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INTRODUCTION

Depuis les années 2000, le concept de participation sociale de la personne en situations de
handicap est au cceur des politiques publiques francaises. La participation de tout un chacun
dans la société doit véritablement s’inscrire comme un droit. La vision du handicap s’est
modifiée pour laisser place a une approche éco-systémique du handicap. C’est-a-dire, que le
handicap n’est plus réduit a la seule présence de déficiences ou d’incapacités, mais il est
assimilé a une restriction de participation a la vie en société en interaction avec les barrieres
environnementales.

Les récentes réformes: "zéro sans solution", "une Réponse Accompagnée Pour Tous"
(RAPT) et dernierement la circulaire relative a la transformation de I'offre d’accompagnement
(mai 2007), ont pour ambition d’accélérer la mise en ceuvre d’'une société plus inclusive. La
clé d’entrée pertinente n’est plus l'offre et ses différentes catégories (logique de « lits et
places »), mais la personne, ses besoins et attentes. Les dispositifs qui accompagnent les
personnes, doivent comprendre les besoins singuliers. Ainsi, la question de I'évaluation des
besoins spécifiques des personnes en situations de handicap devient prioritaire.

Nous utiliserons le concept de personnes en situations de handicap, par réaction a un usage
erroné de ce concept qui est trop souvent assimilé a un statut social qui « fige » I'individu en
fonction de ses déficiences, d’ou l'usage incorrect de « situation de handicap moteur,
sensoriel, intellectuel, ... ». La personne vit des « situationS de handicap » c’est-a-dire, des
situations de réduction plus ou moins importantes de réalisation de ses activités, de ses
réles en raison de ses limites personnelles, mais également en raison des obstacles de son
environnement physique, social et attitudinal. Ce choix sémantigue est également justifié par
le fait, que la France a ratifié la Convention internationale des Droits des Personnes
Handicapées (CDPH) qui propose une vision similaire du handicap dans son article 1 : « Par
personnes handicapées on entend des personnes qui présentent des incapacités physiques,
mentales, intellectuelles ou sensorielles durables dont l'interaction avec diverses barriéres
peut faire obstacle a leur pleine et effective participation a la société sur la base de I'égalité
avec les autres ». Par conséquent, I'évaluation du handicap doit étre multidimensionnelle
pour aborder les 3 dimensions qui génerent les situations de handicap : la personne, son
environnement et sa participation sociale. L’évaluation des situations de handicap des
personnes ayant des incapacités, devient donc le préalable a I'élaboration des projets
personnalisés, des projets d’accompagnement ou derniérement du plan d’accompagnement

global, c’est-a-dire du plan d’intervention individualisé (Pll):
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Nous avangons I'’hypothése de recherche suivante : la qualité d’'un PII est étroitement liée a
une évaluation multidimensionnelle et interdisciplinaire qui prend en compte la participation
sociale souhaitée par la personne, ainsi que l'impact de I'environnement sur cette
participation sociale.

Mes expériences professionnelles d’ergothérapeute et de référente parcours m’ont amenée
a m’interroger sur la place des personnes dans [I'élaboration des plans d’intervention
individualisés et plus spécifiquement dans I'évaluation de leur besoin. Mon stage au CREAI
(Centre Régional d’Etude, d’Action et d’Information pour les personnes en situation de
vulnérabilité) de Bretagne, m’a permis de partager les discordances que j'ai observées entre
les recommandations de I'état francais en matiére de gestion des PIl et les pratiques a
l'ceuvre. Le CREAI dans ses missions d’accompagnement aux transformations et a
'amélioration des pratiques professionnelles, constatait ces mémes difficultés de mise en
ceuvre des évaluations des besoins des personnes en situations de handicap.

Notre recherche tente de vérifier la concordance entre les pratiques d’évaluation observées
et les recommandations de « bonne pratique » énoncées dans les textes officiels de I'état
francais. Finalement, est-ce que les évaluations prennent en compte toutes les dimensions

et les composantes nécessaires pour soutenir la participation sociale ?

Pour répondre a notre problématique, nous déclinons les questions de recherches
suivantes :
e Quels sont les fondements conceptuels auxquels se référent les professionnels pour
développer les PII et organiser I'étape de I'évaluation ?
e Quel est le niveau de formalisation de la méthodologie du PIl au sein des
dispositifs et notamment I'étape de I'évaluation ?
e Quel est le niveau de participation de la personne dans le processus d’évaluation ?
¢ Quel est le contenu de I'évaluation ?
o L’évaluation prend-elle en compte la participation sociale souhaitée par la
personne (ou par ses proches selon son age) ?
o L’évaluation prend-elle en compte I'environnement de la personne ?
o L’évaluation prend-elle en compte les capacités et le potentiel adaptatif de la
personne ?
e |’organisation de I'évaluation permet-elle d'analyser les situations de handicap

vécues par la personne ?

Cette recherche s'intéresse spécifiquement a trois types de dispositifs : les Services

d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes Handicapées (SAMSAH), les Pdles de
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Compétences et de Prestations Externalisées, les Dispositifs d’Orientation Permanent (DOP)
des Maisons Départementale des personnes handicapées (MDPH). Les deux derniers sont
des dispositifs récents qui s’inscrivent pleinement dans les récentes réformes et donc
certainement dans les modalités futures d’accompagnement plus modulaires.

Pour mettre en ceuvre cette recherche, nous nous appuierons sur une approche multi-niveau
(Iégislative, expérientielle et institutionnelle) des conditions nécessaires au processus
d’évaluation des besoins des personnes en situations de handicap, permettant de soutenir la
participation sociale. Effectivement, nous réaliserons une revue Iégislative des
recommandations, nous interrogerons également le point de vue des personnes en
situations de handicap ou de leur proche et nous questionnerons et observerons les
pratiques institutionnelles. Notre stratégie de recherche va s’appuyer sur une recherche
gualitative qui se compose de trois étapes.

La premiére étape de la recherche va étre consacrée a l'analyse Iégislative des
recommandations, des référentiels, des classifications et outils imposés par I'état francais en
matiére d’évaluation des besoins des personnes, afin de créer un référentiel établissant la
typologie des critéres pertinents a I'élaboration d’un PII.

Puis lors d’'une seconde étape, nous élaborerons les procédures de récoltes des données
décrivant les pratiques des évaluations. Cette récolte de données s’appuiera sur I'expérience
des personnes en situations, ainsi que sur les pratiques institutionnelles en questionnant le
point de vue des professionnels et en réalisant des observations de terrain.

Enfin lors d’'une troisieme étape, nous analyserons les données récoltées et nous réaliserons
une synthése des tendances observées.

Ce travail a pour finalité d’identifier les principales insuffisances observées dans un certain
nombre de pratique de I'évaluation des besoins des personnes en situations de handicap.
Les conclusions devraient contribuer a orienter les contenus pédagogiques des formations
dispensées par le CREAI auprés des professionnels de terrain, dans le contexte actuel de

transformation de I|'offre d'accompagnement.
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PARTIE 1: LA MISE EN CEUVRE DE L’INDIVIDUALISATION DES
PARCOURS DE VIE ET L’EVALUATION DES BESOINS DES
PERSONNES EN SITUATIONS DE HANDICAP

A. Des orientations politiques en faveur de la participation et de
'individualisation des parcours de vie

a. La loi du 2 janvier 2002: le droit a un projet
personnalisé

L’apport essentiel de la loi du 2 janvier 2002-2 est la consécration du droit des usagers dans
le secteur social et médico-social. Les droits et les libertés individuelles sont garantis pour
chague personne accompagnée par un Etablissement et Service social ou
MédicoSocial* (ESMS):
- le respect de la dignité, de l'intégrité, de la vie privée, de l'intimité et de la sécurité de
la personne
- le libre choix entre les prestations : services/établissement... ;
- un accompagnement individualisé et de qualité dans le respect d’un consentement
éclairé ;
- la confidentialité des données concernant I'usager ;
- l'acceés a l'information ;
- une information sur les droits fondamentaux et les voies de recours ;

- une participation directe au projet d’accueil et d’accompagnement.

La loi du 2 janvier ouvre I'ére de la démocratie participative en positionnant la personne
comme actrice de son projet d’accueil. Cette loi met la personne accompagnée au centre
des décisions qui la concerne, c’est « La participation directe ou avec l'aide de son
représentant légal a la conception et a la mise en ceuvre du projet d'accueil et
d'accompagnement qui la concerne » (Dessaulle, 2005) qui est visée. La loi 2002-2 constitue
une avancée considérable en inscrivant cette notion de participation. L'usager et les
professionnels des établissements deviennent des partenaires dans la construction de ce
projet. Pour mettre en ceuvre ce droit des usagers au sein des établissements, la loi impose

différents outils que les ESMS doivent mettre en place. Ces différents outils? vont permettre

1 Art L 311-3 de la loi du 2 janvier 2002

2 Les 7 outils de la loi du 2 janvier 2002 : Le livret d’accueil ; la charte des droits et libertés des personnes
accueillies en institution ; le recours a des personnes qualifiées en cas de conflit avec I'établissement ou le
service ; les procédures d’élaboration et de révision des réglements de fonctionnement ; le projet d’établissement
; le contrat de séjour pour les établissements sociaux et médico-sociaux et la création de conseils de la vie
sociale.
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une meilleure participation des usagers a « la conception et a la mise en ceuvre du projet
d’accueil et d’'accompagnement qui les concerne »3, mais également lui donner les moyens

de participer a la vie de I'établissement.

b. Laloi du 11 février 2005 : ’'amorce d’un changement de
paradigme du handicap et le droit a compensation

La loi du 11 février 2005* est la premiere loi frangaise a donner une définition du handicap®,
et elle s’est construite autour de deux piliers : le droit a compensation et I'accessibilité
généralisée. Cette loi, pense la participation des personnes en situations de handicap dans

les espaces de droit commun comme un citoyen a part entiére et non seulement une

participation au sein des ESMS comme le prévoyait la loi du 2 janvier 2002.

1. Définition du handicap : une amorce de
changement de paradigme

Dans la loi du 11 février 2005, le handicap est ainsi défini : « constitue un handicap, au
sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de participation a la vie
en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une 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 »%. Le handicap désigne ainsi la restriction de participation a la vie en société et
non uniquement les caractéristiques intrinséques a l'individu, telles que ses déficiences ou
ses incapacités. Le concept de participation devient central, il est au cceur méme de la
définition et il est 'enjeu méme des interventions des professionnels.

Dans cette définition, le Iégislateur reconnait deux facteurs qui sont en cause dans
I'explication de la restriction de participation a la vie en société. Il distingue : la personne
(avec ses déficiences et ses incapacités) et I'environnement. La loi du 11 février 2005 s’est
appuyée sans ambiguité sur la CIF pour définir la notion de handicap. Seulement, dans la loi
francaise, la question de I’environnement est placée a un second plan’, c’est-a-dire que
le 1égislateur n’a pas choisi d’inscrire que les caractéristiques propres a la personne étaient

en « interaction » avec son environnement. Il a choisi d’inscrire, que les limitations de

3Art L 311-3 de la loi du 2 janvier 2002

4 Loi du 11 février 2005 : « loi pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées »

5 Art L114 du code de I'action sociale et des familles

6 Art L114 du code de I'action sociale et des familles

"Dans la CIF, les facteurs environnementaux sont des facteurs contextuels, c’est-a-dire une mise au second plan
tout comme dans la définition francaise du handicap.

