée vers une
MAS dés 2007.

Les demandes formulées auprés des établissements du département n’ont pas été
suivies d’effet, car aucune place n’était disponible. Il devient en conséquence nécessaire de
guestionner cette réorientation .Devons- nous persister a évoquer cette éventualité d’'une
admission de Michel en MAS comme si elle était crédible, comme si la notification de la
réorientation était déja une application, la concrétisation de celle-ci...Ne serait-il pas plus
honnéte de procéder a une remontée des besoins, d’admettre que I'entrée en MAS est
compromise, et que la solution pour Michel est de continuer d’adapter au mieux son

accompagnement au FAR ?

Madeleine, agée de 72 ans, vit au foyer de COULON depuis 1997.Née
prématurément et atteinte d’'une encéphalite a 'age de 3 ans, elle a été hospitalisée pendant
de longues années. Elle a été hébergée dans un premier temps en famille d’accueil, puis
admise au foyer de vie. Madeleine est aujourd’hui assistée pour la toilette, se déplace avec
un déambulateur, et prend ses repas sans aide. Sa mére est décédée en 2014, et elle
conserve une relation avec un cousin et I'épouse de celui-ci .Elle évoque souvent les
souvenirs de sa meére disparue, de la famille qui I'avait accueillie autrefois, et exprime son
souhait d’aller « en maison de retraite », comme sa mére, a laquelle elle rendait visite
régulierement dans 'établissement ou elle était hébergée. Madeleine manifeste sa lassitude,

dit « j’ai pas le moral » et fait souvent des chutes, notamment lorsque I'émotion la submerge.

La MDPH a prononcé une réorientation en EHPAD intégrant une Unité pour
Personnes Handicapées Vieillissantes (UPHV), des demandes ont été adressées aux
EHPAD en mesure d’accueillir Madeleine, mais qui n'‘ont été suivies d’aucune réponse
favorable jusqu’a ce jour.
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Les UPHYV installée dans certains EHPHAD ont une capacité d’accueil totale de 24
places, et nous sommes dans I'impossibilité de répondre positivement a la demande réitérée

de Madeleine qui ne semble prendre aucun plaisir a la vie collective au foyer, et s’épuise.

3. Les points de blocage au besoin de mouvement de la personne

institutionnalisée.

Aux blocages au plan de la réponse a l'orientation, d’autres blocages peuvent se
manifester alors que nous observons chez la personne des signes de fatigue, d’abattement,

voire de dépression.
3-1- Observation d’'une manifestation de lassitude, sans écart de comportements

La personne qui a un faible niveau d’autonomie est orientée vers un foyer de vie car
ce cadre éducatif structurant, de méme qu’un accompagnement de grande proximité lui sont
nécessaires pour qu’elle puisse développer ses potentialités. L’institution peut devenir
pesante, mais la personne continue de subir, de facon permanente la promiscuité, est
contrainte de s’adapter parallelement au réglement de fonctionnement de I'établissement,
qui lui impose les multiples sollicitations et vicissitudes de la vie collective. Il semble évident
gue de temps a autre, la personne ressente le besoin d'un temps de rupture avec le
quotidien habituel, d’'une nouvelle respiration dans un autre lieu, contenant, mais avec un
cadre assoupli, auprés de personnes qui la regardent différemment et lui accordent une

autre attention, propice a I'investissement d’un nouveau lien social.

Dans une premiére phase de la démarche, il faut « décrypter » le besoin, I'attente de
la personne, notamment lorsque celle-ci ne s’exprime pas verbalement. Nous devons, nous
les professionnels, étre dans une posture d’attention en continu, d’observation du moindre
signe de changement de comportement, en somme, étre en alerte. Cette vigilance de
chaque instant peut évidemment permettre de déceler un probléme d’origine somatique,
mais elle peut également, au travers de modifications des traits du visage, de son
expression, trahir des émotions et fournir des éléments, qui seront autant d’indicateurs pour
la compréhension d’un désir, que nous aurons a charge d’accompagner et de transformer en

projet.

Ce besoin manifesté d’'un changement peut traduire quelque chose de plus profond,
et pour certaines personnes, il ne s’agit plus seulement d’'une recherche d’'un accueil en

alternance, mais du souhait de quitter le foyer de vie. Une autre solution - prenant en compte
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le degré d’autonomie de la personne - doit donc étre envisagée, qui a vocation a se
substituer a celle d’'un hébergement permanent et définitif dans un lieu bien défini, dont on a
appréhendé le cadre depuis maintenant de longues décennies.

Cette vision d’'une meilleure prise en compte de I'évolution des compétences de la
personne et par suite, de ses besoins, ébranle quelque peu nos schémas de représentation
du handicap et nous éprouvons des difficultés face a ce nouveau défi de 'accompagnement
d’'un parcours. Cette logique accepte et intégre I'idée de mouvement, mais en méme temps
d’'une certaine insécurité, corollaire d’'un travail adaptatif qui rejette les décisions faisant
« force de loi » universelle, figées dans le temps, qui alimentent du méme coup la certitude
d’étre dans la bonne démarche et de faire son devoir en assurant ainsi la « protection » de la
personne.

Le paysage deux-sévrien présente plusieurs offres de service pour un accuell

alternatif de type « famille d’accueil » et des réponses au besoin de répit :

» des stages dans des établissements du méme secteur géographique, pour la
commodité du déplacement

= Jaccueil temporaire, utilisé dans la majeure partie des cas pour préparer I'entrée en
institution, en séjours séquentiels a concurrence de 90 jours sur 'année

= Jaccueil familial: 70 accueillants familiaux en Deux-Sevres, dont 53 pour les

personnes handicapées et 92 places.

La personne handicapée accueillie en foyer de vie n’est pas différente de tout a
chacun, et nous sommes sans cesse en quéte pour les résidents de nos institutions de
facteurs d’amélioration potentielle de leur qualité de vie. Ces alternatives a un hébergement
permanent en foyer occupationnel peuvent contribuer a insuffler chez la personne une sorte
de revitalisation, une forme inhabituelle d’énergie, de joie de vivre. Elle se projette dans un

groupe social différent, ses angoisses s’atténuent et elle est a nouveau en capacité

d’exprimer des choix.

Afin de ne pas entretenir un espoir qui pourrait étre vain chez la personne en
recherche d’« un ailleurs », nous ne devons néanmoins pas perdre de vue que les chances
de réussites d’'un tel projet sont réduites en raison du faible nombre des ressources de type
familial. Il serait plus aisé de mettre en place des temps de stage mais un autre obstacle se

dresse alors, de nature financiére, cette fois-ci.
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3-2- Manifestation d’un rejet de la collectivité par des actes de violence

Lorsque la personne ne se sent pas entendue, qu’elle réitére sa demande de départ
de l'institution, mais qu’aucune réponse ne lui est apportée, elle est parfois amenée — il serait
plus approprié d’employer ici le mot « acculée » - & réagir violemment. La personne est dans
ce cas-la aussi orientée vers le bon service pour une prestation ajustée a ses capacités.
Néanmoins, aprés 15 ou 20 ans, le poids institutionnel peut devenir insupportable. Elle émet
alors le souhait de changer de lieu de vie, mais sa parole n’a pas assez de valeur, elle n’est
pas prise en considération a hauteur de ce qu’elle devrait étre, et le probleme est traité avec
|égéreté voire une certaine « désinvolture »dans son environnement. La violence qui se
déchaine alors devient un obstacle majeur dans sa recherche d’'une place en foyer de vie,
elle va entrainer une stigmatisation, et la personne continuera de vivre avec sa frustration et

de mettre périodiquement en danger sa vie et celle des autres.
3-3- Orientation inadaptée et accompagnement dans un projet

Il arrive de temps a autre — et nous avons évoqué le cas de Jean-, que la personne
soit orientée en foyer de vie par défaut. La personne posséde un bon niveau d’autonomie,
mais a la suite d’un accident ou d’un drame familial, et d’'une longue période d’hospitalisation
en psychiatrie, aucune autre structure ne semble pouvoir assurer 'accompagnement. La
personne ressent cette arrivée dans linstitution comme un nouvel enfermement et
rapidement, elle affirme son refus de poursuivre ainsi sa vie. Les praticiens sont contrariés et
désarmés devant cette volonté exprimée du résident-sujet et I'équipe pluridisciplinaire doit a
partir de la se mettre en recherche du bon partenariat, de celui qui sera en appui au bon
moment, et construire avec la personne son projet personnel en mettant en place un relais
dans cet autre lieu de vie.

4. L’age charniere

Atteindre 'age de 60 ans constitue une barriere, pas uniguement symbolique.
L’espérance de vie en bonne santé s’est allongée, mais au motif de rétablir I'équilibre
financier des caisses, I'adge du départ a la retraite n’est plus fixé a 60 ans. Il n’en demeure

pas moins que cette limite est a la fois synonyme d’avantages et de pertes.
Le département, avec ['élaboration du schéma départemental pour l'autonomie
soutient I'idée que le vieillissement et la perte d’autonomie étant commune a tous, personnes
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agées comme handicapées, la convergence des politiques est de mise pour améliorer la
pertinence de la réponse apportée a chacun.

Plusieurs résidents des Foyers de COULON et MAULEON ont largement dépassé la
soixantaine et certains d’entre eux atteignent 70, voire 72 ans. La loi prévoit que la personne
en situation de handicap puisse continuer de vivre sur son lieu de résidence habituel au-dela
de cet age qui marque l'accés a des droits spécifiques. Lorsque la personne handicapée
vieillissante résidente d’'un foyer de vie souhaite s’éloigner du groupe des plus jeunes en
raison de I'agitation incessante, du bruit, il arrive qu’elle demande a entrer en Etablissement
d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes(EHPAD). La MDPH doit alors
prononcer une réorientation, et lorsque la personne a moins de 60 ans, 'admission fait I'objet
d’'une demande de dérogation et releve donc du régime commun. Les démarches préalables
sont effectuées par le tuteur sous l'autorité du juge des Tutelles et les régles qui sont
applicables en matiére de tarification (hébergement et dépendance) ne different pas de
celles qui sont appliquées habituellement. En ce qui concerne ['Aide Sociale a
'Hébergement (ASH), la personne handicapée conserve, aprés versement de sa
contribution, le montant d’argent de poche minimal qu’elle avait avant (plus élevé que celui
du résident ’EHPAD).

Le département des Deux-Sevres et 'ARS ont conjointement lancé un appel a projet
pour une expérimentation d’accueil spécifique en EHPAD, pour 24 personnes handicapées
dans gquatre établissements ayant créé une UPHV. L’analyse de cette expérimentation est
actuellement en cours: les premiers éléments font apparaitre un bilan globalement
satisfaisant et un choix doit étre opéré pour stopper la démarche, ou a l'inverse, poursuivre

et étendre I'expérience a d’autres établissements.

L’essentiel est de préserver dans tous les cas de figure les caractéristiques d’un
accompagnement individualisé et d’assurer a la personne handicapée vieillissante une fin de

vie digne qui s’inscrive dans la continuité de son projet.

Les responsables d’EHPAD reconnaissent que la mixité des populations ne présente
pas d’inconvénient majeur, mais que le principal obstacle a la mise en place et au suivi de
cet accompagnement individualisé de proximité se situe au plan du mangque de moyens
financiers, qui se traduit en terme de ressources humaines par un ratio bien moindre que
dans le secteur du handicap. L’objectif n’est plus, comme en foyer, de développer des

activités de toute nature qui soient un support a la relation, mais en premier lieu d’accorder
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du temps a la personne pour instaurer un climat de confiance et améliorer sa

communication.
4-1- Des financements d’origines différentes

Le financement de I'établissement est assuré pour son fonctionnement général, la
majeure partie, par le Conseil Départemental (foyer de vie et FAR). Le FAM est quant a lui
financé par la CPAM sur décision de 'ARS.

Le résultat mis en évidence par le comptable public au Compte de Gestion, puis au
travers de I'élaboration en interne du Compte Administratif, est cependant globalisé et repris

sur le budget hébergement par le Conseil Départemental.

La négociation budgétaire est aujourd’hui particulierement ardue, en raison des
contraintes économiques et des restrictions qui s’ensuivent .Les mesures nouvelles sont
envisagées a colt constant et I'établissement se sent quelquefois « pris en tenaille », et
faisant I'objet d’'une injonction paradoxale, car tenu de faire toujours mieux avec des moyens
en stagnation, qui n’incluent pas dans leur intégralité les mesures salariales dictées par le

statut.

En outre, les modalités de versement de l'aide sociale départementale ne sont pas
harmonisées. Certains établissements percoivent une dotation globale versée chaque mois
par douziéme, alors que pour d’autres les recettes sont proportionnelles aux jours de
présence (tarification a la journée).Les charges fixes demeurent identiques pour tous en cas
d’absence des résidents, mais dans un cas, cela engendre un manque de recettes, et dans
lautre, le montant des versements ne varie pas. Les directeurs sont par voie de
conséguence, hésitants quant aux départs en stage vers d’autres structures partenaires, car
a moins qu’il ne s’agisse d’'un échange, le prix de journée est déduit au prorata du taux

d’occupation, et les absences se traduisent par un « mangque a gagner ».

Ce systéme de facturation est inéquitable et préjudiciable & une avancée vers une
solution « aménagée » pour chacun, véritablement personnalisée, qui entrerait dans un
projet, participerait d’'un parcours harmonieux et ne serait plus seulement une perspective
empirique pour « tenter quelque chose a tout prix ».Les conséguences en sont regrettables,
car alors que tous les acteurs sont persuadés du bien-fondé de ces périodes de rupture et
du bénéfice que peut en tirer le résident, nombre d’entre eux restent frileux, campent sur

leurs positions, et ne prennent pas de risque supplémentaire au niveau de leur gestion.
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4-2-Un manque de cohérence des politiques

Les autorités de contrdle des institutions médico-sociales, que sont le Conseil
Départemental et 'ARS, travaillent en collaboration sur des sujets communs, mais I'action
ne semble pas completement transversale, et les dossiers sont présentés,- ce qui est
Iégitime- en fonction du champ de compétences, mais aussi en rapport avec les intéréts de
chacun a développer des projets sur le territoire, en omettant de resituer le réle a ses cotés
de l'opérateur partenaire. La complémentarité est recherchée, mais n’apparait pas dans les

faits, aisée a réaliser.

Nous en voudrons pour preuve I'élaboration du schéma pour l'autonomie par les
services du département, qui met en avant la nécessité de rapprocher la politique
gérontologique, et celle en faveur des personnes handicapées au travers du concept
d’autonomie, et en lien avec la loi « d’Adaptation de la Société au Vieillissement ».A la
lecture du schéma, le focus est mis sur le besoin de coordination, I'articulation des dispositifs
mis en place. Or, 'impression nous est donnée d’un travail indépendant, auquel chacun veut
attribuer un sens particulier. Les obijectifs-fort heureusement- convergent, mais l'angle
d’approche est quelquefois différent. Il nous semblerait utile que l'information soit mieux
partagée, qu’elle donne lieu a des échanges, pour une meilleure compréhension et une
analyse systémique des dispositifs. Par ailleurs, la personne agée focalise toutes les
attentions, en lien avec la loi ASV et nous souhaiterions que nos interlocuteurs s’intéressent
davantage au handicap et au travail de terrain entamé pour répondre aux mieux aux besoins

de la personne handicapée.
5. Le cloisonnement, obstacle a la participation sociale

Le concept de parcours, puis de fluidité du parcours est indissociable d’une idée de
souplesse du fonctionnement, vertical aussi bien qu’horizontal. En effet, comment imaginer
le mouvement d’'une personne vers un autre service, un autre établissement, ou encore le
milieu ordinaire avec un soutien, alors qu’en entrant au foyer, elle endossait un certain statut,
elle épousait en méme temps une catégorie, a laquelle elle était identifiée ? Les progrés
scientifiques, de la clinique, des sciences sociales, en bref la spécialisation, tout est cause
de classification et motive le cloisonnement: le handicap, la nature du handicap,
l'institutionnalisation.  L’organisation est elle -méme cloisonnée car elle s’efforce de
répondre au besoin catégoriel, sans prendre suffisamment en compte les caractéristiques de

'environnement, qu’elles soient physiques ou psychosociales.
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La personne doit en permanence s’adapter, car l'institution a beaucoup de mal a
prendre en compte la globalité de sa situation, et en fonction des compétences
pluridisciplinaires des différents intervenants, a tendance a séparer I'éducatif du médical, le
somatique du psychique, et s'égare, faute d’avoir établi le lien entre les éléments récoltés.
Tant que la personne reste objet de soins et n'a pas capacité a exprimer ses choix, elle
demeure privée de toute liberté, a la merci d’'un systéme et ne peut accéder a la citoyenneté.
La fluidité du parcours traduit le droit de la personne a évoluer, a développer des
compétences, et a chercher a atteindre la meilleure voie pour une qualité de vie optimale et

I'inclusion dans la cité.
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Partie IlI : Préconisations pour favoriser la

fluidité des parcours : Les leviers de progres

Aprés avoir défini le concept de parcours et démontré l'intérét de cette approche pour
les personnes résidant en foyer de vie, notre réflexion se poursuit dans cette troisieme partie
et s’enrichit de I'émergence de pratiques jusqu’alors peu usuelles, mais qui se déploient
désormais dans un contexte particulierement contraint, du point de vue des ressources
disponibles. Nous allons nous préoccuper des parameétres qui conditionnent la continuité de
'accompagnement, qui sont a l'origine de prises de parole, d’initiatives de nature diverse, et

favorisent la fluidité du parcours, tant au niveau micro, que méso et macro.
Chapitre I : Considérer la personne comme sujet

La personne atteinte de déficiences est accompagnée au quotidien par les soignants
et a peu d’espace de liberté dans un schéma de fonctionnement standardisé dans lequel rien
n’est laissé au hasard, tout est prédéterminé, et l'initiative individuelle, peu encouragée. En
effet, I'objectif annoncé est bien, au plan de 'accomplissement des actes de la vie courante,
de « préserver 'autonomie »et par suite, « d’aider a faire, et non de faire a la place de ».
Cette méthode est appliguée en toute objectivité par les professionnels, mais elle trouve
toutefois ses limites dans d’autres sphéres de la vie de la personne car d'une part, la
personne est pensée comme incapable : « Dans bien des cas de déviance par rapport aux
normes, le trouble est désigné comme une insuffisance de I'entreprise de soi, avec un retour
a des connotations morales, voire moralisatrices » *’et d’autre part, la « peur sécuritaire, qui
pousse a l'intolérance aux anomalies, car elles sont prises comme signe de dangerosité et
de risque »**.Nos pratiques sont donc empreintes de retenue, en lien avec notre peur de

I'échec, et du climat d’insécurité qu’elles pourraient engendrer.

1. Acquérir une meilleure connaissance de la trajectoire des

personnes

Nous considérons dans ce chapitre le niveau micro de notre étude qui fait référence a

la situation de la personne elle-méme et aux soins qui lui sont prodigués.

*> DEMAILLY Lise : « Sociologie des troubles mentaux »-PARIS- LA DECOUVERTE- 2011-p.108
23
Cf.22-p.103
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Nous sommes au sein des institutions confrontés de fagon récurrente a une
méconnaissance de la trajectoire des personnes. Lorsque nous évoquons une situation, le
plus souvent en lien avec un probléme de comportement, nous n’avons en notre possession
que trés peu d’éléments pour alimenter notre réflexion, et nous sommes amenés a
échafauder des scénarios a partir de suppositions toutes plus fantaisistes les unes que les

autres, car sans fondement, et qui prennent peu appui sur 'anamnése de la personne.

La définition de lanamnése que nous retiendrons ici sera celle du petit
Larousse : « Renseignements fournis au médecin par le malade et son entourage »Nous
admettrons cependant une extension de la notion de transmission d’informations par la

personne a d’autres praticiens (psychologue...)

Dans les cas les plus courants, la personne handicapée adulte a derriére elle, lors de
son admission en foyer de vie, un long parcours institutionnel. Elle n’a connu que la vie
collective, et les sujétions qui lui sont associées. Le dossier de la personne n’est pas
systématiquement nourri de toutes les observations qui émaillent le séjour, mais I'élaboration
avec elle de son projet individuel requiert un certain nombre d’informations qui serviront de

base a une construction étayée et solide.
Cette édification est donc portée sur deux niveaux :

le parcours de vie de la personne, la trajectoire que constituent les séjours et
changements de structures, les passages de I'une a l'autre et les événements marquants qui

les jalonnent.

les observations consignées au jour le jour, indispensables pour la procédure
d’évaluation, prises en compte pour actualiser le mode d’accompagnement et pour soutenir
une démarche de projet apte a valoriser les habiletés et compétences décelées chez la

personne.