Mélanie KASSEGNE - Mémoire de I'Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique &
de I'Université Rennes 2 - 2018-2019


https://fr.wikipedia.org/wiki/Polyhandicap

participation sont subies dans un environnement sans que ce dernier ne soit identifié en tant

gue cause potentielle des limitations de participation.

2. Le droit a compensation

Le Plan Personnalisé de Compensation® (PPC) introduit par la loi du 11 février 2005 est un
pilier essentiel de la loi qui vise a passer d’'une logique administrative a un accompagnement
global de la personne. Ce droit & compensation consiste a répondre aux besoins des
personnes en s’appuyant sur un outil central : le projet de vie de la personne. Celui-ci peut
concerner tous les domaines de la vie qui sont importants pour la personne : choix de son
lieu de vie, accés a des loisirs, ... Cette notion de projet de vie a été impulsée par la loi du 11
février 2005, mais elle a investi 'ensemble du secteur médico-social comme préalable a la
définition du PIl (Loubat, 2013). Le PPC a été pensé comme une synthése de I'ensemble
des besoins et des réponses a mettre en ceuvre en vue de compenser le « handicap ».
Seulement ce droit a la compensation a été pensé pour compenser des déficiences et des
incapacités, c'est-a-dire axée sur la personne et non sur les obstacles de son
environnement. Ce plan est élaboré par I'équipe pluridisciplinaire de la MDPH. Les droits
définis par cette loi nécessitent une évaluation des besoins individuels® des personnes en
situations de handicap. Elle repose sur des principes et outils: le projet de vie, une
évaluation multidimensionnelle dans I'environnement (donc nécessairement une évaluation
des obstacles et des facilitateurs dans I'environnement de la personne), une évaluation
pluridisciplinaire et I'’élaboration d’'un plan individualisé de compensation. Pour réaliser cette
évaluation, I'équipe pluridisciplinaire de la MDPH utilise le GEVA°. Le GEVA repose sur la
définition francaise du handicap et est construit en référence a la CIF. Ce guide permet le
recueil des informations dans les différentes dimensions et permet I’analyse pour
déterminer les besoins de compensation sur la base du projet de vie de la personne.
Cependant, « le GEVA n’est pas un outil mais bien un Guide » (CNSA, 2010)%. Il doit étre
utilisé comme soutien a la construction du processus d’évaluation. Il permet un langage
commun entre les professionnels de I'équipe pluridisciplinaire mais également avec les
professionnels du secteur médico-social. Les professionnels du secteur du handicap sont

ainsi amenés a utiliser un langage CIF compatible.

8 Dans I'Article. L. 114-1-1, il est inscrit : « Les besoins de compensation sont inscrits dans un plan élaboré en
considération des besoins et des aspirations de la personne handicapée tels qu'ils sont exprimés dans son
projet de vie, formulé par la personne elle-méme ou, a défaut, avec ou pour elle par son représentant légal
lorsqu'elle ne peut exprimer son avis. ».

9 Art. L. 146-8 du CASF « Une équipe pluridisciplinaire évalue les besoins de compensation de la personne
handicapée et son incapacité permanente sur la base du projet de vie (...) et propose un plan personnalisé de
compensation du handicap. » ().

10 Ce guide est depuis le 6 février 2008 et l'arrété publié le 6 mai 2008 l'outil de référence national pour
I'évaluation des besoins de compensation pour les équipes pluridisciplinaires de la MDPH et leurs partenaires.

11 CNSA, 2010, guide d’appropriation du GEVA.
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3. L’accessibilité

En faisant de l'accessibilité un des piliers de la loi du 11 février 2005, le législateur a
souhaité permettre a tous les citoyens, d’exercer leurs droits et de participer a la vie en
société. Aussi la loi prévoit le principe d’accessibilité généralisée, c’est-a-dire que cette
accessibilité doit s’appliquer a toutes les personnes quelles que soient leurs incapacités
(physiques, sensorielles, mentales, psychigues, cognitifs). La définition de I'accessibilité était
large et ambitieuse pour permettre a tous les citoyens de participer a tous les domaines de la
vie en société. L’'accessibilité a été pensée tant dans son aspect physique (accés au cadre
bati) mais également dans I'ensemble de la vie sociale (interprétation en langue des signes,
utilisation du FALC (Facile A Lire et A Comprendre), des signalétiques visuelles,
I'accessibilité des sites web, attitudes, croyances, représentations...). Avec cette obligation
d’accessibilité, la question du handicap est transversale et devient une question sociétale.

Les professionnels ont un rdle a jouer pour appréhender et évaluer la qualité de
I’environnement!? de la personne dans I'optique d’une société inclusive. lls doivent se saisir
des ressources de l’environnement, mais également identifier les obstacles a la

participation selon la personne.

c. La convention des droits des personnes handicapées :
une affirmation du droit a la participation sociale et un
réel changement de paradigme

La CDPH a été adoptée par 'assemblée générale des nations unies le 13 décembre 2006
(ONU, 2006). La France I'a ratifiée, ainsi que son protocole additionnel le 18 février 2010. En
adoptant cette convention, les états signataires s’engagent a respecter les principes de cette
présente convention et a adapter leurs lois et leurs politiques publiques. Cette convention
internationale ne crée pas de droits nouveaux mais affirme que les personnes handicapées

doivent jouir des mémes droits que les autres®® ; c’est-a-dire avoir la pleine jouissance des

12 |es facteurs de I'environnement d’une personne peuvent s’apprécier comme des facteurs contextuels de la vie
d’'une personne, mais ils peuvent également s’apprécier comme des éléments « facilitateurs » ou « obstacles » a
la réalisation d’une participation. Les qualificateurs « obstacles et facilitateurs » sont décrits dans le modéle de la
CIF et également dans le modéele du MDH-PPH. P. Fougeyrollas sera le premier a introduire I'environnement
dans son modéle systémique du handicap.
13 Les principes généraux énoncés dans l'article 3 de la convention sont les suivants :
- Le respect de la dignité intrinséque, de I'autonomie individuelle, y compris la liberté de faire ses propres
choix, et de l'indépendance des personnes ;
- La non-discrimination ;
- La participation et I'intégration pleines et effectives a la société ;
- Le respect de la difféerence et I'acceptation des personnes handicapées comme faisant partie de la
diversité humaine et de 'lhumanité ;
- L’égalité des chances ;
- L’accessibilité ;
- L’égalité entre les hommes et les femmes ;
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Droits de 'Homme et des libertés fondamentales sans discrimination. Cette présente loi
reconnait la diversité humaine et reconnait a chacun la pleine participation a la vie en
société. L’importance pour toutes les personnes handicapées de préserver leur autonomie et
donc la possibilité de faire ses propres choix. Elle repose sur la vision d’une société inclusive
dans laquelle chaque personne a les mémes droits et les mémes opportunités.

Dans l'article 1°" de la convention des droits des personnes handicapées, le handicap est
défini ainsi : « Par personnes handicapées on entend des personnes qui présentent des
incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles durables dont linteraction
avec diverses barriéres peut faire obstacle a leur pleine et effective participation a la société
sur la base de l'égalité avec les autres ». La question de I'environnement est placée sur le
méme plan que les facteurs liés a la personne (déficiences et incapacités), ce qui en fait
donc une cause potentielle des limitations de participation. Cette définition n’est pas imposée

aux états signataires de la CDPH mais elle constitue pour eux un consensus de référence.

d. Handicap et situations de handicap ?

1. Convergence dans les définitions
francaises et internationales du handicap.

Que ce soit dans la loi du 11 février 2005 ou dans la CDPH, le handicap est percu comme
une restriction de participation a la vie en société. Le concept de participation est central.

Dans les définitions du handicap proposées dans la loi du 11 février 2005 et de la CDPH,
deux facteurs sont identifiés dans I'explication de la restriction de participation a la vie en
société : d’'une part, la personne avec ses déficiences et ses incapacités et d’autre part

'environnement.

2. Divergence dans les définitions francaises
et internationales du handicap.

Seulement, la place accordée a I'environnement est divergente entre la définition frangaise
et la définition internationale du handicap. Dans la loi francaise, la question de
I'environnement est placée a un second plan, c’est-a-dire qu’elle est positionnée comme
simple contexte et non comme un facteur co-causal du handicap (Ville et al., 2014) comme

elle peut I'étre dans la définition internationale. La rapporteuse de 'ONU, en fera état dans

- Le respect du développement des capacités de I'enfant handicapé et le respect du droit des enfants
handicapés a préserver leur identité.
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son rapport!: « De plus, la définition du handicap figurant a I'article 2 (qui porte modification
de l'article L114 du Code de I'action sociale et des familles) est axée sur la déficience et non
sur linteraction de la personne avec l'environnement et sur les obstacles existants, et elle
devrait donc étre revue » (Devandas-Aguillas, 2019). Le réle de I'environnement est
considéré, mais seulement au cas par cas. Cette définition n’est pas totalement satisfaisante
car elle ne restitue pas la notion de « situation de handicap » comme dans la définition de la
CDPH. Dans le Larousse, le mot « situation » est ainsi défini : « Ensemble des événements,
des circonstances, des relations concretes au milieu desquels se trouve quelqu’un ou un
groupe ». Cette définition démontre le caractére dynamique du concept ainsi que son rapport
a I'environnement. Donc, cette notion de « situation », aurait permis de bien restituer cette
interactivité entre la personne et son environnement. Ainsi, le handicap n’est plus défini
comme un écart a la norme sociale causé par des déficiences ou incapacités, ni comme une
conséquence d'un environnement inaccessible, mais bien comme une interaction entre des
facteurs personnels et des facteurs environnementaux, qui sont co-causals de la restriction
de participation a la vie en société. Ainsi, l'introduction de ce concept situationnel dans la
définition aurait réellement permis de détacher le concept de handicap, de celui de
déficience.

Ce concept de situation de handicap, n’est pas présent dans la définition législative
francaise, mais il est trés largement utilisé dans les rapports officiels et professionnels. Ce
qui pourrait nous faire penser, que cette appropriation de ce concept dans les pratiques
professionnelles est de bon augure dans les actions et les pratiques mises en place.
Seulement, ce concept n'est pas totalement bien compris par les acteurs, car il permet
normalement de détacher le handicap de la responsabilité de la personne et d’éviter toute
identification entre elle et son handicap et donc de naturaliser le handicap (Ville et al., 2014).
Néanmoins, il est fréquent de constater que ce concept de situation de handicap est trés
souvent lié a une déficience. C’est ainsi que nous retrouvons dans de nombreux rapports,
comptes rendus officiels et professionnels : les personnes en situation de handicap moteur,
les personnes en situation de handicap sensoriel. Aussi ce concept n’a de sens que si « sa
dimension dynamique » (Castelein,2015) est bien pergue en tant qu’interaction évolutive
dans le temps entre les facteurs personnels, les facteurs environnementaux et les
participations souhaitées par la personne. Puisque la notion temps est également
importante, il convient de dire, dans le présent: «la personne vit des situations de
handicap ». Dans notre travail, nous mettrons ainsi ce concept au pluriel, car il est rare
qu’une personne présentant des incapacités, soit confrontée a une seule situation. Nous

parlerons de personnes en situationS de handicap-

14 Rapport de la Rapporteuse spéciale sur les droits des personnes handicapées suite a sa visite en France en
octobre 2017.
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3. Intérét de ce concept situationnel dans
notre recherche

Ce concept de situation de handicap, permet de restituer le réle de I'environnement dans la
production des situations de handicap, mais il permet d’introduire les caractéristiques
individuelles de la personne sur le méme plan que l'environnement. Ainsi dans une
évaluation des besoins des personnes en situations de handicap, notre attention doit porter
sur la participation sociale souhaitée par la personne, mais en tenant compte de ses facteurs
personnels'® qui sont en interaction avec ses facteurs environnementaux?®.