Il s’agit donc de maintenir une attitude de vigilance, qui n’accorde aucune
complaisance aux supputations et autres égarements, lesquels peuvent néanmoins
demeurer sans incidence facheuse pour la personne s’ils ne sont pas maltraitants. Ce
gualificatif est entendu dans le sens d'une mauvaise compréhension de certains
comportements qui occasionne par suite une interprétation erronée et des actions
inadéquates. Nous ne devons jamais éluder les éléments de I'histoire de vie, et permettre
aux praticiens intervenant dans I'établissement d’avoir accés aux données disponibles, en
respectant les regles élémentaires de confidentialité.
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2. Faciliter la circulation de I'information

Ainsi que nous venons de le voir, le recueil des informations en continu, de méme
gue la transmission aux collegues qui assurent le relais est la premiére exigence du poste
d’accompagnant. Les données a prendre en compte sont nombreuses et I'organisation du
travail en équipes qui se succedent jour et nuit auprés de la personne représente une

difficulté accrue pour qu’une action coordonnée puisse se mettre en place.
2-1- La gestion des transitions

Les transmissions sont toujours écrites, sur divers supports, et rien, en conséquence,
ne devrait échapper aux professionnels, et encore moins aux éducateurs coordonnateurs.
Cependant, chacun des acteurs de terrain, conscient de son devoir de « passer le relais »,

est persuadé de détenir la bonne information, qui n’a parfois pas été actualisée.

Pour éviter ce genre de désagrément, trés préjudiciable a la personne, qui ne saisit
pas le motif de ces « césures » et s’en inquiéte, un programme ambitieux doit étre mis au

point, lequel va susciter 'engagement de chacun a son niveau d’intervention :

Toutes les indications ont leur importance, et pas seulement celles qui révelent un
probléme ; il convient donc de :

= traiter la totalité des données collectées et de s’intéresser aux observations relatives
a chaque personne pour appréhender au mieux la situation présente.

= limiter le nombre de supports et regrouper les informations relatives a chaque
personne dans un document unique.

= susciter une rédaction trés détaillée, mais concise des éléments a retenir, qui
donnera lieu a une relecture par I'éducateur coordonnateur ou le chef de service.

= organiser dans le temps de travail des séguences rythmées afin que toutes les
informations puissent étre rediffusées sous le contrble du coordonnateur et du
psychologue, et que chaque professionnel se les approprient, dans toutes leurs

nuances et subtilités.
2-2- La continuité de I'accompagnement

Nous mettons constamment en avant le manque de temps pour aller chercher tout ce
qui semble étre de l'ordre du détail dans la vie de chaque personne. Toute forme de

communication, d’échange avec la personne doit étre néanmoins facilitée par I'instauration
67

Maryléne Fournier — Mémoire de I’Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé
Publique & de I’'Université de Rennes 2 — 2015-2016



d’un climat de confiance, qui devient alors le catalyseur d’'une expression qui se libére peu a
peu et laisse transparaitre des émotions, des désirs...Nous avons le devoir de demeurer
attentif, « a I'affit »de toute tentative de la personne de nous interpeller, et préts a capter ces
instants qui favorisent la manifestation d’'une volonté, la formulation d’'un choix, in fine 'accés

a la citoyenneté.

Nous avons pu constater a maintes reprises les fuites, pertes, voire disparition de
pans entiers d’information, par défaut d’attention, de rigueur, qui représentent autant de
pertes de chances pour la personne, qui ne sera pas encouragée a se « livrer», a se
« révéler »,qui ressentira un manque d’implication du professionnel, un manque d’intérét a
son endroit, et de ce fait, adoptera une attitude de repli sur soi, peu propice a son

épanouissement.

La continuité de 'accompagnement dans le respect de I'évolution des capacités de la
personne est donc subordonnée a la diffusion de la bonne information. La « bonne
information » sera l'information juste, rationnelle, celle qui relaie les faits, tous les faits mais
rien que les faits, sans emphase ni rajout inutiles, et qui permet a tous les agents d’'une
équipe interdisciplinaire de concentrer leurs efforts dans un élan commun vers un objectif

concerté unique.

Tous ces aménagements du fonctionnement au quotidien seront facteurs pour la
personne de développement de ses potentialités et d’ouverture pour une plus grande

affirmation de soi.

3. Susciter I'expression des envies de la personne pour une

amélioration de sa participation sociale

Nous venons de I'évoquer, lorsque la personne se sent en confiance, en sécurité
auprés de lI'accompagnant, lorsque celui-ci se montre réellement disponible a ses c6tés,
sans aucune autre préoccupation que d’éveiller son intérét, sa motivation, sa mobilisation
pour une activité, pour une rencontre, un contact singulier, c’est a ce moment-la que les

conditions créées deviennent favorables a I'expression de ses désirs.
3-1 L’objectivation du rapport au temps

Les professionnels sont souvent arc-boutés sur leur manque de temps pour accorder

une attention plus personnelle a un résident, et cela, de fagon récurrente dans le quotidien,
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que la situation présente une urgence de traitement ou pas. La personne s’exprime
lentement, et il faut lui accorder du temps ; or, qu’elle soit verbale ou seulement gestuelle,
cette expression est rarement compléte, d’ou parfois un sentiment de frustration qui se
manifeste par des écarts de comportement. Le rapport au temps doit faire I'objet d’une
réflexion collective car le temps, consacré a la prise en compte du vécu des émotions de la
personne, I'attention accordée a son expérience signifie a ses yeux la reconnaissance, c’est-
a-dire le regard qui la reconnait comme une personne a laquelle nous portons intérét, avec
laquelle nous sommes en mesure et nous acceptons de communiquer. Cette posture
devient facilitatrice et de nombreuses situations montrent que dés lors que les relations sont
ainsi facilitées, le rapport au temps n’est plus le méme, car la personne devient participante,
actrice de sa propre vie.

Au- dela de ce rapport au temps, la qualité nouvelle de cette relation qui se tisse avec
'accompagnant dénoue les tensions, atténue les angoisses, et favorise I'expression du choix

dans toutes les spheres de la vie de la personne
3-2- L’encouragement a la motivation

Il est par exemple absolument étonnant de constater les bienfaits de la médiation
animale et de constater a quel point 'animal peut étre vecteur des émotions de la personne.
Nous pouvons citer ici le cas de Stéphane, qui a peu accés a I'expression verbale, qui se
réfugie le plus souvent dans une attitude de fuite et de jeu ritualisé lorsqu’on s’adresse a lui,
mais qui est en recherche constante de relation avec Olga, I'nesse, ou Cannelle, la
chevrette. Ce qu’il ne peut communiquer de maniére directe aux humains, il le livre aux
animaux avec les moyens dont il dispose. Il est dés lors en capacité de révéler des aptitudes
jusqu’alors insoupconnées et, maintenant que nous avons pu mesurer les bienfaits de ce
contact, nous devons faire en sorte de renouveler aussi fréquemment que possible cette
expérience ressentie comme positive, en maintenant I'environnement qui lui est favorable,

dénoue ses angoisses et le fait entrer en communication avec les accompagnants.

Le contact avec I'animal apaise, apporte un bien-étre, et permet de renvoyer a la
personne une image valorisante d’elle-méme. Toute activité qui favorise la stimulation, le
développement de ses capacités motrices ou cognitives encourage chez la personne

linitiative, et la conduit a émettre des choix, a créer ou recréer des liens sociaux.
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4. Favoriser I'alliance avec I'’entourage

Lorsque les liens avec la famille existent a I'entrée au foyer de vie, et n’apparaissent
en aucune facon défavorables a la personne, et qu’ils ne sont cause d’aucune maltraitance
physique ou psychologique, mais qu’au contraire, elles sont protectrices, structurantes et
chaleureuses, il convient de leur accorder une attention particuliere et d’agir pour les

préserver et contribuer a leur stabilité.

Nous devons dans ce sens étre a I'écoute, dans I'empathie, sans arriere-pensée ni
jugement péjoratif, et demeurer dans 'unique préoccupation du droit de la personne, de sa
protection, et de la réalisation de son projet. Cette relation triangulaire harmonieuse entre la
personne, ses proches et l'institution est le socle sur lequel elle pourra prendre appui pour se
construire, et devenir actrice de sa propre vie. Elle ne doit pas avoir le sentiment d’étre une
géne, un sujet de conflit, un enjeu dans I'équilibre familial, ou représenter un obstacle pour

son entourage.

L’équipe interdisciplinaire doit se donner les moyens d’atténuer les sujets de griefs,
d’aider a « lisser » les différends, d’écréter les pics de trouble en apportant des nuances, afin
d’éviter les souffrances de part et d’autre. Il lui faut se situer dans un accompagnement a la
fois discret et ferme, adopter un positionnement d’appui et de soutien, en essayant de ne

pas prendre parti, et sans jamais perdre de vue l'intérét de la personne.

Cependant, l'équipe d’accompagnement ne détient pas toujours les moyens

nécessaires a cette prise de recul pour une intervention mesurée et lucide en toute

circonstance.
Chapitre I : La formation des professionnels

Le plan de formation de I'établissement présentait jusqu’a ce jour des actions assez
diversifiées, sans corrélation des unes avec les autres. Nous proposerons désormais au
Comité Technique d’Etablissement (CTE) un plan pluriannuel construit, en premiére
intention, dans une approche éthique et des objectifs ciblés de développement de

compétences pour I'ensemble des professionnels.
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1. Une nécessité absolue : renforcer les formations initiales

Au cours des dernieres années, avec la parution de certaines lois, et plus
spécialement celles du 2 janvier 2002, du 11 février 2005 et ASV, les concepts ont été
éclairés et les droits des personnes vulnérables mieux définis et davantage reconnus. Les
exigences au plan de 'accompagnement des personnes handicapées se sont précisées, et
ont posé l'obligation pour chaque intervenant d’agir en lien avec la mission confiée a

I’établissement médico-social d’accueil.