Cette évaluation multidimensionnelle qui vise a comprendre les restrictions de participation
vécues par la personne, permet d’identifier les actions a mettre en ceuvre pour réduire les
situations de handicap. Les actions ne doivent plus uniquement porter sur une restauration
des capacités fonctionnelles, mais également sur I'environnement. Une compréhension de
ce concept de situations de handicap, permet d’orienter nos actions en respectant le principe
de non-discrimination, car ce ne sont pas les seules caractéristiques de la personne qui sont
jugées, mais bien cette situation dans ses composantes multidimensionnelles et

dynamiques.

e. Les modeles et les classifications du handicap comme
outil d’explication et langage commun de Ila
compréhension des situations de handicap

1. L’émergence des modeéles systémiques du
handicap

La reconnaissance des droits des personnes handicapées s’est opérée lors des trente
derniéres années, par la mobilisation internationale de différents acteurs. On peut citer les
mouvements sociaux de défenses des droits de I'homme, le développement d’'un champ
académique a part entiere consacré au handicap : les disability studies (Albrecht et Al.,
2013) et I'engagement de I'ONU pour la reconnaissance des droits des personnes
handicapées, qui aboutira a la CDPH en 2006 (Barral, 2008). C’est dans cette évolution
culturelle, politique et conceptuelle, que I'approche systémique du handicap a été propulsée
avec deux classifications du handicap : le Processus de Production du handicap (PPH)
(Fougeyrollas, 1998) et la CIF (Classification Internationale du Fonctionnement et de la
santé) (OMS, 2001).

15 C'est-a-dire les caractéristiques de la personne comme son age, son sexe, son identité socioculturelle, ses
systémes organiques, ses aptitudes

16 C’est a dire 'aménagement technique de sa maison, de son travail, mais également en lien avec les lois de la
société dans laquelle elle vit, mais aussi 'attitude de ses proches et de la société a son égard
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2. L’intérét d’un modeéle et d’une
classification dans la pratique d’évaluation
des besoins des personnes en situations de
handicap

Un modele conceptuel « est une représentation mentale simplifiée d’un processus qui
integre la théorie, les idées philosophiques sous-jacentes, I'épistémologie et la pratique »
explicitera Morel Bracq C. dans un ouvrage consacré aux modeéles conceptuels (Morel
Bracq, 2017). Fougeyrollas P. propose cette définition : « Un modeéle est donc un outil pour
analyser un phénomene, le décrire et I'expliquer et en jalonner l'action » (Fougeyrollas,
2010, p148). Un modéle permet donc aux utilisateurs d’organiser et catégoriser leur penser
pour expliquer et comprendre un phénoméne complexe.

Les modeles de la CIF et du PPH (modéles d’explication du handicap) cherchent a illustrer
de fagcon pédagogique, le phénoméne complexe de la genese des situations de handicap. La
CIF et le PPH se déclinent sous la forme de classifications. Une classification se présente
sous la forme d’une nomenclature organisée en différentes catégories. Chaque catégorie est
accompagnée d'une définition (Fougeyrollas et Al.,, 2018, p52). Une classification permet
d’enrichir et de préciser la communication avec les autres membres d’un groupe sur la base
d’un langage commun entre les individus utilisant cette classification. Les classifications du
handicap (CIF ou PPH) ne sont pas associées a une profession, mais a la description du
phénoméne de production de handicap. Elles sont donc des classifications interdisciplinaires

et ainsi elles permettent d’avoir un langage commun au sein d’une équipe pluridisciplinaire.

3. La CIF de ’OMS

L’'OMS a adopté la CIF en 2001. Dans ce modéle, le handicap est défini comme une
restriction de participation. La participation désigne l'implication d'une personne dans une

situation de vie réelle.
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Figure 1 : la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé — OMS 2001

La CIF est une classification qui permet de coter de maniere normalisée le fonctionnement
humain et le handicap. La France a choisi de prendre comme référence la CIF pour guider
sa politique publique. La CIF, en intégrant les facteurs environnementaux comme des
facteurs contextuels peut étre qualifiée de modéle « biopsychosociale », c’est-a-dire qu'il
concilie les deux modéles antagonistes : « le modéle individuel » et le « modéle social ».
L’état francais s’est appuyé sur la CIF pour élaborer certains outils de références : le GEVA
et les nomenclatures SERAFIN PH (Services et Etablissements: Réforme pour une

Adéquation des Financements aux parcours des Personnes Handicapées).

4. Le MDH-PPH: Modele de Développement
Humain - Processus de Production du
handicap

En 1998, P. FOUGEYROLLAS va proposer le PPH, qui n’a pas été congu sur une réalité
autonome, mais bien comme une application du modéle anthropologique du développement
humain (Fougeyrollas, 2010). Ce modéle éco-systémique apporte un éclairage sur
l'interaction entre les caractéristiques de la personne (facteurs identitaires, déficiences,
aptitudes), ses habitudes de viel’ et son environnement. Le processus de production du
handicap, constitue une variation de ce modele et vise a documenter et expliquer les causes
et conséquences des maladies, traumatismes et autres atteintes a lintégrité ou au

développement de la personne, qui engendre la réduction des habitudes de vie de la

17 Une habitude de vie: «est une activité courante ou un role valorisé par la personne ou son contexte
socioculturel selon ses caractéristiques ('age, le sexe, l'identité socioculturelle, etc.). Elle assure la survie et
I'épanouissement d’'une personne dans sa société tout au long de son existence »
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personne et donc les situations de handicap!®. La pleine réalisation des habitudes de vie est
la participation sociale. Le PPH est pensé comme une variation du développement humain, il
repose sur le concept central des Habitudes de vie, et n’envisage donc pas l'individu dans un
fonctionnement normalisé comme le propose la CIF. Dans la recommandation de bonnes
pratiques de TANESM, ce concept des habitudes de vie et de la participation sociale au sens
du PPH est clairement stipulé : « Recueillir les habitudes de vie de la personne et analyser
avec elle sa participation sociale » (ANESM, 2018, p24) De plus, les facteurs
environnementaux sont considérés comme un concept a part entiére dans la production des
situations de handicap, tout comme il I'est envisagé dans la définition du handicap de la
CDPH. En 2010, Fougeyrollas P. a proposé une révision au modele du PPH, il se nomme
maintenant le MDH-PPH (Fougeyrollas, 2010). En 2018, le RIPPH a rédigé une nouvelle
classification internationale du MDH-PPH (Fougeyrollas et col., 2018). Les apports de cette
nouvelle classification sont la description des facteurs identitaires, I'intégration du concept de
facteur de risque a tous les grands domaines et I'ajout des facteurs de protection. Aussi les
facteurs environnementaux ont été organisés en différentes dimensions: micro-

environnement, méso-environnement et macro-environnement.

Facteurs personnels F S anvir t
Factours idestitaires MACRO
Sodétal
Fachitatow <o Cbatacw Facilmatour s Obstacln
Factmary Factours
e - Fronecron Roqum - Peotection
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Facewny Faciours Faceury factwary
Risgum - Pratection Ahgae - Tromeron Fwqee - Pratection Aboue - Prieecson

Interaction
Flux temporol
Habltudes de vie
Activités courantes Roles sociaux
Situation de g socakeerSituation de bandicap | o [Situation di partddpation socale esSituation de dandcad
facteurs Facteurs
Risgue - Protection thuo « Pratection

© RIFFH 2018

Figure 2 : Schéma du Modéle de Développement Humain et de Processus de Production du Handicap
— RIPPH 2018

18 Une situation de handicap : « correspond a la réduction de la réalisation ou a l'incapacité a réaliser des
habitudes de vie, résultant de l'interaction entre les facteurs personnels (les déficiences, les incapacités et les
autres caractéristiques personnelles) et les facteurs environnementaux (les facilitateurs et les obstacles)»

Dans ce modele les habitudes de vie s’apprécient sur une échelle allant de la « situation de participation sociale
optimale » a la « situation de handicap compléte ».
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Synthése :

Les lois frangaises des années 2000, la CDPH de 2006 et les classifications du handicap
énoncent clairement que les personnes en situations de handicap ont droit a un plein accées
et & une égale jouissance, effective, de tous les droits de 'homme. Les politiques visent la
reconnaissance des droits, la participation sociale et la citoyenneté pour les personnes en
situations de handicap, c’est-a-dire a un retour des personnes en situations de handicap
dans les espaces communs (Barral, 2008).

La loi du 11 février 2005 est une réelle évolution dans le champ du handicap. Seulement, le
passage d’'une approche individuelle du handicap a une conception éco-systémique du
handicap, n'est pas pleinement adopté par I'état frangais en laissant I'environnement a un
second plan (facteurs contextuels, subie dans son environnement). La logique reste axée sur
la compensation des déficiences et incapacités de la personne. Ce principe de
compensation conduit & une nécessaire individualisation des réponses aux besoins de la
personne en situations de handicap. La dualité entre accompagnement trés individualisé et
une organisation plus collective, implique des décloisonnements entre établissements et
services, entre secteur médico-social, secteur sanitaire et secteur social. Comme le souligne
C. BARRAL, la loi de 2005 s’inscrit bien dans I'évolution conceptuelle internationale du
handicap, mais « elle apparait a bien des égards comme un compromis visant a adapter la
dynamique et la rhétorique internationale a la spécificité du contexte associatif, éducatif,
administratif frangais ». Les lois du 2 janvier 2002 et du 11 février 2005 ont amorcé le
changement de paradigme, axé sur la participation des personnes. Pour étre vraiment
effectif, ce changement doit étre accompagné de réformes organisationnelles afin de guider

les pratiques professionnelles.
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f. Le projet de la personne qui s’inscrit dans une
dynamique de parcours au travers des récentes
réformes.

1. Lerapport « zéro sans solution »

Le rapport « Zéro sans solution », remis par Denis Piveteau en juin 2014 marque un tournant
dans le secteur médico-social. Il entérine le « devoir collectif de permettre un parcours de vie
sans rupture pour les personnes en situations de handicap et leurs proches ». Par son titre
et ses propositions, il vient rappeler que la politique du handicap met trop souvent a I'écart
des personnes vulnérables. Les principes de participation et de citoyenneté étaient au coeur
des politiqgues, mais pourtant, les besoins des personnes en situations de handicap n’étaient
pas totalement pris en compte car certaines étaient confrontées a des ruptures dans leur
parcours. Le secteur médico-social, qui concevait le handicap comme « catégorie », ce qui
renvoie a l'idée d’'une notion figée et intimement liée aux déficiences, ne répondait pas a
'ensemble des besoins des personnes en situations de handicap. Le changement de
paradigme, c’est-a-dire le passage d’une conception « catégorielle » a une vision systémique
en adoptant une approche par les parcours de vie des personnes en situations de handicap,
est la volonté premiére de ce rapport. Pour répondre a cet enjeu, le rapport préconise de
faire évoluer le systéme pour prévenir les situations de ruptures plutét que de s’intéresser
uniquement a leur résolution. Tout I'enjeu de ce rapport, a été de montrer que I'évaluation
des situations de handicap doit évoluer et que le secteur médico-social doit s’adapter aux
réelles attentes et besoins des personnes en situations de handicap et non l'inverse. Denis
Piveteau décrit : « le paradoxe est que le secteur médicosocial, pourtant le plus propice au
croisement des cultures et a la combinaison des accompagnements, est aussi — et peut-étre
précisément pour cette raison — celui qui est le plus traversé de barrieres et d’'obstacles
budgétaires et institutionnels ».