De plus, I'évaluation des ESMS dont le cadre Iégal est également contenu dans la loi
du 2 janvier 2002, et codifié dans le CASF, vise a permettre de vérifier que les actions
concordent avec les objectifs fixés au moment de l'autorisation .Faire un rapport d’activité,
c’est évaluer les faits de I'année et les analyser. « S’interroger en équipe sur une situation
posant probléme ou sur une action n’apportant pas les effets escomptés renvoie a une forme

d’évaluation » %*

Dans un entretien accordé en 2014 a Colette LANSON, administrateur territorial, a
propos de I'évaluation des Politiques Publiques, Pierre SAVIGNAT, devenu Président de la
Société Francaise d’Evaluation(SFE), indique que « dans les années a venir, I'évaluation
devra s’inscrire comme une clé de modulation de 'action publique. Elle ne se substitue pas a
l'inspection ou au contréle de gestion, mais doit étre une aide a la décision ».Selon Pierre
SAVIGNAT, toutes les pratiques évaluatives n’ont pas la méme portée, « mais dans chaque
cas, I'on trouve un questionnement qui renvoie a un besoin d’objectiver ce qui se passe

(connaitre), d’analyser (comprendre), pour améliorer une situation (agir) »

Dés 2002, les textes instaurent les bases de I'évaluation pour une amélioration des
situations des personnes, et les évaluations internes et externes, conduites en fonction de
régles déterminées dans chaque ESMS se fondent sur une approche systémique d’'une
boucle « objectifs-actions-effets »En 2007, la création de 'ANESM venait compléter et
assister les dispositifs d’évaluation. Cette instance, a [lorigine de nombreuses
recommandations de bonnes pratiques professionnelles, transversales ou spécifiques a

chaque secteur, délivre en outre les habilitations aux organismes évaluateurs externes.

Comme nous venons de le voir, la qualité des prestations est questionnée depuis de

nombreuses années dans le champ médico-social. Le cadre est pose€, les outils existent.

** SAVIGNAT Pierre :-« Evaluer les établissements et services sociaux ou médico-sociaux : quatre repéres pour
agir »journées ANESM- 2009-2010
71

Maryléne Fournier — Mémoire de I’Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé
Publique & de I’'Université de Rennes 2 — 2015-2016



Alors que les conditions semblent donc réunies pour que chaque intervenant puisse
s’approprier cette nouvelle conception de 'accompagnement, non plus basée sur la seule
idée de « l'occupation », de « I'animation », mais respectueuse de la dignité de chaque
individu, quelle que soit sa condition et en toute circonstance, l'idée tenace selon laquelle il
n’est pas nécessaire de développer ses compétences reste sous-jacente et freine I'évolution

du secteur, néanmoins en pleine mutation.

L’investissement dans les formations initiales du champ médico-social ne s’est pas
accru a l'aune des dispositions des politiques publiques. Les formations qualifiantes ne
semblent pas fournir le matériau indispensable aux professionnels de terrain pour
appréhender la méthodologie d’intervention adaptée a chaque situation. lls se sentent
souvent démunis, et bien que le projet d’établissement introduise cette nouvelle éthique de
'accompagnement, de nombreux aides- soignants ou aides médico-psychologiques ne se
sont pas encore saisis de cette opportunité pour donner une autre dimension a leur métier,
un élan conjuguant enthousiasme et enrichissement des compétences, un tremplin a leur
parcours professionnel. lls éprouvent des difficultés pour négocier le « virage» nécessaire a
une remise en question des pratiques antérieures, aller de I'avant et considérer la personne

comme capable, sujet de droit désirant et faisant part de ses choix.

L’aménagement des formations initiales semble a terme inéluctable ; la présence
dans une équipe de quelques agents d’encadrement ou de coordination ne peut en effet
suffire a fluidifier 'action adaptée jour aprés jour, et chaque professionnel doit pouvoir, au-
deld du respect stricto sensu des consignes, en apprécier la teneur et en mesurer la

signification exacte et I'importance.

Nous pensons en conséquence que le contenu des formations de base, constituant le
socle de la prise en charge, doit étre plus général et approfondi, s’ouvrir plus largement sur
la dimension psychologique de I'accompagnement pour une meilleure compréhension des
personnes et des situations. La qualité professionnelle s’étoffe avec la prise en considération
des besoins de tout humain et le souci de la posture a adopter. « Comment faire quand,
dans les référentiels de compétence, de formation ou les nouveaux programmes, il n’est plus
vraiment fait mention de la question sociale et des voies et moyens d’y répondre ,mais
seulement d’accéder a des savoirs minimaux ajustés aux emplois disponibles, pour des
dispositifs balisés et évalués, dans I'actuelle division du travail ? ».?° Il rajoute « Comment

contrer 'archaique dualisation des professionnalités, I'ingénierie d’'un coté et I'exécution de

%> CHAUVIERE Michel : « L’intelligence sociale en danger »-Paris- LA DECOUVERTE- 2011-p.205
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lautre ? »Le niveau de qualification des professionnels de terrain doit donc s’élever pour
qu’ils disposent des outils indispensables pour pouvoir, en conjuguant observation et écoute

active, apporter une réponse a la demande et aux besoins de la personne handicapée.

2. Une actualisation des connaissances pour une adaptation

permanente a la réalité du terrain

« La formation continue participe a la consolidation des compétences des

professionnels dans I'analyse et la gestion de situations sensibles »?°

Une premiére mesure a adopter pour l'adaptation a I'emploi au regard des
populations accompagnées pourrait consister a mettre en place avec les équipes des
espaces de réflexion sur ce théeme. Au cours de ce travail, les professionnels pourraient faire
part de leurs connaissances, mais aussi de leurs besoins d’acquisitions nouvelles face a

I'évolution de la population accueillie

La réflexion éthique doit également étre inscrite dans le plan pluriannuel de formation
continue. Un espace qui serait consacré aux valeurs communes, guides des principes

d’interventions, accorderait une légitimité a cette réflexion.

Les crédits disponibles pour la formation continue représentent une opportunité pour
'ensemble des agents de l'institution et I'offre comporte de nombreux programmes, d’'une
grande variété, constituant chacun un apport substantiel dans une recherche d’amélioration
de la posture de 'accompagnant, spécifiquement lorsque la formation initiale est lointaine et
ne comprend plus de fondement solide au plan du référentiel de bonnes pratiques ni de
véritable ancrage au niveau des valeurs. La difficulté réside néanmoins dans la cohérence
de 'ensemble de ces réponses dont le lien n’est pas aisément établi a la suite de séquences
individuelles, donnant lieu a des approches différenciées. La mise en commun du contenu et
la planification d’actions manquent de facto de cohérence, d’homogénéité, et le but poursuivi

n’est alors que partiellement atteint.

Il s’agit donc pour les agents d’'une équipe d’entendre ensemble un méme discours,
d’échanger a propos de son contenu pour ensuite se I'approprier et en partager de fagon

solidaire les principaux concepts. La mutualisation des connaissances est essentielle pour

26 . ; . p . . T .
ANESM :« Le questionnement éthique dans les établissements sociaux et médico-sociaux »-

Recommandation de bonnes pratiques professionnelles-octobre 2010-p.43
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forger un langage commun, I'dme d’un groupe en synergie, qui devienne la marque
identitaire de I'établissement. Les interventions aupres de la personne prennent alors tout
leur sens car une vision identique de 'accompagnement unit les professionnels et inspire

des pratiques d’ouverture et de recherche de collaboration.

Chapitre III : L'émergence de nouvelles pratiques :

développement de la concertation et du partenariat

Nous considérons que les actions préconisées dans ce chapitre pour fluidifier les
parcours relévent du niveau méso, c’est-a-dire qu’elles se situent dans I'environnement de la

personne, et qu’elles impliquent d’autres acteurs que ceux qui sévissent dans l'institution.
1. Le partenariat institutionnel et la mutualisation des ressources

Les institutions du département ont pris conscience depuis maintenant plusieurs
années de la nécessité de s’associer, de travailler ensemble a I'élaboration de projets, et
dans cet esprit de co-construction, des Groupements de Coopération Sociale et Médico-
Sociale(GCSMS), issus de la loi du 2 janvier 2002-2, ont vu le jour. Nous sommes a l'origine
de la mise en place de I'un d’entre eux, toujours actif, qui avait créé un service mandataire a
la protection des majeurs et s’était donné pour objectif de mutualiser certaines ressources,
notamment au plan de lutilisation des fonds recueillis par les Organismes Paritaires

Collecteurs Agréés (OPCA) pour la mise en place d’actions de formation.

L’instruction ministérielle N°DGAS /5D/2007/309 du 3 aolt 2007 relative a la mise en
ceuvre des GCSMS, a pour objet de décliner les outils mis en place dans le cadre du CASF
pour la conduite du changement des modes d’organisation du champ médico-social. Elle
stipule que les politiques publiques dans les domaines de l'inclusion sociale, en faveur des
personnes handicapées et des majeurs protégés connaissent de profondes évolutions, et en
'espéce « les nouvelles Iégislations mettent toutes I'accent sur le théme de la proximité a
l'usager, le panier de services, la prise en charge et 'accompagnement individualisés, la
continuité et la diversification de la réponse sociale ou médico-sociale, le maintien en milieu
de vie ordinaire ». La modernisation des pratiques d’organisation de la réponse aux besoins,
de méme que I'optimisation des moyens disponibles sont ainsi encouragés : « Ces nouvelles
méthodes dynamiques d’organisation que sont la contractualisation, la coopération et les
réseaux constituent un cadre rénové de l'action, a fort potentiel, reposant sur la

responsabilisation et 'adhésion des acteurs ».Et encore : « elles privilégient une forme de
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gouvernance transversale...Elles impliquent nécessairement la recherche de partenariats.
Elles induisent la complémentarité plutdt que la segmentation et la coordination plutét que la
redondance de l'offre...Leur développement participe ainsi directement a l'objectif d’'une

répartition équilibrée de I'offre sur le territoire ».

Nous sommes en mesure de préciser ici que malgré les difficultés rencontrées lors de
I'élaboration de la convention constitutive de ce groupement, en raison plus spécifiquement
de la cohabitation de statuts différents, et d’'un fonctionnement quelque peu entravé par la
complexité des relations instituées, les apports de ce groupement sont de divers ordres :
'engagement dans une démarche de rationalisation de l'offre, la définition des objectifs
poursuivis amoindrissent les clivages habituels, voire la logique de concurrence installée
entre établissements, et le développement de nouvelles stratégies d’alliance est favorisé afin
de déployer certaines activités, d’envisager un nouvel espace d’action supra institutionnel,

mais inscrit dans la complémentarité et la proximite.