Ce rapport est le point de départ pour engager une mutation du secteur médico-social, mais
également, une volonté, que I'évaluation des besoins des personnes soit un préalable a la
construction des réponses dans cette logique de parcours.

Plusieurs propositions et recommandations sont formulées :

- Le point de vue de l'usager doit étre central, « On peut rejoindre sans difficulté
l'interpellation selon laquelle ce qui ne sera pas fait avec les personnes et leurs
proches sera fait contre elles ».

- Il faut raisonner en termes de « réponses » apportées aux situations de handicap. On

ne doit plus raisonner en une analyse globale des situations de handicap, mais bien
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en une analyse par situation de handicap!® vécue par la personne dans son
environnement. C’est ainsi qu'il sera plus facile d’apporter une réponse individualisée
et répondant a ses réels besoins. « En effet, tout attendre d’'une « place » idéale,
c’est d’abord prendre le risque de se condamner au « tout ou rien » ; c’est également
S’interdire d’améliorer les réponses de maniéere progressive » (PIVETEAU ; 2014) ». Il
propose donc, de considérer chaque situation de handicap et propose une « offre
modulaire », c’est-a-dire « une offre « multi-modale », qui permet d’articuler plusieurs
interventions professionnelles en les séquencant dans le temps de maniere
intersectorielle®.

- La notion de subsidiarité?* est également indispensable pour répondre aux besoins
des personnes en situations de handicap. L’évaluation de I'environnement ne doit
plus étre considérée de fagon restrictive, c’est-a-dire que cette évaluation ne doit pas
se situer seulement sur le micro-environnement (I'environnement personnel), mais
doit aussi considérer le méso-environnement, I'environnement du quartier, de I'école,
du travail, des associations fréquentées par la personne ... Le rapport rappelle que
« tout travail doit se faire au service du « parcours de vie », et donc dans la
transversalité sociale, médico-sociale, sanitaire et scolaire ». Cette dimension montre
bien, que c’est bien la personne qui est au centre et que les dispositifs gravitent

autour en fonction de ses besoins, mais en interconnexions.

Ebersold en 2002 décrivait déja ce type de parcours, il disait : « les missions de [l'action
sociale ne consistent plus a construire des parcours linéaires (le plus souvent définis par les
professionnels) censés rendre ordinaire I'extraordinaire, mais a accompagner la personne
dans un parcours labyrinthique conditionné par I'évolution de ses besoins, [...] bref par
I'évolution des conditions qui permettent la participation et I'implication de l'individu ». Donc
favoriser la participation des personnes en situations de handicap revient a penser l'inclusion
comme un processus dynamique, et non comme un travail de prescription fondé sur les
déficiences et subordonné a l'existence d’une « place » existante. Mais également penser la

participation, c’est aussi innover, s’adapter et moduler » (Ebersold, 2002).

19 Le concept de situation de handicap prend tout son sens.

20 Les propositions visent a un décloisonnement.

21 Définition de la subsidiarité : c’est le recours aux solutions les plus proches possibles du droit commun, c’est-a-
dire les solutions de I'environnement de la personne
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2. Une Reéponse Accompagnée Pour Tous
(RAPT)

Madame DESSAULE s’est vue confier la mission de décliner les 131 propositions du rapport
« zéro sans solutions » de maniére opérationnelle, c’est ce quelle a traduit dans la
démarche « Une Réponse Accompagnée Pour Tous » en 2015. L’objectif principal de cette
démarche est d’anticiper et d’empécher les ruptures tout au long des parcours de vie des
personnes. Elle s’articule autour de quatre axes interdépendants :
- Axe 1 :la mise en place du dispositif d’orientation permanent par les MDPH et piloté
par la Caisse Nationale de Solidarité pour I'’Autonomie (CNSA).
- Axe 2 : le déploiement d’'une Réponse territorialisée, piloté par le Secrétariat Général
des Ministéres chargés des Affaires Sociales (SGMAS).
- Axe 3 : la création d’'une dynamique d’accompagnement par les pairs, piloté par le
Secrétariat Général du Comité Interministériel du Handicap (SGCIH).
- Axe 4 : Accompagnement au changement des pratiques, piloté par la Direction
Générale de la Cohésion Sociale (DGCS).
Le dispositif d’orientation de I'axe 1 de la RAPT, se caractérise comme « la possibilité de
construire collectivement une réponse correspondant au projet de vie de la personne et a
ses besoins » (CNSA, 2018).
Les principes du Dispositif d’Orientation Permanent (DOP) ont été traduits dans l'article 89

de la loi du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé.

3. Du rapport VACHEY-JEANNET a La réforme
de la tarification — SERAFIN PH??

a. Point de départ de la réforme: le
rapport VACHEY-JEANNET

La mission conduite par linspectrice générale des affaires sociales, A. JEANNET et
linspecteur Générale des Finances L. VACHEY en 2012, a permis de montrer les limites du
systéeme actuel et ils ont apporté des pistes d’évolution. Un des éléments pointés est le mode
de tarification actuelle des ESMS. Il n’existe pas de lien objectivé entre le niveau de
financement d’'un établissement et le degré d’autonomie des personnes accueillies. Les
ESMS sont catégorisés par public, par &ge, par modalités d’accueil et font ainsi obstacle a la
fluidité des parcours. Les actions indirectes conduites auprés de I'environnement de la

personne (aidants, école, loisirs) pour favoriser son inclusion ne sont pas valorisées dans les

22 Services et Etablissements : Réforme pour une Adéquation des Financements aux parcours des Personnes
Handicapées
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modes de tarification, ce qui n’incite pas a développer ce type d’action. L’autre élément
pointé est que la création de places n’est pas dictée par une objectivation des besoins des
personnes en situations de handicap sur un territoire donné. Les sources de connaissances
des besoins des personnes en situations de handicap sont insuffisantes et il N’y a pas d’outil

d’évaluation des situations de handicap traduites en besoins d’accompagnement en ESMS.

b. Le projet SERAFIN PH

Face au constat des points de blocage liés a la tarification, une réforme de celle-ci a été
décidée via le projet SERAFIN-PH (Services et Etablissements: Réforme pour une
Adéquation des Financements aux parcours des Personnes handicapées). Il a pour objectif
de construire des outils qui ont pour ambition de faciliter le parcours des personnes en
situations de handicap accompagnées par les établissements ou services médico-sociaux.
Cet objectif est a la fois technique (I'équité de l'allocation) et stratégique (apporter de la
souplesse dans les réponses apportées) (Deveau, 2017).
Ce projet SERAFIN-PH s’est organisé en trois phases :

- une phase de construction de la nomenclature des besoins et prestations

- une phase pour déterminer le modeéle tarifaire

- une phase de déploiement du modéle
Les nomenclatures des besoins et prestations ont été en partie élaborées sur la base
conceptuelle de la CIF. Cette nomenclature part des besoins? de la personne, pour ensuite
décrire les prestations directes et/ou indirectes, nécessaires pour répondre aux besoins de la
personne. Les prestations correspondent aux fonctions assurées par les ESMS.
Les nomenclatures peuvent étre utilisées pour décrire les situations individuelles, décrire
I'offre territoriale, gérer I'offre, suivre et piloter I'activité des ESMS, se référer a un langage
partagé pour les systemes d’informations (Pommier, 2018). Elles sont des outils de
description qui sont utilisés dans différents travaux avec plusieurs finalités. Dans le cadre de
notre recherche, nous explorerons la nomenclature des besoins comme descripteur des
besoins des personnes en situations de handicap. La nomenclature des besoins n’a pas
pour vocation a évaluer les besoins des personnes en situations de handicap, mais elle joue
un réle de descripteur et de synthése des besoins. Ce projet de nouveau systéme de
tarification se veut plus souple, afin de recenser les besoins individuels des personnes. A
I'heure actuelle, les nomenclatures sont validées mais le modeéle tarifaire n'est pas défini. Les
nouveaux dispositifs tels que, les PCPE et les DOP de la MDPH sont invités a mobiliser les

nomenclatures dans leurs accompagnements.

23 | e besoin se définit dans I'écart a la norme de réalisation en s’appuyant sur les capacités et potentialités, les
habitudes et le projet de vie de la personne
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Donc, pour définir les besoins au sens de SERAFIN PH, il y a un processus d’évaluation a

réaliser en amont de la description des besoins. Cette nomenclature des besoins est

organisée autour de trois grands domaines : la santé*, I'autonomie® et la participation

sociale?s.

B. Définition de la problématique et questions de recherche

a. Mon expérience professionnelle : mes constats

J’ai exercé 10 ans en tant qu’ergothérapeute, et notamment en tant que référente parcours

au sein d’une équipe relais handicaps rares?’ (ERHR). J'avais pour mission :

L’évaluation des besoins de personnes ayant un handicap rare,
L’élaboration de projets d’accompagnement individualisé,
Un role de conseil et d’appui aux professionnels pour I'élaboration d’'une stratégie

globale

Durant cette expérience professionnelle, j'ai constaté que :

Les personnes ayant un handicap rare sont généralement accompagnées par
différents services, dispositifs et professionnels sans qu’il y ait un véritable travail
commun pour la réalisation des projets au sein des différents dispositifs. Les
personnes pouvaient avoir des projets rééducatifs, scolaires, projet personnalisé, ... |l
y avait autant de projets que d’acteurs intervenants. La réalisation des différents
projets s’effectuait de fagon isolée.

Une fragmentation des informations récoltées par chaque dispositif sans réelle mise
en commun pour synthétiser la situation de la personne.

Une marginalisation de la personne qui n'est pas associée aux décisions la

concernant.

Bien entendu, je suis consciente de la portée limitée de mes constats cependant je crains

gu’ils ne traduisent des pratiques fréquentes.

24 Santé : La santé somatique et psychique, les besoins en lien avec la déficience de la personne, une maladie ou
tout autre probléme de santé lié ou non a sa déficience
25 Autonomie Les activités de la vie quotidienne (entretien personnel), la communication et la prise de décision, la

mobilité

26 Participation sociale C'est I'implication des personnes dans des situations de vie réelle, notamment I'école,
'université, le travail, un logement, la gestion des ressources...
27 Les équipes relais ont été créées dans le cadre du deuxieme schéma national handicaps rares 2014-2018.
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b. Mon stage au CREAI de Bretagne : confrontation des
guestionnements

1. Le cadre du stage : le CREAI de Bretagne

Les CREAI ont été institués par l'arrété du 22 janvier 1964. Les politiques publiques en
direction des personnes en situation de vulnérabilité ont évolué. De méme, les CREAI ont
fait évoluer leurs activités pour devenir progressivement des organismes ressources en
matiére d’observation, de concertation et d’analyse des besoins des personnes en situation
de vulnérabilité et des réponses a y apporter. Les CREAI sont inscrits depuis la loi du 28
décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement, en son article 7828 dans
le code de l'action sociale et des familles. L’instruction ministérielle du 24 avril 2015%° a

modifié le cahier des charges® des CREAI.

2. Questionnements du CREAI sur les
pratiques d’évaluation

Mon expérience professionnelle a rencontré les questionnements des professionnels du
CREAI de Bretagne. Au cours de leurs accompagnements et de leurs conseils techniques
aupres des acteurs du social et du médico-social, ils ont pu identifier des difficultés en lien
avec cette phase d’évaluation des besoins et attentes des personnes en situations de

handicap, telles que :

28 La loi du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement, en son article 78, stipule que
"Aprés le 5° de l'article L. 312-4 du code de l'action sociale et des familles, il est inséré un alinéa ainsi rédigé : «
Les centres régionaux d'études, d'actions et dinformations en faveur des personnes en situation de
vulnérabilité et les centres locaux d'information et de coordination mentionnés au 11° du | de l'article L. 312-
1 contribuent, en réponse a la demande des autorités compétentes pour I'élaboration des schémas d'organisation
sociale et médico-sociale et des schémas régionaux de santé, a I'analyse des besoins et de I'offre mentionnés
aux 1° et 2° du présent article, ainsi qu'a toute action liée a la mise en ceuvre de ces schémas. »

29 INSTRUCTION N° DGCS/3C/CNSA/2015/138 du 24 avril 20 15 relative au financement des Centres
Régionaux d'Etudes, d'Actions et d'Informations (CREAI) en faveur des personnes en situation de vulnérabilité en
2015

30 Les CREAI ont pour vocation a : Observer, réaliser des études, et produire des analyses, permettant de mieux
connaitre les besoins de ces populations, les réponses qui leur sont apportées, les dynamiques locales, en
associant tous les acteurs concernés ; Contribuer, notamment par des conseils techniques, sur la base de
I'expertise ainsi construite, aux réflexions, débats, travaux des pouvoirs publics et des autres acteurs du territoire
pour leur permettre de définir les évolutions des politiques et des dispositifs en faveur des personnes vulnérables
; Accompagner I'ensemble des acteurs intervenant dans I'élaboration et la mise en ceuvre des politiques et
dispositifs dans les évolutions des réponses aux besoins ; Concourir a 'appropriation des connaissances sur les
publics, les politiques, les dispositifs et les pratiques, par I'ensemble des acteurs chargés de I'élaboration et
intervenant dans la mise en ceuvre des politiques intéressant les personnes vulnérables, y compris les
représentants des usagers.
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- des évaluations des MDPH ou des ESMS qui ne sont pas suffisamment fines pour
identifier la nature des prestations a mettre en ceuvre.

- Une prise en compte insuffisante de la réalité des ressources territoriales : les MDPH
proposent des orientations cibles (SAMSAH, SAVS, IME...) sans identifier en amont
les prestations a réaliser et en déduire dans un second temps, les acteurs qui vont
les réaliser (réalisation par un ESMS ou par un acteur du droit commun). Les ESMS
n’interrogent pas systématiquement les ressources du territoire (principe de
subsidiarité) pour la mise en ceuvre d’'une prestation.

- la parole de l'usager qui est parfois secondaire et insuffisamment prise en compte
dans les projets €laborés.

- Dans le cadre du « virage inclusif »** de I'offre médico-sociale, les évaluations des
besoins des personnes en situations de handicap ne permettent pas suffisamment

aujourd’hui de contribuer a I'élaboration de réponses modulaires.

C’est a partir de ce questionnement de professionnel de terrain et ce questionnement de
professionnels d’un centre d’étude, que nous avons construit un objet de recherche sur les
pratiques d’évaluation des besoins des personnes en situations de handicap. Cette
recherche se situe dans une auto-saisine du CREAI dans le cadre de ses missions et au
regard de ses chantiers actuels : accompagnement des PCPE, journées d'échanges avec
les équipes pluridisciplinaires d’évaluation des MDPH, accompagnement des ESMS a la
transformation de I'offre en lien avec la circulaire 2 mai 201732, De plus, cette recherche doit
contribuer a la définition des caractéristiques de l'ingénierie du CREAI, sur ses missions
d’accompagnement, des transformations, des organisations et des pratiques
professionnelles (obstacles, facilitateurs, préconisations)

Pour ce faire, cette recherche vise a dresser un état des lieux qualitatifs des pratiques
d’évaluation : outils cliniques utilisés, pratique de I'analyse partagée, pour permettre de
définir des préconisations (pratiques professionnelles, organisation, ...) pour Ila
professionnalisation de ces évaluations au service d’'une logique de co-construction de

réponses inclusives et graduées.

31 Terminologie employée par Sophie CLUZEL, la secrétaire d’Etat chargée des Personnes handicapées. Le
virage inclusif de [loffre médico-social est traduit dans la circulaire du 2 mai 2017 Circulaire n°
DGCS/3B/2017/148 du 2 mai 2017 relative a la transformation de I'offre d’accompagnement des personnes
handicapées dans le cadre de la démarche «une réponse accompagnée pour tous », de la stratégie
quinquennale de I'évolution de I'offre médico-sociale (2017-2021) et de la mise en ceuvre des décisions du CIH
du 2 décembre 2016

32 Circulaire n° DGCS/3B/2017/148 du 2 mai 2017 relative a la transformation de I'offre d’'accompagnement des
personnes handicapées dans le cadre de la démarche « une réponse accompagnée pour tous », de la stratégie
quinquennale de I'évolution de I'offre médico-sociale (2017-2021) et de la mise en ceuvre des décisions du CIH
du 2 décembre 2016
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c. Problématique

Aujourd’hui nous sommes face a un « mille-feuille » de recommandations, de référentiels, de
classifications, d’outils concernant ce processus d’évaluation. Les enjeux de I'évaluation et
ses modalités sont modifiés et obligent les professionnels a envisager cette évaluation d’'une
autre maniére. La perception et la conception du handicap ont également été modifiées au
début des années 2000 dans la législation francaise. Les nouvelles approches du handicap
ouvrent vers de nouvelles perspectives la facon de penser cette évaluation. Ce concept de
participation est au cceur des réflexions, tant dans sa définition que dans les politiques, que
ce soit a un niveau national, qu’international, mais il est aussi lié a un enjeu de droit humain.
L’objectif premier de cette évaluation est bel et bien de comprendre et d’analyser la qualité
de la participation d’'une personne dans son environnement en interaction avec ses
caractéristiques individuelles. Seulement, nous constatons une discordance entre les textes
officiels en matiére de gestion des PII et la mise en ceuvre pratique des évaluations réalisées
par les dispositifs du secteur du handicap. L’enjeu est également, d’identifier les obstacles et
les facilitateurs que rencontrent les équipes a réaliser ce processus d’évaluation, en lien

avec les aspirations des personnes en situations de handicap.

Face a ces constats, nous avangons I'hypothése que la qualité d’'un PII est étroitement liée
a:
e la prise en compte de la participation sociale souhaitée par la personne
e la participation de la personne a son évaluation pour identifier ses situations de
handicap
e |a réalisation d’une évaluation multidimensionnelle et interdisciplinaire

e aurepérage et a I'analyse des situations de handicap vécues par la personne.

Y

Pour répondre a notre problématique, nous déclinons les guestions de recherches

suivantes :

e Quels sont les fondements conceptuels auxquels se réféerent les professionnels

pour développer les PIl et organiser I’étape de I’évaluation ?

Comme nous l'indiquions, 'approche du handicap s’est modifiée pour passer d’'une approche
individuelle (médicale et ou réadaptative) a une approche éco-systémique. Les
classifications du handicap traduisent cette approche. Nous nous intéresserons a savoir, Si
les professionnels font référence a ces modéles pour organiser la collecte de leurs
informations dans le cadre d’une évaluation multidimensionnelle.

e Quel est le niveau de formalisation de la méthodologie du PIl au sein des

dispositifs et notamment I’étape de I’évaluation ?
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La démarche PII, est une succession d’étapes et un processus continu dans le temps qui
nécessite une méthodologie dans I'objectif d'organiser et de coordonner les différentes
étapes, en vue de mener a bien le projet. |l sera pertinent d’étudier le niveau de formalisation
de cette méthodologie et de s’intéresser a la place de I'étape de I'évaluation.
e Quel est le niveau de participation de la personne dans le processus
d’évaluation ?
La personne doit avoir un réle central et étre associé a I'élaboration de son PII, il sera
pertinent d’apprécier le niveau de participation de la personne dans ce processus et plus
spécifiquement lors de I'étape de I'évaluation.
¢ Quel est le contenu de I’évaluation ?
o L’évaluation prend-elle en compte la participation sociale souhaitée par la
personne (ou selon ses proches selon son age) ?
o L’évaluation prend-elle en compte I'environnement de la personne ?
o L’évaluation prend-elle en compte les capacités et le potentiel adaptatif de la
personne ?
e L’organisation de I’évaluation permet-elle d’analyser les situations de handicap
vécues par la personne ?
L’évaluation doit étre multidimensionnelle et interdisciplinaire, nous nous intéresserons au
contenu de celle-ci, afin d’apprécier son cété multidimensionnel, mais également d’apprécier
si l'organisation des informations récoltées pendant I'évaluation permet d’analyser les
situations de handicap vécues par la personne.
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PARTIE 2 : METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE

Dans cette partie consacrée a la méthodologie de notre recherche, nous développerons
successivement :
- les dispositifs inclus dans la recherche
- le périmétre de la recherche, en précisant la méthodologie du PIl et plus
particulierement la phase d’évaluation, objet de notre travail.
- les 3 étapes de notre recherche :
o la rédaction d’un référentiel définissant la typologie des critéres de qualité de
I'évaluation
o la méthodologie de récolte des données : les entretiens avec les personnes,
les professionnels et 'observation de réunions d’équipe

o l'analyse des données récoltées

A. Les dispositifs inclus dans la recherche: SAMSAH, DOP,
PCPE

a. Choix des dispositifs analysés

Dans le cadre de cette recherche, nous avons retenu 3 dispositifs : les SAMSAH, les
PCPE et les DOP de la MDPH dans le cadre des PAG (Plans d’Accompagnement Globaux).
Le CREAI de Bretagne ayant un périmetre régional, nous avons délimité de la méme

maniere le périmetre géographique de la recherche a la région Bretonne.

Parmi les similitudes, nous pouvons relever que ces trois dispositifs, doivent réaliser une
évaluation des besoins des personnes en situations de handicap, avant d’élaborer un plan
d’intervention : le projet personnalisé pour les SAMSAH, le plan d’intervention pour les
PCPE et le plan d’accompagnement global (PAG) pour les MDPH. Pour I'ensemble des
dispositifs, I'évaluation doit étre réalisée avec la participation de la personne en
situations de handicap ou un proche. lls participent tous a la mise en ceuvre de la
démarche « Une Réponse Accompagnhée Pour Tous » mais a des niveaux différents

d’'implication.

Parmi les distinctions entre les dispositifs, nous pouvons relever que les SAMSAH ont une
approche catégorielle (par type d’incapacité et d’age) alors que les PCPE-DOP ont une

approche par le risque de rupture de parcours (toutes incapacités et tous les ages). Il
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existe également une autre différence notoire : la composition des équipes. Les SAMSAH
sont composées d’une équipe pluridisciplinaire d’intervention, alors que les PCPE/DOP
sont généralement composés exclusivement de professionnels de la coordination.