La coopération prend aujourd’hui d’autres formes, d’abord au motif d’'une forte
contrainte budgétaire, mais aussi en raison de I'inadéquation de la réponse apportée aux
personnes handicapées sur le territoire. L’'urgence de certaines situations conduit le directeur
a se rapprocher de ses partenaires pour examiner les différents aspects de la réalité du
terrain et actionner ensemble certains leviers susceptibles de faire évoluer l'offre , tant du

point de vue qualitatif que quantitatif.

Notre collaboration suivie avec 'ADAPEI 79, le principal opérateur du secteur dans le
département se manifeste au plan de la réflexion sur certains themes, comme celui de la vie
relationnelle, affective et sexuelle de la personne handicapée. Nous projetons de poursuivre
notre analyse de certains sujets, tels les échanges potentiels de personnels, et envisageons
des formations communes de méme que la constitution d’'un comité d’éthique. Ces temps
d’échanges ne sont cependant pas a l'origine de nos rencontres entre partenaires sur le nord
Deux-Sévres .lls se développent, prennent de 'ampleur, les compétences sont mobilisées a
tout niveau de la préparation des réunions, comme de leur animation, mais ce qui les a
motivés en premiére intention, c'est de nous mettre en quéte d'une réponse au défaut
d’accessibilité a leur espace privatif pour plusieurs résidents du Foyer de MAULEON. Face a
'urgence du besoin et au risque que représente la configuration des locaux, nous avons pris
la décision, avec l'aval des services du Conseil Départemental, autorité ayant délivré a

I'établissement l'autorisation de fonctionner et propriétaire des béatiments, de tenter de
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construire avec chacun de ces résidents, en accord avec son représentant Iégal, un nouveau

projet vers une structure suffisamment proche pour que les liens sociaux soient préservés.
Plusieurs obstacles contrarient la réalisation de cet objectif :

Le fonctionnement en réseau interne de 'ADAPEI 79 qui privilégie — cela peut

paraitre légitime - les mouvements entre les établissements de son propre groupe.

Le manque de places, qui constitue une deuxiéme entrave. Ainsi que nous I'avons
évoqué plus haut avec la situation de Madeleine, les personnes qui entrent au foyer de vie y
résident le plus souvent durant le reste de leur vie et aucune autre alternative ne se présente
a eux. Bien que certaines personnes vieillissantes montrent leur lassitude et expriment leur
souhait de quitter le foyer pour un lieu certes protecteur, mais empreint de calme et de
sérénité, nous ne sommes pas en mesure de répondre favorablement a cette attente qui se
prolonge de facon indéfinie. Nous rappellerons en outre que la création de nouvelles places
n'est absolument pas a l'ordre du jour, car la capacité d’accueil en Deux-Sévres est
supérieure a celle des trois autres départements du Poitou-Charentes.

La quasi-absence de mouvement au sein des foyers de vie a une autre origine, en
lien avec le manque de places. Une sorte de frilosité habite les acteurs du secteur, qui se
satisfont d’'une approche trés généraliste de la notion de « place », distante de la situation de
la personne. Cette « place », lorsqu’elle se présente, semble tenir du miracle et par voie de
conséguence, le consensus se construit autour de la personne sur I'idée que « lorsqu’on a
une place, il convient de la garder ». Les familles elles-mémes sont souvent dans cet état
d’esprit et en ayant la constante préoccupation d’assurer la sécurité de leur enfant, elles
affichent leur satisfaction d’avoir enfin atteint leur but, et ne veulent rien modifier de la
situation actuelle.

En dépit des contraintes évoquées précédemment, nous sommes confrontés a la
nécessité de poursuivre et faire avancer la démarche d’accompagnement des résidents du
Foyer de MAULEON pour faire aboutir un projet qui devienne le leur et garantisse leurs
droits citoyens, et plus spécifiguement, que l'accessibilit¢é a tout lieu devienne facteur

d’amélioration de leur participation sociale.

Le partenariat inspire un nouveau mode de fonctionnement, et chaque institution
puise dans cette ouverture des ressources insoupgonnées jusqu’alors, en matiére de
mutualisation des moyens, de mise en commun des compétences et d’échanges de bonnes
pratiques.
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La communication entre acteurs d’'un méme territoire, la concertation de I'ensemble
des protagonistes du secteur provoque la disparition progressive des vieilles querelles entre
institutions de statuts différents, de tailles inégales, et chacun découvre que non seulement
le langage de 'autre ne lui est pas étranger, mais que sa parole est riche d’enseignements et

qu’elle contribue a le faire « grandir ».

2. Une véritable concertation de tous les acteurs, le concours des

praticiens

Les professionnels du médico-social s’appliquent aujourd’hui a vulgariser une
nouvelle approche de la transparence des pratiques, de consentir au regard de l'autre sur
leurs méthodes de gestion. La crainte du jugement par les pairs se dissipe et un sentiment
de liberté les gagne avec la reconnaissance du travail fourni pour une amélioration de la
prestation apportée aux personnes, et la confiance mutuelle qui en résulte. Les batailles
d’égocentrisme ont fait long feu et le partage des connaissances tend a devenir la régle

commune.

Qu’en est-il de la participation des autres partenaires, de leur implication dans ce
schéma revisité des rapports interdisciplinaires, de leur engagement dans un « lacher-
prise »de la détention du savoir pour davantage de partage au profit d’'une meilleure
perception de la situation de la personne ? Nous nous intéressons ici a la contribution des
médecins qui sont les acteurs partenaires les plus réguliéerement sollicités, et au travers de la
trajectoire de Monique, que nous avons abordée dans la partie I,chapitre IlI-3 , nous nous
proposons d’interroger cette forme de collaboration et saisir en quoi elle a pu lui étre

bénéfique.

Alors que l'état de santé de Monique continue de se dégrader et que I'équipe
médicale du service de psychiatrie dont elle reléve au Centre Hospitalier Nord Deux-Sévres
ne semble pas percevoir sa souffrance, il nous faut agir rapidement, créer une alerte afin
d’amener le médecin a prendre conscience de son attitude au foyer, de la mise en danger de
sa propre personne ainsi que des autres résidents et de la désespérance de I'équipe
d’accompagnement face a une telle situation. Elle ne se nourrit plus suffisamment, son
comportement confine peu a peu a l'autodestruction et I'urgence d’une prise en charge
médicale devient a nos yeux chaque jour plus évidente. Deux courriers sont rédigés a un
mois d’intervalle, lesquels font ressortir notre impuissance a poursuivre 'accompagnement

de Monique au foyer dans de telles conditions. Quelques jours aprés la réception du
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deuxiéme courrier, le médecin chef du service nous convie a une réunion en compagnie de
'équipe au complet et aprés que chaque partie ait admis que le partage de linformation
entre les deux services, de méme que I'harmonisation des pratiques se posent en
déterminant de I'équilibre psychique de Monique, les bases d’un travail en commun sont
jetées.

Depuis cette date, les relations entre les deux services sont apaisées, les infirmiéres
du CMP qui accueillent Monique en activité de jour assurent des rencontres régulieres et
programmeées dans I'établissement, des réunions de coordination ont lieu périodiguement,
dont la derniere au foyer, conduite par le médecin psychiatre a la suite d’'une visite de la

structure.

Nous sommes en mesure d’affirmer, a partir de cet exemple, que les professionnels
des champs sanitaire et médico-social peuvent se rejoindre et élaborer ensemble le plan
d’accompagnement global, qui prend en compte les dimensions a la fois somatique,
psychique, sociale et éducative de la personne. Nous émettons la remarque que la
collaboration du médecin traitant de Monique aurait été sans aucun doute fructueuse, et

nous ne pouvons que regretter qu’elle ne se soit pas réalisée.

Les éléments examinés dans les chapitres précédents appellent une volonté politique
de la part des autorités administrant le secteur du handicap. La nature ainsi que la qualité
des réponses doivent évoluer, en tenant compte prioritairement des besoins des personnes
avec le déploiement de formes diversifiées d’accompagnement et un ajustement des
moyens requis. A la suite des aménagements et transformations des dispositifs et circuits
existants, les institutions détiendront les moyens d’agir pour améliorer la situation de

chacune des personnes.

Chapitre IV : Une vision politique d’ouverture : enjeu

stratégique d’'un nouveau modele social

Nous parvenons au niveau macro de cette étude, celui d’'un environnement plus large
gue constitue le contexte politique et administratif départemental, interdépendant dans

certains domaines des niveaux régional et national.
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1. Construire une réponse non standardisée et adaptative des

services existants

La modernisation du modéle social ne peut prendre corps sans une volonté politique,
une évolution de I'état d’esprit a tous les niveaux de décision et une nouvelle vision de
'accompagnement qui ne soit plus « accolée »a la seule logique de place en institution. A
partir de ce concept de modulation de la réponse, le parcours des personnes peut étre
envisagé et congu comme une succession d’ « expériences », qui supposent de faciliter la
mobilité, en limitant les obstacles administratifs et financiers.

L’orientation prononcée a un moment donné n’est donc plus définitive La « place »
n'a plus vocation a étre une « case » dont I'entourage de la personne se satisfait, et qui
devient pour elle, symbole d’enfermement. La personne est « captive »*’L’idée « d’un
processus permanent d’orientation, fait de vigilance et d’anticipation sur les besoins »*®va
des lors infléchir les politiques publiques territoriales et conduire les équipes a s’approprier

une approche de coordination des accompagnements hors institution.

Afin de rendre effective cette évolution, les blocages en lien avec « I'enchevétrement
des compétences et des financements » *doivent s’estomper et le chemin d’un autre mode
d’interventions — plus diversifié - étre exploré. En effet, les autorités de contréle et de
tarification qui partagent avec les institutions la responsabilité de la gestion de I'offre sont
astreintes aujourd’hui, en période de raréfaction des ressources disponibles pour I'action
sociale et avec I'apparition de ce concept du parcours, d’'inventer de nouvelles stratégies de
simplification des procédures et des circuits, a la fois administratifs et financiers. La mise a
disposition d’'un systéme d’infos par la CNSA, de méme que l'attribution de moyens aux
MDPH sont prévues pour assurer le suivi des dossiers des personnes, avant de pouvoir
mettre en place le PAG. La mission d’observation de I'ensemble des situations dévolue aux
MDPH pénétre actuellement le département des Deux-Sévres, et nous sommes en droit
d’attendre au sein des institutions un rapprochement des MDPH pour un appui a

'accompagnement des situations individuelles.

L’effort d’adaptation concerne donc I'ensemble des acteurs, quel que soit leur niveau
d’intervention ou de responsabilité. La construction d’'une réponse individuelle en adéquation

avec les besoins de la personne parait indissociable de l'idée de coordination, mais la

*” CALVEZ Marcel in « Coordination et parcours » Marie-Aline BLOCH-DUNOD-2014-p.40
*% PIVETEAU Denis —Rapport « zéro sans solution »-synthése -p.85
*® CHAUVIERE Michel « L’intelligence sociale en danger »Paris, LA DECOUVERTE- 2011- p.211
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réussite de la démarche est néanmoins subordonnée a la détermination des pouvoirs publics
a mobiliser de maniére transversale toutes les énergies pour mettre en ceuvre ce grand

chantier de modernisation de 'accompagnement de la personne handicapée.

2. Un exemple de rupture institutionnelle dans la proximité :

I'accueil de type familial.

Les personnes vivant en institution depuis de longues années parviennent parfois a
un seuil de saturation qui représente pour elles I'extréme limite de leur capacité de tolérance
a la vie collective. Certaines d’entre elles, lorsque la famille est absente, n'ont pas de temps
de répit en dehors des quelques jours de vacances en séjour organisé. L’'observation d’'une
recherche de proximité amene les accompagnants a programmer avec la personne une
période d’éloignement du groupe. Celui-ci s’avére nécessaire a la préservation de I'équilibre

psychique de ces personnes et un projet d’accueil hors institution peut alors étre élaboré.

L’accueil hors les murs au sein d’une famille permet a la personne de nouer une
relation privilégiée dans un milieu protecteur, de se sentir I'objet d’'une attention particuliére,
plus soutenue que dans I'établissement, qui prend a ses yeux la forme d’un encouragement

et devient stimulation pour la communication ou le développement de nouvelles habiletés.

Le Conseil Départemental met I'accent sur la formation et le suivi des accueillants
familiaux agréés par ses services, qui pratiquent l'accueil de personnes &agées ou
handicapées, a titre temporaire ou permanent. Le suivi social est assuré conjointement par le
médecin territorial et une assistante de service social et la formation, dispensée par un

psychologue clinicien a raison d’'une demie - journée par mois.

L’accueil familial est une solution a valoriser dans notre recherche d’alternative a
I'hébergement permanent en institution. Parmi les personnes qui ont accés au langage
verbal, plusieurs expriment une attente de phases de rupture. L’attention qui leur est portée
ne leur semble pas assez soutenue et certaines nous interpellent en manifestant leur état de
souffrance par des troubles du comportement. Le Conseil Départemental ne peut répondre
favorablement & toutes les demandes car le nombre d’accueillants familiaux demeure
insuffisant sur le territoire. L'expansion de cette activité représenterait une opportunité pour
les établissements, un « sas » de détente pour les personnes en vue d’aborder le milieu

ordinaire, un pas supplémentaire vers I'inclusion et la participation sociale.
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L’éventualité d’'un nouveau statut des accueillants familiaux se dessine actuellement.
Le Conseil Départemental, et plus spécifiqguement le pble domicile de la Direction de la
Solidarité et de ’Autonomie des Personnes étudient la possibilité d’'une contractualisation en
direct avec les établissements. Cette forme d’accueil hors institution deviendrait alors une
extension de la structure et les accueillants, ses salariés .Les accueillants familiaux seraient
ainsi associés au projet du service et intégrés au sein de I'équipe pluridisciplinaire. Le mode
relationnel en serait modifié, il serait facilité en devenant « tripartite », et la qualité de

'accompagnement de la personne s’en trouverait confortée.

Nous nous efforcons de venir appuyer cette démarche pour la conduire a son
aboutissement, et dans la mesure ou elle est assortie de moyens suffisants pour créer une
alternative a l'institutionnalisation a plein temps, avec toutes les variations possibles, nous
considérons qu’elle peut offrir aux personnes une opportunité pour établir de nouveaux liens

et construire un projet.

3. La nécessité de soutenir la dimension éthique de

I'accompagnement

En introduisant ce chapitre, nous proposerons une définition de I'éthique, terme
fréqguemment utilisé dans les propos des professionnels du secteur médico-social, dont on
sait qu’il s'approche, mais se distingue également de la morale, des valeurs et de la
déontologie. Brigite BOUQUET évoque «la référence inflationniste a I'éthique »* et
indique : « Voisine de la morale mais aussi de la déontologie, nous dirons que I'éthique,
contrairement a celles-ci, ne donne pas de réponse visant a l'universalité, qu’elle ne forme
pas a des principes mais plutdét met en question la fagon dont ces derniers sont actualisés ou

31

réactualisés dans les situations rencontrées »** Elle donne lieu a un processus de

guestionnement permanent et a une recherche de sens. Cette pratique continue du
questionnement induit un changement car I'action n’est plus ponctuelle, mais se déploie au
cours d’un ftravail inscrit dans la durée, et intégré au fonctionnement et a la culture

institutionnelle.

Les valeurs quant a elles guident la conduite des professionnels, mais faire référence

a ces valeurs sans qu’elles soient suivies d’action demeure vain et inopérant. « Passer des

* BOUQUET Brigitte : « Ethique et travail social »-PARIS-DUNOD-2003- p.2
1 cf.28P.18
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valeurs a I'éthique, c’est procéder de la mise en acte. L’éthique s’éprouve dans l'acte »et

la « chaine de la valeur »* de 'accompagnement est continue.®

Le projet d’établissement porte 'engagement de I'organisme gestionnaire de déployer
la réflexion éthique ainsi que les principes d’intervention et les valeurs qui les sous- tendent.
Il integre également les moyens mis en ceuvre pour que les professionnels puissent se les
approprier.et le directeur a pour mission de favoriser I'articulation entre la volonté politique
exprimée dans ce document fondateur et la mise en acte dans les situations concrétes des

postulats préalablement définis.

Nous proposerons en conséquence de soumettre au Conseil Départemental et a
'ARS une actualisation du projet d’établissement qui prenne davantage en compte la
dimension éthique de l'accompagnement et décline les modalités de transmission aux
professionnels et d’évaluation des pratiques. Cette étape de rédaction constitue la premiére
marche vers la mise en place d’espaces de réflexion prédéfinis et cadrés visant a décider
collectivement d’actions a mettre en ceuvre pour ajuster les pratiques aux situations

rencontrées.

4. Le facteur économique au premier plan : Quelles solutions pour

le financement ?

L’origine du financement des activités de I'établissement est double et se répartit
entre le Conseil Départemental pour I'hébergement et le fonctionnement global du FAR, et
'ARS pour la partie soins du FAM .Les budgets sont chaque année plus resserrés, et
aucune mesure nouvelle incluse dans le prévisionnel n’est autorisée, ou elle I'est a co(t

constant.

De nombreux établissements médico-sociaux du département connaissent
aujourd’hui d’'importantes difficultés au plan de la gestion financiére. L’Etablissement Public
Départemental Foyer de Vie de COULON/MAULEON n’échappe pas a cette régle et nous
communiguons en permanence auprés des autorités de tarification sur notre recherche
d’'une optimisation des moyens attribués .Il nous appartient de trouver des pistes
d’économies, mais en respectant la Iégislation qui s'impose a nous, et l'injonction de faire

malgré tout « mieux avec moins ».Une utilisation effective plus rationnelle des moyens , tout

32 « Chaine de la valeur » : expression issue du monde industriel (PORTER-1986) la chaine de la valeur est
« I'ensemble des étapes déterminant la capacité d’une organisation a produire un service de qualité.cf.24-p.26
3 Cf. 24-p.26
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en représentant de prime abord une forte contrainte pour 'ensemble des acteurs, exige une
répartition affinée des missions , des taches, et une plus grande discipline dans I'emploi du
temps mis a disposition. Nous pouvons d’ores et déja observer 'amélioration de la qualité du
service qui en résulte sur certains points. Cependant, cette pression continuelle peut aussi
engendrer des effets pervers dans le sens ou lorsque le point de rupture est atteint au plan
de 'accompagnement des personnes vulnérables accueillies, nous prenons le risque d’'une
décision prise dans la précipitation, et par voie de conséquence, d’étre dans l'incapacité

d’entendre leur choix et de le respecter.

Bien que nous soyons informés chaque année de I'évolution des enveloppes
régionales, I'opacité de la structuration du financement des structures par la sécurité sociale
demeure et peu d’éléments nous parviennent quant a la « fongibilité asymétrique des
enveloppes », qui permet selon la loi HPST, le redéploiement de crédits du sanitaire vers le
médico-social. Des moyens supplémentaires devaient en outre étre attribués a I’'Objectif
National de Dépenses d’Assurance Maladie médico-social (ONDAM médico-social) en 2016
pour un soutien a la création de places, mais depuis plusieurs années, une sous-
consommation des enveloppes financiéres de la CNSA est observée, et TONDAM médico-

social contribue & la régulation des dépenses d’assurance maladie.®*

Le Conseil Départemental a pour sa part communiqué sur sa détermination a refuser
d’augmenter la fiscalité et de contenir les dépenses a tous les niveaux de ses domaines de
compétences. La part du budget départemental consacrée aux dépenses d’aide sociale
étant exponentielle, les établissements bénéficiaires d’une habilitation n’ont pas d’autre choix
gue de réduire leurs dépenses de fonctionnement, en sachant que 80% des crédits
d’exploitation sont affectés aux dépenses de personnel. Des dépenses peuvent étre
refusées a I'examen du compte administratif et les déficits constatés ne font plus I'objet

d’une reprise systématique sur les années suivantes.

Plusieurs outils sensés procurer une aide a la gestion et au suivi de I'activité ont été

créés. Parmi eux, certains ont clairement une finalité de maitrise budgétaire, tel le CPOM

*» Le Tableau de Bord de la performance congu par 'Agence Nationale d’Appui a la
Performance(ANAP), qui rassemble de nombreuses données relatives au

fonctionnement, et se veut un support partagé d’échange entre 'ESMS, son

** Rapport des travaux parlementaires du Sénat sur le projet de loi de financement de la sécurité sociale pour
2016 - 4 novembre 2015
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organisme gestionnaire, et ses partenaires. Il permet aussi a chaque structure de se
situer par rapport aux autres.