Parmi les 3 dispositifs analysés, nous faisons le choix d’étudier deux dispositifs qui ont un
déploiement récent et qui s’inscrivent dans les récentes réformes, et un dispositif comme
les SAMSAH, qui ont une expérience d'une quinzaine d'années et qui doivent également
s’inscrire dans les différentes réformes. Nous pouvons penser qu’au travers de cette
expérience d’'une quinzaine d’année, les SAMSAH pourront nous partager leur analyse

réflexive sur notre sujet d’étude.

b. Missions et cadre réglementaire des dispositifs

1. Les SAMSAH

Les SAMSAH sont des services médico-sociaux issus de la loi du 11 février 2005. lls
s'adressent a des adultes en situations de handicap, sur notification de la CDAPH. Le décret
n° 2005-223 du 11 mars 2005%* « relatif aux conditions d'organisation et de fonctionnement
des services d'accompagnement a la vie sociale et des services d'accompagnement médico-
social pour adultes handicapés » fixe les conditions de fonctionnement et d’organisation des
SAVS et des SAMSAH. Ces services ont « pour vocation de contribuer a la réalisation du
projet de vie de personnes adultes handicapées par un accompagnement adapté favorisant
le maintien ou la restauration de leurs liens familiaux, sociaux, scolaires, universitaires ou
professionnels et facilitant leur accés a I'ensemble des services offerts par la collectivité »3 .

Dans I'Art. D. 312-155-7., il est stipulé que les SAMSAH doivent dans le « respect du projet
de vie et des capacités d’autonomie » organiser : « L'évaluation des besoins et des
capacités d'autonomie » des personnes accompagnées. Dans la lignée de la loi du 2 janvier
2002, les SAMSAH doivent réaliser un projet personnalisé pour chaque usager du service.
Les SAMSAH doivent mettre en ceuvre les prestations d’évaluation et d’'accompagnement
par une équipe pluridisciplinaire »%. Ces équipes sont tournées vers linclusion des
personnes dans la cité. Les SAMSAH ne doivent pas se substituer aux autres services, mais
ils doivent coopérer avec les acteurs du domicile : les Services d’Aide et d’Accompagnement

a Domicile (SAAD), les Services de Soins Infirmiers a Domicile (SSIAD), libéraux (médecin

33 Décret n° 2005-223 du 11 mars 2005 relatif aux conditions d'organisation et de fonctionnement des services
d'accompagnement a la vie sociale et des services d'accompagnement médico-social pour adultes handicapés

34 Art. D. 312-155-5. du Décret n° 2005-223 du 11 mars 2005 relatif aux conditions d'organisation et de
fonctionnement des services d'accompagnement a la vie sociale et des services d'accompagnement médico-
social pour adultes handicapés

35 Art. D. 312-155-8 du Décret n° 2005-223 du 11 mars 2005 relatif aux conditions d'organisation et de
fonctionnement des services d'accompagnement a la vie sociale et des services d'accompagnement médico-
social pour adultes handicapés
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traitant, kinésithérapeute, orthophoniste, ...) lls sont venus compléter la palette des acteurs
du domicile dans le champ médico-social. C'est en ce sens que nous avons choisi ce service
qui a certainement mis en ceuvre des pratiques et notamment des pratiques d’évaluation
concourant a 'amélioration de la participation et a l'inclusion dans la société. Les SAMSAH
s’adressent a des adultes en situations de handicap (18 a 60 ans) et ils ont une approche
catégorielle dans la sélection de leur public. C'est-a-dire que le choix du SAMSAH va se
faire selon les incapacités ou les déficiences (SAMSAH spécialisés dans le handicap
psychique, spécialisés dans la Iésion cérébrale, spécialisés dans les troubles moteurs, dans
la déficience visuelle, ...).

Aussi, les SAMSAH, s’inscrivent dans la mise en ceuvre de la démarche « Une réponse
Accompagnée pour tous » comme un acteur du territoire, qui peut concourir a
'évaluation partagée des besoins et a la mise en ceuvre de prestations dans le cadre d’'un
PAG.

2. Les PCPE

La création des PCPE a été fixée par I'lnstruction N° DGCS/SD3B/2016/119 du 12 avril 2016
relative a la mise en ceuvre des pbles de compétences et de prestations externalisées pour
les personnes en situation de handicap. Ces pdles s’inscrivent dans le cadre de la RAPT et
ils visent a :

- Délivrer des prestations directes auprés des usagers, faisant intervenir des
professionnels dans un cadre salarié ou libéral ;

- Délivrer des prestations auprés des familles et des aidants ;

- Formaliser un projet individuel d’accompagnement fondé sur I’évaluation
fonctionnelle avec la désignation d’un coordonnateur si celui-ci fait défaut ;

- Une mise en ceuvre renforcée des plans individualisés d’accompagnement avec
l'intervention coordonnée de professionnels d’exercice libéral, de professionnels du
secteur médico-social ou de professionnels du secteur sanitaire

- Coordonner des interventions effectuées par ces pbéles dans le cadre de la continuité
du parcours des personnes concernées.

La mobilisation du PCPE est réalisée sur notification de la CDAPH, cependant I'intervention
du PCPE peut étre enclenchée sans attendre la notification, pour favoriser des interventions
rapides et les plus précoces.

A travers une approche systémique et en mobilisant 'ensemble des acteurs concernés, les
PCPE doivent créer les conditions nécessaires permettant d’assurer la continuité des
parcours des personnes handicapées, et d’éviter notamment que leur situation ne devienne

critique du fait de I'absence d’'une réponse adaptée. Les PCPE complétent la palette de
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I'offre médico-social, en permettant la mobilisation de compétences exercant au sein des
poles, a titre salarié ou libéral®®. Dans les PCPE, I'équipe de professionnels autour de la
personne en situations de handicap, se compose en fonction de la situation de la personne
et des accompagnements. La configuration de I'’équipe d’acteur est & géométrie variable.

Les PCPE s’adressent a un public large en termes d’age (0 & 60 ans) et de déficiences
(toutes les déficiences), la porte d’entrée se situe sur le risque ou la rupture dans le
parcours de vie. Elle ne s’inscrit pas par le déploiement d’'une équipe pluridisciplinaire
d’intervention, mais de professionnels de la coordination de parcours. Ces
professionnels doivent coopérer avec les acteurs de leur territoire, pour réaliser
'évaluation des besoins des personnes en situations de handicap ou éventuellement
mobiliser des prestataires libéraux. Les PCPE participent a la démarche « une réponse
accompagnée pour tous » en étant un pilier, qui est fortement mobilisé dans les GOS
(Groupes Opérationnels de Synthése), grace a sa possibilité de financer des prestations

dans le cadre de la mise en ceuvre d’'un PAG.

3. Le dispositif d’orientation permanent (DOP)

Dans le cadre de la démarche RAPT, la loi santé 2016-41 du 26 janvier 2016*" par son
article 89, modifie le Code de I'Action Sociale et des Familles (CASF) et donne un cadre
juridigue a la mise en place du dispositif d’orientation permanent. La loi institue les outils
de ce nouveau dispositif : le Plan d'Accompagnement Global (PAG) et le Groupe
Opérationnel de Synthése (GOS). Le PAG fait partie intégrante du plan personnalisé de
compensation. La mise en ceuvre du dispositif d’orientation permanent est récente. Les
territoires pionniers ont démarré en janvier 2016 et les autres en janvier 2018.Le PAG peut
étre établi a la demande de la personne ou de son représentant I1égal et/ ou a linitiative de

I'équipe pluridisciplinaire de la MDPH :

-« 1° En cas d'indisponibilité ou d'inadaptation des réponses connues ;

- 2° En cas de complexité de la réponse a apporter, ou de risque ou de constat de
rupture du parcours de la personne ». 3

L’entrée dans ce dispositif démarre sur I'identification d’une situation de rupture ou de risque

de rupture de parcours.

36 INSTRUCTION N° DGCS/SD3B/2016/119 du 12 avril 2016 relative a la mise en ceuvre des poles de
compétences et de prestations externalisées pour les personnes en situation de handicap.

37 LOI n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé

38 'article L. 114-1-1 de la LOI n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé_
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Cette démarche est pilotée par la MDPH, mais elle s’inscrit dans une démarche collective en
associant la personne en situations de handicaps et/ ou son représentant Iégal, ainsi que
I'ensemble des professionnels et les institutions contribuant a I'évaluation de la situation et a
'accompagnement de la personne. L’évaluation de la situation est collective et partagée,
afin de construire un PAG qui correspond aux besoins et attentes de la personne. La MDPH
peut dans ce cadre convoqué un GOS afin de définir: «la nature et la fréquence de
'ensemble des interventions requises dans un objectif d'inclusion : éducatives et de

scolarisation, thérapeutiques, d'insertion professionnelle ou sociale, d'aide aux aidants »%.

La personne concernée, ou son représentant légal, fait partie du groupe opérationnel de
synthése et a la possibilité d'en demander la réunion. lls peuvent étre assistés par une
personne de leur choix.
La CNSA rappelle sur son site internet que : « Pour répondre a cet objectif, les MDPH
doivent notamment faire évoluer leurs pratiques d’évaluation en équipe pluridisciplinaire de
maniére a ce qu’elles permettent .

- laprise en compte du projet de vie (souhaits et possibilités de chacun) ;

- la centralisation des informations nécessaires a la description des situations et

a I’évaluation des besoins ;

- une orientation adaptée vers une solution mobilisable rapidement ;

- Plimplication des personnes tout au long du processus. »
Mais aussi, que la MDPH doit renforcer son role « d’ensemblier »*° dans I'évaluation des
besoins et dans la construction des réponses.
Le DOP s’adresse a toutes personnes en situations de handicap, quelques soient son age
(0 a 60 ans) et ses déficiences (toutes déficiences). L'accés a ce dispositif se fait selon
une approche par le repérage d’une rupture de parcours. L’évaluation des besoins de la
personne dans le cadre de la formalisation d’'un PAG, est coordonnée par la MDPH, mais
les évaluations sont réalisées par les acteurs du territoire et avec la participation de la
personne. Le DOP correspond au déploiement de I'axe 1 de la démarche « Une réponse

Accompagnée Pour Tous », et la MDPH en est le pilote.

39 'article L. 114-1-1 de la LOI n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé_
40 CNSA, 2017, Rapport de capitalisation Déployer la démarche « Une réponse accompagnée pour tous »,
premiers enseignements et retours d’expérience, 126 p.
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c. Synthéese des

principales caractéristiques des

dispositifs retenus dans la recherche

Principales
caractéristiques SN R PEIFIE e
Ouverture 2005 2016 2016
Géographie Bretagne Bretagne Bretagne
Zone d'intervention départemental ou départemental ou Départemental
plus local selon les local selon les ARS
SAMSAH
Evaluation des
besoins de la
personne X X X
Participation de la
personne a
I'évaluation de ses X X X
besoins
Age du public 18 4 60 ans 0 a 60 ans 0 a 60 ans
Approche Approche par risque | Approche par risque
Type d'approche catégorielle par type ou rupture de

populationnelle

de déficiences ou

incapacités

parcours
Toutes déficiences

ou incapacités

ou rupture de
parcours
Toutes déficiences

ou incapacités

Composition de

I'équipe

Equipe

pluridisciplinaire

Professionnels de la

coordination de

Professionnels de la
coordination de

parcours

parcours avec le soutien des
acteurs du territoire
Participation a la
démarche « Une
Réponse X XX XXX
Accompagnée Pour Acteur Pilier Pilote
Tous »
Projet ou plan X X X

individualisé
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B. Périmetre de larecherche : la phase d’évaluation dans le PII

a. Dénomination retenue dans le cadre de la recherche :
(=]

Les SAMSAH, les PCPE et le DOP ont des missions différentes, mais elles ont en commun
de devoir mettre en ceuvre un plan d’intervention individualisé**.