= La nomenclature SERAPHIN-PH, mise au point par I'équipe projet SERAFIN-PH, qui
tentera d’appliquer une tarification des établissements et services médico-sociaux
accueillant des personnes handicapées dans une logique d’amélioration des
modalités d’accompagnement.

= Le Contrat Pluriannuel d’Obijectifs et de Moyens (CPOM), est un contrat administratif
par lequel un gestionnaire d’établissement ou de service s’engage sur plusieurs
années auprés d’une autorité de tarification, laquelle lui consentira les moyens

budgétaires a hauteur des objectifs d’activité poursuivis.

Ces dispositifs ciblent pour l'instant les établissements d’'une importance significative
et peuvent constituer une aide a la gestion et a l'analyse financiere. La finalité semble
cependant en étre de renforcer I'encadrement de la gestion et la maitrise de la dépense

publique en paralléle d’'une obligation de résultats.

Nous avons pleinement conscience de la diminution des moyens, et ainsi que nous
'avons évoqué précédemment, notre vigilance doit se maintenir afin de mobiliser la totalité
des ressources a notre disposition, qu’elles soient financiéres, ou d’une toute autre nature.

Les objectifs généraux se définissent donc en trois axes :

Agir aupres des autorités de contrdle et de tarification pour que la réflexion éthique
soit reconnue et qu’elle soit inscrite dans les dispositifs institutionnels. Agir pour que la
qualité de I'accompagnement demeure la priorité et que celle-ci ne soit en aucune facon

sacrifiée sur I'autel de I'impératif économique.et de la convergence tarifaire.

Agir en interne pour propager le concept de parcours, la notion du résident sujet qui
émet des choix de vie, pour gue soit diffusée au niveau de chaque strate de professionnels,

une pédagogie de 'amélioration en continu de 'accompagnement.

Agir dans I'environnement de linstitution pour favoriser les partenariats, diversifier
laccueil au travers de projets alternatifs, en faveur de la mutualisation de moyens et de

diverses formes de conventionnement.
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Chapitre V: Prise d’initiative et volonté affichée par les
établissements d’améliorer la fluidité des parcours : des

propositions avancées

Au cours de cette étude, nous avons été conduits & concevoir des évolutions dans la
pratique des établissements pour améliorer la fluidité des parcours des personnes
handicapées. Le groupe de travail mis en place par la MDPH prend appui sur les mesures
proposées par le rapport PIVETEAU, et plus particulierement I'axe 2 pour répondre a

I'exigence du « zéro sans solution ».

Le groupe des foyers de vie poursuit sa réflexion, qu’il nourrit a mesure de ses
rencontres et consultations et se prépare a l'aprés-diagnostic. Au-dela des chiffres, les
membres qui affirment leur résolution de faire valoir le droit des personnes et se veulent
force de proposition, s’apprétent a prendre [linitiative de la présentation d’'un plan de

structuration du territoire pour une réponse globale aux besoins.
1. Objectifs opérationnels définis au sein du groupe de travail

L’axe 2 du rapport PIVETEAU préconise de lancer cinq chantiers pour le déploiement

d’'une réponse accompagnée pour tous

L'un d’entre eux s’intéresse a la coordination territoriale, et a la nécessité de « faire
évoluer l'organisation territoriale de l'offre pour assurer la coordination des acteurs, une

réponse aux besoins des personnes structurée en parcours ».

Le groupe de travail poursuit sa réflexion sur le diagnostic départemental a trois

niveaux différents, a savoir :

= les IME ou la préoccupation se focalise sur I'avenir des jeunes en amendement
CRETON,

» |es ESAT : I'accent est mis sur 'aménagement du temps de travail en lien avec le
vieillissement

= les foyers de vie, pour lesquels la premiére action envisagée est de dresser une
liste d’attente globale tendant autant que faire se peut vers I'exhaustivité.
Quarante- six jeunes des IME, dont certains approchent la trentaine, ont a I'heure

actuelle une orientation foyer de vie.
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Les participants, conscients de l'urgence de faire émerger des propositions de
solutions en direction du groupe-cible, confirment néanmoins leur ferme intention de ne pas
polariser les regards sur l'orientation, mais de se soucier des besoins, de leur évolution, et
de tenter d’apporter la réponse la plus proche des besoins évalués.

Nous avons rapporté la parole des opérateurs des foyers de vie, et, a c6té du
diagnostic chiffré des dossiers en attente, un autre diagnostic se fait jour, celui de situations

d’orientation ou de maintien d’orientation en foyer de vie par défaut.

Nous nous sommes penchés plus haut sur le parcours de Jean, et dans cet état de
'existant que nous essayons d’édifier, d’autres situations complexes apparaissent, avec a
chaque fois, une expérience unique, une singularité qui ne peut composer avec une réponse
commune, uniforme, laquelle aprés l'attribution d’'une place ne prend plus en considération la
trajectoire individuelle, « gomme »la manifestation des émotions, et ignore les facteurs de

bien-étre et d’épanouissement.
Les aspects examinés au sein du groupe des foyers de vie sont de deux ordres :
+ Les constats des participants :

La mission des établissements consiste en premier lieu a tenir compte des besoins
des usagers, dans le respect de leurs droits fondamentaux, de leur libre choix et du
consentement éclairé.

+ Les enjeux:

Ceux-ci portent sur : la définition par le Conseil Départemental et 'ARS des priorités
dans cette démarche du « zéro sans solution »au travers du schéma pour I'autonomie et du

Projet Régional de Santé

= J'adaptation des établissements : sécurisation, transformation

= Ja limitation des obstacles administratifs et financiers avec la prise en compte de la
notion de parcours (formules d’accueil alternatif...)

» Ja mise en place d'un espace de concertation avec les EHPAD

= |'évolution de l'offre et des missions des établissements et services

La chronologie de ce travail prévoit 'exploitation du diagnostic en séance pléniere,
mais le groupe de travail prévoit des temps de rencontre avec d’autres interlocuteurs, et de

solliciter en I'occurrence le Conseiller Départemental en charge des personnes handicapées
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et la Directrice du Péle Solidarité d’une part, et le directeur territorial de 'ARS d’autre part.
Au travers de la programmation de ces entrevues, le groupe vise une phase de post-
diagnostic afin d’entrer de plain- pied dans la problématique des foyers de vie du
département.

2. Une logique de réponses complémentaires et diversifiées sur le

territoire

La loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé
prévoit I'élaboration d’un Plan d’Accompagnement Global a la demande lorsque la réponse

apportée n’est pas satisfaisante

Ce plan d’accompagnement, outre la description de la situation et le contexte de sa
mise en place, identifie les engagements des opérateurs. Il précise de surcroit les modalités

de son suivi et plus spécialement le nom du coordonnateur de parcours.

La loi fait du PAG un droit opposable et cela conféere aux MDPH une obligation de
résultat.

Bien que la CNSA ait annoncé I'attribution de quelques moyens supplémentaires en
matiére de ressources humaines pour la mise en ceuvre de ce dispositif, la question de leur
importance peut se poser dans le cas ou les MDPH auraient a faire face a de nombreuses
demandes .Nous rappellerons a ce propos que la MDPH des Deux-Sevres connait de
grandes difficultés dans le traitement des dossiers et qu'avec le pilotage du PAG, celles-ci

peuvent s’aggraver.

Ce nouvel outil est un élément central du dispositif de « la réponse accompagnée
pour tous ». |l appartiendra a 'ensemble des opérateurs de respecter leurs engagements et
d’assurer leur mise en actes.

A l'échelle des établissements, et des Foyers de Vie de COULON/MAULEON en
particulier, les efforts se concentrent sur I'articulation des dispositifs pour la construction de
véritables filieres. Ce systéme existe sur le territoire avec les MAIA pour les personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer et sa transposition dans le champ du handicap parait
réalisable : le coordonnateur du parcours de la personne handicapée pourrait s'identifier au
« gestionnaire de cas » qui est l'interlocuteur de la personne et des professionnels et assure

le suivi des situations complexes.
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Tout I'enjeu réside pour nous dans I'accompagnement de chacune des personnes
accueillies a partir de son projet, en mobilisant toutes les ressources disponibles sur le
territoire. Les autorités de controle et de tarification du département, de méme que la MDPH
accréditent la constance de notre argumentation, sont attentifs a notre cheminement et nous
nous trouvons en position de relever le défi de la co-construction d’'une plateforme de
services qui aurait vocation a devenir un « réservoir » de réponses complémentaires, ou

alternatives a l'institutionnalisation.
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CONCLUSION

La notion d’exclusion a souvent été rapportée aux personnes handicapées, mais
penser I'exclusion comme la paupérisation ou l'isolement ne s’applique plus de maniére
aussi criante a la personne handicapée, car « tant sur le plan des revenus que sur le plan
relationnel, les personnes handicapées font I'objet de prises en charge et d’aides qui

interdisent de les considérer globalement comme des exclus ».*

Le handicap est inscrit comme une priorité des politiques publiques. Le regard porté
sur la personne handicapée a changé, la prise en charge a évolué, et I'idée d’exclusion telle
gu’elle était évoquée dans les années 70, s’est progressivement estompée, tant au niveau

des spheres de décision que de I'opinion publique.

Cependant, il est de notre responsabilité de souligner de nouvelles formes
d’exclusion de la personne handicapée, en lien avec un traitement différent des autres
personnes et la prise en compte insuffisante de ses besoins. La loi 2005-102 du 11 mars
2005, dite « loi handicap », pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées, instaure la compensation des conséquences du
handicap et parallelement, apparait la notion d’inclusion, impulsée par les politiques
européennes. Le Comité National Coordination Handicap (CCAH) en donne la définition
suivante : « Une société inclusive favorise la participation des différents groupes qui la
composent pour leur permettre de vivre ensemble en cherchant a répondre a leurs besoins
et en les impliqguant dans les décisions qui les concernent » Il précise en outre que « a
linverse de l'intégration qui est de faire entrer dans un ensemble, d’incorporer... », une
organisation est inclusive « lorsqu’elle module son fonctionnement, se flexibilise pour offrir
au sein de 'ensemble commun un chez soi pour tous »*®

Les lois qui régissent aujourd’hui les politiques sociales, renforcent les droits de la
personne handicapée et contribuent & une évolution considérable de son accompagnement.
Les lois récentes de I’ « adaptation de la société au vieillissement », ainsi que celle de la
« modernisation de notre systéeme de santé »complétent le dispositif et viennent conforter
certains principes d’égalité de traitement. Nous nous sommes interrogés néanmoins sur

I'application pleine et entiére de ces textes sur le terrain et avons émis des réserves quant a

% STICKER Henri Jacques : « Handicap et exclusion », in « L’exclusion, état des savoirs », sous la direction de
PAUGAM Serge-LA DECOUVERTE-1996- p.318
** GARDOU Charles-« La société inclusive, parlons- en »-ERES- 2012, p.36
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l'incidence au plan de l'organisation des services, puis de I'amélioration de la qualité de vie
de la personne. L’effet produit n’est ni systématique, ni mécanique, et « La question qui se
pose est donc de savoir si le processus qui recoit son impulsion du centre est capable

d’acquérir sa propre dynamique locale et d’avoir des effets sur les plans organisationnels ».%’

Le Rapport PIVETEAU, paru fin 2014, préconise de nouvelles mesures pour insuffler
un processus d’ «orientation permanente »et assouplir le systéme pour garantir a chaque
personne d’obtenir une réponse, tout en restant dans l'attente de « sa » réponse, adaptée au
plus prés de ses besoins. La MDPH demeure I'interlocuteur unique pour chaque situation et
devient dans ce dispositif du « zéro sans solution »I'« assembleur »des interventions, qui

peuvent étre multiples dans les cas complexes.

L’hypothése posée au début de cette étude était de s’assurer que l'organisation du
territoire facilite la fluidité du parcours de la personne, permet son acces au droit et a
linclusion et de vérifier dans quelle mesure la complémentarité des dispositifs apporte une

réponse a chacun et lui accorde d’avoir une vie citoyenne.

Le respect de sa singularité, des expériences qui ont marqué sa trajectoire impose de
construire avec la personne un projet de vie cohérent, inscrit dans la continuité d’'un parcours
d’interventions coordonnées.

Le concept de parcours est pour la personne handicapée institutionnalisée,- nous
avons tenté de le démontrer-, indissociable de l'idée de continuité, de permanence, et
suppose tout au long de la trajectoire, une cohérence dans la préparation des mouvements,
des changements .L'idée sous-jacente est que la personne elle-méme incarne cette
permanence et que I'accompagnement ne peut étre généralisable, mais doit au contraire,
prendre en compte les particularismes de chacun. Au travers des exemples qui éclairent
notre réflexion, nous avons mis en exergue la difficulté a construire un projet, puis a lui
donner sens dans sa réalisation.

Le département des Deux Sévres est une terre de contrastes géographigues et
culturels, mais les valeurs de solidarité y sont malgré tout trés fortes .Les mesures
contenues dans le schéma départemental pour l'autonomie 2015-2020 préfigurent des
modifications importantes dans les politiques d’autonomie, et la Conférence des Financeurs,
installée en octobre 2015 se donne pour missions la gouvernance locale interinstitutionnelle,
la promotion de la prévention et le suivi du schéma.

*” |ON Jacques- « Le travail social & I’épreuve du territoire »-PARIS-PRIVAT-1990,p.153
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De son cété, 'ARS anime sur le territoire des instances de réflexion ayant vocation a
informer I'ensemble des acteurs de la santé et du médico-social des dispositions mises en

ceuvre.

Nous nous sommes appuyés sur I'analyse de I'environnement des deux Foyers de
Vie de COULON et MAULEON pour faire apparaitre les limites de cette organisation, mais

aussi ses atouts dans 'optique de nous en saisir pour avancer des propositions.

Cependant, la spécialisation et son corollaire, la classification, produisent des
clivages entre les différents services dans un environnement de I'offre, lui-méme cloisonné.
Les champs sanitaire et médico-social, de cultures différentes, ont une approche de la prise
en charge également différente. Le caractére symptomatique de la situation de la personne
handicapée psychique est a cet égard particulierement édifiant car « ballottée » du service
dispensateur de soins a celui de 'accompagnement, elle ne peut aisément accéder a une

forme de réhabilitation qui lui permette de reconquérir une vie sociale.

Les institutions d’accueil de personnes handicapées adultes sont incitées a réfléchir a
des opportunités nouvelles sur les territoires pour fluidifier les parcours, et I'Etablissement
Public Départemental Foyers de Vie de COULON /MAULEON s’inscrit dans cette démarche
initiée par la MDPH et rassemblant tous les acteurs du secteur. Nous savons la pertinence
d'un réseau de partenariat dans cette optique et nous nous employons a le développer
autour des deux sites. Nous connaissons aussi 'impact sur I'environnement de linstitution
d’'une « bonne »communication, constructive et éloignée des jugements de valeurs et autre

esprit de concurrence.

BN

Comme nous avons pu le constater, nous avons affaire a une multiplicité de
dispositifs, qui concourent tous au méme but, a savoir une amélioration de la prestation
apportée a la personne, et en particulier a la personne institutionnalisée. Parmi eux,
nombreux sont les services qui fournissent une assistance, ponctuelle ou plus durable-nous
pensons ici a la personne handicapée psychique- et contribuent & lui redonner une vie
sociale. Certains demandent a étre consolidés et 'exemple des SAMSAH et des GEM dont
I'utilité sur les territoires n’est plus a démontrer, en est l'illustration. Cependant, la difficulté
de rendre effectives les mesures prises s’accroit du fait du nombre important des structures
mises en place, mais aussi en raison d’'un angle d’approche des problémes rencontrés
guelquefois divergent. De nouveaux circuits de coordination sont donc a imaginer pour

élaborer ce lien continu qui entraine tous les acteurs d’un projet dans une méme dynamique.
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Cette vision d’'une action coordonnée en recherchant au préalable les articulations
entre les dispositifs existants est transposable dans les institutions auprés des
professionnels de terrain. Un travail sur I'éthique , sur les valeurs humaines fondatrices de
nos interventions aupres de la personne s’avére indispensable pour fédérer toutes les
énergies dans le sens d’'un accompagnement réellement individualisé de son parcours et
appelle la mise en route d’'un plan de formation pluriannuel qui aura vocation, en sollicitant le
concours d’organismes extérieurs, a une meilleure appréhension de la diversité des

situations.

Au terme de cette réflexion, nous sommes en mesure de mettre en évidence la
grande richesse de cette organisation et les leviers a actionner pour améliorer les processus
d’accompagnement dans ce contexte. Les difficultés rencontrées au plan de I'attention
portée aux besoins et dans I'harmonisation des réponses ne peuvent occulter le bien-fondé

des dispositions prises et nous faire oublier la pertinence de leur déploiement.

Nous veillerons toutefois a maintenir notre vigilance au plan de 'accompagnement
qui doit favoriser de fagon continuelle la participation sociale de la personne. La notion de
participation sociale renvoie a sa capacité a étre acteur de son devenir, a étre autonome,
c’est-a-dire, selon KANT, face a une situation donnée, « choisir volontairement et librement

de se comporter de la facon qu'il juge étre universellement la meilleure » *

Dans la situation qui nous occupe, la limitation des capacités cognitives est facteur de
grande vulnérabilité, et nous ne pouvons nous résigner a ce que la conception de
'accompagnement soit conditionnée par les seuls résultats économiques. Nous attendons
'expression d’'une volonté de la puissance publique d’affirmer son réle de garant de
l'appartenance de tous a une méme société et de rester le protecteur des droits
humains. « Un Etat protecteur quand méme, car dans une société hyper diversifiée et
rongée par lindividualisme négatif, il ny a pas de cohésion sociale sans protection

sociale »*°

Afin de véritablement lui donner sa chance d’avancer vers 'autonomie, nous devons
adopter collectivement au sein des établissements une vision positive de la personne en
reconnaissant ses potentialités. Nous ne pouvons admettre que le déploiement de ces

potentialités soit mis a mal en raison de lindifférence affichée, du peu d’intérét marqué

* KANT Emmanuel : « Fondement de la métaphysique des meeurs » PARIS- DELAGRAVE- 2000- p.164 in LE
COADIC Ronan : « L’autonomie, Illlusion ou projet de société »- Cahiers internationaux de sociologie n°126 —
Presses Universitaires de France-2006-p.319
*? Castel Robert : « Les métamorphoses de la question sociale »-PARIS-FAYARD-1995-p.474
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envers sa situation, et nous ne tolérons pas de laisser faire. « Ce qui est sdr, en tout cas,
c’est que rien n’est moins innocent que le laisser faire...il reste que toute politique qui ne tire
pas pleinement parti des possibilités, si réduites soient-elles, qui sont offertes a I'action, et

gue la science peut aider a découvrir, peut étre considérée comme coupable de non-
assistance a personne en danger. ».*°

* BOURDIEU Pierre —« Post- scriptum », in « La misére du monde »PARIS- SEUIL- 1993- p.944
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Annexe 2 : Guide d’Entretien
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Orientation-freins
Solutions alternatives

Réponse effective
Dispositifs existants
Environnement de la
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Coordination
Complémentarité

Méthodes
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Développement de
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Projet individuel
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NOTE D’OBSERVATION
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FOURNIER Maryléne Septembre 2016

Master 2

Situation de Handicap et Participation Sociale

Interroger I’organisation territoriale et I’éthique de I'accompagnement pour
améliorer la fluidité du parcours des personnes en situation de handicap
mental et/ou psychique

Analyse des interactions entre un foyer de vie et son environnement

Promotion : 2015/2016

Résumé :

La loi du 11 février 2005 « pour I'égalité des droits et des chances, |a participation et la citoyenneté
des personnes handicapées » rappelle et renforce les droits fondamentaux des personnes
handicapées.

En juin 2014, le rapport PIVETEAU « zéro sans solution » préconise une « réponse accompagnée »
pour chacun au plus prés de ses besoins pour éviter les ruptures de parcours.

Au travers de situations individuelles rencontrées en Foyer de vie, la réflexion conduite dans ce
mémoire se donne comme objectif de questionner les modalités d’orientation des personnes, les
dispositifs mis en place sur les territoires ainsi que I'effectivité des mesures prises.

Cette étude valorise la co-construction et tente de porter un regard neuf sur des méthodes
d’accompagnement adossées a la dimension éthique qui forge la culture institutionnelle ainsi qu’une
« approche positive » de la personne.

Mots clef :

Parcours-Participation sociale-Territoire-Ethique-Politiques Publiques

L'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique ainsi que L’IEP de Rennes n'entendent donner aucune approbation ni improbation aux

opinions émises dans les mémoires :

ces opinions doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs.
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