Quelques soient la terminologie, ces plans ou ces projets ont des objectifs et des finalités
identiques. La démarche qui est engagée a pour finalité la compréhension des besoins
singuliers des personnes et doit viser 'amélioration de la participation des personnes dans la
sociéte.

Dans le cadre de cette recherche, nous retenons la dénomination de Plan d’Intervention

Individualisée (PIl) pour englober les différentes appellations adoptées par les dispositifs.

b. Une démarche commune pour élaborer un PlI

La réalisation d’un PII s’inscrit dans une démarche plus globale d’accompagnement (Loubat,
2018). Cette démarche PII*?, c’est le processus qui comprend non seulement les outils
utilisés pour parvenir a un but, mais aussi la philosophie et les ressources mobilisables pour
y parvenir. Il existe différentes étapes dans cette démarche. Nous allons nommer les
grandes étapes de ce Pl et clarifier le périmétre de la recherche.

Dans cette démarche nous pouvons retenir 5 grandes étapes :

- Ladmission dans le dispositif qui correspond a la procédure administrative
(notification MDPH).

- L’accueil qui doit permettre d’instaurer une relation entre le dispositif (prestataire) et
la personne (bénéficiaire). Cette phase d’accueil permet de présenter les prestations
et services délivrés par le dispositif, de recueillir les attentes de la personne, exposer
le fonctionnement et les compétences du dispositif. A I'issue de cette phase d’accueill,
et apres réflexion, cette étape aboutit a la signature d’'un contrat de séjour.

- L’Evaluation doit permettre d’identifier et de comprendre les besoins singuliers et les
attentes de la personne en situations de handicap qui correspondent a son projet de

vie. Cette évaluation est un véritable processus qui doit intégrer différentes

41 Dans le cadre du DOP ce plan se nomme le plan d’accompagnement global (PAG), dans le cadre des PCPE,
l'instruction I'a nommé plan d’intervention, quant aux SAMSAH ils doivent mettre en ceuvre un projet personnalisé
tel qu’inscrit dans la loi du 2 janvier 2002. Le projet personnalisé mis en ceuvre dans les établissements et
services médico-sociaux a des appellations diverses et variées : projet personnalisé d’accompagnement (PPA),
projet d’accompagnement personnalisé (PAP), Projet d’'accompagnement individualisé (PAl), projet d’intervention
individualisé (PII).

42 Rapport sur I'appropriation du GEVA (Guide d'évaluation des besoins de compensation des personnes
handicapées), janvier 2010 CNSA.
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dimensions, composantes, étapes et acteurs (Barreyre et al., 2014). L’évaluation doit
étre multidimensionnelle et doit considérer le point de vue et l'expérience de
nombreux partenaires, « chaque acteur, dans le cadre de ses missions, peut étre
amené a évaluer la situation et a intégrer ces évaluations dans le cadre de I'approche
globale et écologique de la personne accompagnée »** (CNSA, 2017, p 85).
Elle repose sur une véritable démarche qui s’articule :
o autour d’'un recueil d’'informations aupres :
» de la personne sous forme d’auto-évaluation. Les résultats de cette
auto-évaluation vont guider le reste du recueil d’'informations.
= de safamille
= des professionnels sous forme d’évaluations disciplinaires. Lors de
cette étape, les professionnels évaluent selon les modalités qui leurs
sont propres le fonctionnement de I'individu (capacités et incapacités)
et extrinséques (I'environnement de la personne).
o dune synthése des évaluations : analyse et présentation synthétique des
conclusions
- L’élaboration des objectifs et moyens du PII doit permettre de mettre en ceuvre le
projet de vie de la personne, en fixant des objectifs a atteindre et décrire les moyens.
Ce PIl permet de gérer les interventions (Castelein, 2004). C’est un outil de
planification et de concertation entre les différents acteurs et il doit se construire avec
la participation active de la personne ou de son représentant, pour répondre aux
besoins de la personne. Les objectifs du PIlI portent sur une amélioration de la
participation de la personne.
- Mise en ceuvre du Pll et réévaluation. A l'issu de la rédaction du PII, les prestations

sont mises en ceuvre afin d’atteindre les objectifs

Dans le cadre de cette recherche nous allons nous centrer spécifiquement sur le niveau de
participation de la personne lors de la phase d’évaluation et sur la phase de synthése des

différentes évaluations (contenu et organisation de cette synthese).

43 CNSA, 2017, Troubles psychiques Guide d’appui pour I'élaboration de réponses aux besoins des personnes
vivant avec des troubles psychiques, dossier technique, 160p.
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c. La participation de la personne a I’évaluation

L’auto-évaluation de la personne sur sa situation doit permettre a celle-ci d’apprécier son
fonctionnement aux plans personnel, familial et social. Elle permet a la personne de se
considérer comme partie intégrante de la démarche PII et d’orienter les objectifs a atteindre
pour répondre a son projet de vie.
Pour ce faire, cette auto-évaluation peut étre réalisée de maniére impulsive mais elle
apparait plus productive si le dispositif propose a la personne une méthodologie (LOUBAT,
2017, p82) pour que celle-ci, puisse s’exprimer de fagcon plus compléte et plus posée.
La personne donne son point de vue sur :
- Sa participation sociale, c’est-a-dire les choix de son projet de vie dans des mots
simples.
- Son environnement (physique, social et attitudinal) et l'impact de celui-ci sur la
réalisation de ses différentes activités (obstacles ou facilitateurs).

- Son fonctionnement (capacités — incapacités)*.

1. Le point de vue de la personne sur sa
participation sociale

La loi du 11 février 2005 et la CDPH ont fait de la participation un enjeu majeur pour lequel
chaque personne peut prétendre a une qualité de sa participation sociale.

Dans la recommandation « pratiques de coopération et de coordination du parcours de la
personne en situation de handicap », il est stipulé a de nombreuses reprises : « Recueillir les
habitudes de vie*”® de la personne et analyser avec elle sa participation sociale ». Nous
retiendrons que le point de vue de la personne doit étre central. Elle est la seule a pouvoir
déterminer et choisir les activités qui lui sont importantes car elles ont de la valeur. Si une
personne accorde de l'importance a une activité, dans ce cas il est pertinent d’évaluer son
degré de performance et le type d’aide (aide technique, aménagement, aide humaine)
nécessaire pour accomplir l'activité. Aussi, il est important de considérer I'ensemble des
domaines de participation. Les professionnels ne doivent pas éliminer des catégories de
participation, en estimant avec leur propre référentiel ou filtre, que des domaines ne
concernent pas la personne. Aussi 'ensemble des domaines doit étre exploré, méme si le

dispositif n’a pas les compétences pour y répondre. Dans le cadre d’'une dynamique de

44 es différentes composantes a aborder dans le questionnement seront définies dans la partie 2,D,ii.

45 « Il est entendu par habitude de vie, les activités courantes ou le role social valorisé par la personne ou encore
le contexte socio culturel, selon ses caractéristiques. Les habitudes de vie assurent I'’épanouissement d’une
personne dans la société tout au long de son existence. Une situation de participation sociale correspond a la
pleine réalisation des habitudes de vie d’une personne, résultant de l'interaction entre les facteurs personnels et
les facteurs environnementaux ». C’est-a-dire en référence au concept des habitudes de vie du MDH-PPH.
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parcours, ils pourront solliciter une autre équipe du dispositif ressource pour y répondre et
ainsi permettre a la personne d’exercer son droit a la participation sociale comme I'ensemble
des citoyens. De plus, certains domaines de participation peuvent influencer d’autres
domaines. Par exemple, la catégorie liée a I'utilisation de moyens de communication, permet
souvent d’accomplir d’autres activités ou réles. Par exemple, une mére peut souhaiter utiliser
Skype pour pouvoir communiquer avec son fils qui est a I'étranger. Si I'on écarte ce
domaine des techniques de communication, on peut aussi écarter son role de mére et sa
possibilité d’entretenir ses relations familiales. Le degré de performance de la réalisation
d'une activité, n'est pas forcément corrélé a la perception que lindividu peut avoir.
S’intéresser a la satisfaction quant a la réalisation de ses activités, permet a la personne de
donner sa perception sur sa qualité de vie. Dans les dimensions a prendre en compte dans
la qualité de la participation sociale (Castelein, 2015) “6,on peut retenir: le degré de
réalisation, le degré d’importance de l'activité pour la personne dans son milieu de vie, les

types d’aides nécessaires, le degré de satisfaction par rapport au mode de réalisation.

2. Le point de vue de la personne sur son
environnement et sur son fonctionnement

La personne exerce des activités et des rbéles dans son environnement et en lien avec ses
capacités et incapacités. Son point de vue sur l'influence de cet environnement, de son
fonctionnement sur la participation a ses activités et ou roles, est primordial.

La personne doit donc pouvoir donner son point de vue sur les différents environnements :
'entreprise, les associations de quartier, les commerces, les intervenants qui gravitent
autour de la personne et l'influence de I'environnement sur la réalisation des activités

(facilitateur ou obstacle).

46 Dans un article, P. Catelein fait une revue des différentes dimensions de la qualité de la participation sociale en
lien avec les différents outils de mesure.
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d. La synthése des évaluations : I’analyse des situations
de handicap

La synthése des évaluations, est la mise en commun des résultats des évaluations des
différents protagonistes et est guidée par le projet de vie de la personne. Elle permet une
analyse des situations de handicap en identifiant les variables (environnement-
fonctionnement) enjeux dans les restrictions de participation et de faire consensus entre les
différents participants (la personne et les professionnels).
Pour réaliser cette synthése, les dispositifs doivent s’appuyer sur un modele éco-systémique
du handicap pour :

- prendre en compte la participation souhaitée par la personne

- avoir un langage commun au sein d’une équipe interdisciplinaire

- créer leur outil de collecte*’ des informations et de synthese

- réaliser une évaluation multidimensionnelle

- conduire les réunions de synthése

47 La loi du 11 février 2005, proposait le GEVA comme guide de recueil des informations et comme base pour un
langage partagé. La CNSA, propose que les différents dispositifs se dotent d’outils d’évaluation GEVA
compatible.
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e. Schématisation du périmetre de larecherche
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Admission
dens e Accuel Evaluation
dispositif

Elaboration Mise en
ou Pl oeuvre du Pll

Réévaluation

Homenclature HNomenlature

Ly prostations
Evaluation

professiannels

Auto-evaluation S .
(’ de la personne Elaboration

EVALUATION

ou de son ' . cuEll
prache

Evaluation de |a
famillz

Mélanie KASSEGNE - Mémoire de I'Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique &
de I'Université Rennes 2 - 2018-2019




37

C. Stratégie générale de larecherche

Notre recherche va s’appuyer sur une approche multi-niveau (expérientielle, Iégislative et
institutionnelle) des conditions nécessaires au processus d’évaluation des besoins des
personnes en situations de handicap, permettant de soutenir la participation sociale en
analysant les recommandations politiques, en prenant en compte I'expérience des
personnes en situations de handicap, I'expériences des professionnelles et en observant les

pratiques institutionnelles.

Notre méthodologie va se construire selon 3 étapes :
- Etape 1: création d’'un référentiel établissant la typologie des critéres pertinents a

I’élaboration d’'un PII (Partie 2 — chapitre D)

- Etape 2: Elaboration des procédures de récoltes des données décrivant les
pratiques des évaluations et mise en ceuvre de ces procédures qualitatives de

récoltes des données (Partie 2 — Chapitre E)

- Etape 3: Analyse des données récoltées et synthése des tendances observées :

résultats et discussion. (Partie 3 et partie 4 chapitre A)

Nous allons construire notre recherche selon une méthode qualitative. La méthode
qualitative permet de fournir une description détaillée du sujet d’études et d’étudier I'opinion
des répondants. La recherche qualitative génére des idées et des hypothéses pouvant
contribuer a comprendre comment une question est percue par la population cible et permet
de définir ou cerner les opinions liées a cette question. Nous ne nous sommes pas orientés
vers une recherche quantitative, car il aurait été difficile d’avoir une cohorte représentative.
De plus, une enquéte par entretien structuré ou par questionnaire ne nous aurait pas permis
d’obtenir des informations fines sur la pratique mise en ceuvre par les dispositifs. Les
personnes interrogées selon cette méthode peuvent répondre aux questions de fagon
« théoriques », ce qui leur semble correspondre aux bonnes pratiques professionnelles et

pas nécessairement a la pratique mise en ceuvre dans leur dispositif.
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Schématisation de la méthodologie
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D. Etape 1: création du référentiel établissant la typologie des
critéres pertinents a I’élaboration d’un PII

Dans un premier temps (1), nous allons identifier les composantes et les dimensions
pertinentes a considérer dans ce processus d’évaluation des besoins des personnes, tel que
décrit dans les textes officiels de I'état francais. Ce recueil des composantes et des
dimensions se nommera référentiel dans notre recherche. Ce référentiel n’est pas un guide
d’évaluation permettant I'évaluation des besoins et attentes des personnes, mais une
typologie qui servira de repéres a prendre en compte dans la réalisation du processus
d’évaluation et qui nous permettra d’établir notre grille méthodologique. Ce référentiel se
veut assez complet mais il ne se prétend pas étre exhaustif.

Le terme « les composantes », fait référence aux référentiels adoptés par la France pour
évaluer ou décrire les situations de handicap, tels que la CIF, le GEVA et la nomenclature
"besoins" SERAFIN PH.

Le terme «les dimensions » fait référence aux obligations et critéres qualités qui
définissent la gestion des PII, 'approche éco-systémique, la qualité de la participation
sociale, la coordination dans les textes officiels de I'état frangais ou adoptés par celui-ci.
Notre revue sera réalisée a partir de la loi du 2 janvier 2002, la loi du 11 février 2005, la
CDPH, le rapport Piveteau « zéro sans solutions », le dispositif « Une réponse accompagnée
pour tous », la réforme « SERAFIN PH », la circulaire du 2 mai 2017, les documents produits
par la CNSA, le rapport du défenseur des droits et les recommandations de bonnes
pratiques.

Dans un second temps (2), nous réaliserons une synthése des informations récoltées
relatives aux composantes et aux dimensions a considérer dans cette évaluation. Cette
synthése, nous permettra de créer la typologie des critéres pertinents a considérer dans
I'élaboration d’'un PII selon les textes officiels adoptés par I'état francgais.

Puis notre troisieme temps (3) sera consacré a une relecture de cette typologie pour

validation par le directeur de mémoire et par le CREAI de Bretagne.
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a. Les dimensions pertinentes pour organiser I’évaluation

Pour réaliser notre référentiel, nous avons fait une synthése des composantes pertinentes a
prendre en compte dans ['évaluation des besoins des personnes en lien avec les
recommandations et les lois adoptés par I'état francais :

- Favoriser la participation de la personne dans la société

Le droit a I'évaluation des besoins et attentes de la personne
- Un projet individualisé qui s’inscrit dans une démarche projet

- Le droit & un projet individualisé et co-construit en lien avec le projet de vie de la

personne
- Le droit & une qualité de participation sociale a égalité avec les autres citoyens.

- L’adoption d’'une approche éco-systémique du handicap, c’est-a-dire prenant en
compte les facteurs environnementaux a part entiére et les habitudes de vie de la

personne.

- Une évaluation multidimensionnelle, éco-systémique et partagée entre la personne et

les professionnels.

- Une évaluation des besoins de la personne qui repose sur 'utilisation d’'un langage

commun

b. Les composantes pertinentes pour organiser
I’évaluation

1. Stratégie de classement des composantes

Pour déterminer les dimensions pertinentes a prendre en compte dans |'évaluation des
besoins des personnes en situations de handicap, nous allons faire une synthése des
référentiels adoptés par I'état francais : CIF GEVA et SERAFIN PH.

Dans cette recherche, nous retenons la définition du handicap de la CDPH, c’est-a-dire, les
restrictions de participation résultant de l'interaction entre les facteurs environnementaux et
les caractéristiques intrinséques a la personne (le fonctionnement de la personne). Pour
classer les composantes, nous retiendrons les 3 domaines suivants a considérer et a
analyser avec des qualificateurs : PERSONNE (fonctionnement) — ENVIRONNEMENT —
PARTICIPATION. La CIF ayant servi de base a [Iélaboration du GEVA et des

nomenclatures SERAFIN PH, nous analyserons chaque composante de la CIF, que nous
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classerons en fonction de la grande composante a laquelle elle fait référence : PERSONNE -
ENVIRONNEMENT — PARTICIPATION et nous ajouterons les dimensions issues du GEVA

et des nomenclatures SERAFIN PH qui sont manquantes (Le détail du classement est en

Annexe 1). Le GEVA et la nomenclature besoins SERAFIN PH proposent des composantes

supplémentaires dans le domaine relatif a la PARTICIPATION.

2. Classement des composantes

La CIF est organisée en deux parties qui introduisent deux composantes :

Partie 1 : les composantes du fonctionnement et du handicap

o La composante «organisme » intégre la classification des systémes
organiques et des structures anatomiques. Nous classerons cette

composante dans les composantes liées a la PERSONNE.

o La composante « activités et participations » est une liste neutre de
domaines, indiquant diverses actions et domaines de la vie contenant
différents niveaux de catégories. Cette liste des domaines d’activités et de
participations couvre toute la gamme des fonctionnements, qu’il est possible
de coder au niveau de la personne en tant qu’étre humain et en tant qu’étre
social. Cette liste unique peut étre utilisée de différentes maniéres. Il existe

quatre possibilités?®,

48 || est possible de structurer de quatre maniéres différentes les relations entre Activités et participation a partir
de la liste des domaines.

@

@

©)

“

Ensembles distincts de domaines d’activités et de domaines de participation (pas de chevauchement)
Certaines catégories ne sont codées que comme activités (c’est-a-dire des taches ou des actions
effectuées par une personne) et d’autres uniquement comme relevant de la participation (c’est a-dire
l'implication dans des situations de la vie réelle). Les deux ensembles s’excluent alors mutuellement.
Dans cette option, c’est 'utilisateur qui désigne le contenu des ensembles de catégories d’activités et de
catégories de participation. Chaque catégorie est comprise comme relevant soit des activités, soit de la
participation, mais jamais des deux.

Chevauchement partiel entre les ensembles de domaines d’activités et de participation Dans cette
option, un ensemble de catégories peut étre interprété a la fois comme ayant des éléments relevant des
activités et de la participation ; en d’autres termes, la méme catégorie est jugée ouverte a une
interprétation individuelle (a savoir une tache ou action exécutée par une personne) et a une
interprétation sociale (a savoir la participation a une situation de la vie réelle).

Catégories détaillées pour les activités et grandes catégories pour la participation, avec ou sans
chevauchement Une autre approche de I'application des définitions des activités et de la participation
aux domaines limite la participation a des catégories plus générales a l'intérieur d’'un domaine et
considére les catégories plus détaillées pour les activités. Cette approche distingue entre les catégories
a lintérieur de certains domaines ou de tous les domaines, selon qu’ils sont vastes ou détaillés.
L'utilisateur peut estimer que certains domaines relevent entierement des activités (c’est-a-dire a tous
les niveaux de détail) ou entierement de la participation.

Utilisation des mémes domaines a la fois pour les activités et la participation, chevauchement total des
domaines Dans cette option, tous les domaines de la liste Activités et participation peuvent étre
considérés comme relevant a la fois des activités et de la participation.
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Dans cette recherche, nous retiendrons celle qui considere des ensembles distincts entre les
domaines des activités et les domaines de participation. Il n’y a pas de chevauchement de
liste (OMS, 2001). Des catégories sont codées uniquement comme des activités, c’est-a-
dire, des taches effectuées par une personne. Nous classerons la catégorie des activités
dans les composantes liées a la PERSONNE, qui décrivent les taches ou actions qu’'un
individu peut réaliser dans un cadre normatif, c’est-a-dire dans un environnement structuré
selon des normes établies (test, mise en situation, ...) et qui traduisent ses caractéristiques
individuelles de fonctionnement : courir vite, avoir une bonne mémoire, parler lentement, ...
La définition du handicap de [larticle 1 de la CDPH évoque notamment les
dysfonctionnements de ces ACTIVITES en termes d’incapacités : «on entend des
personnes qui présentent des incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou
sensorielles ». Le terme d’incapacité recouvre le concept de « limitation d’activité » de la
CIF.

Des catégories sont codées uniquement comme relevant de la participation, c’est-a-dire
l'implication d’'une personne dans des situations de la vie réelle. Nous classerons la
catégorie participation dans les composantes liées a la PARTICIPATION qui constitue la
perspective sociétale du fonctionnement de la personne.
Le concept de «situation de handicap »*° recouvre le concept de « restriction de la

participation » de la CIF

- Partie 2 : les composantes des facteurs contextuels :

o La composante des facteurs environnementaux est une liste de facteurs qui
constituent 'environnement physique, social et attitudinal dans lequel les gens
vivent et menent leur vie. Les facteurs sont externes a la personne et peuvent
avoir une influence positive ou négative sur la performance de celle-ci dans
les situations réelles de vie et avoir une influence sur sa participation a la vie
en société. Dans la définition du handicap de la CDPH, les facteurs
environnementaux sont explicités ainsi : « l'interaction avec diverses barriéres
peut faire obstacle ». Nous retenons que les facteurs environnementaux
correspondent a la composante ENVIRONNEMENT. Les facteurs

environnementaux portent sur deux niveaux différents :

= Un niveau individuel (micro-environnement) : c’est-a-dire
I'environnement personnel ou immédiat de la personne : son domicile,
son cadre de vie personnel, de travail ou scolaire ... Cet

environnement comprend les caractéristiques physiques et

49 Ce concept de situation de handicap n’existe pas dans la CIF.
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techniques : aides technigues, aménagement du cadre béati, mais
également des caractéristiques sociales auxquelles la personne est
confrontée : attitude des membres de la famille, des amis, des

collégues immédiats, des pairs ...

» Un niveau social ou sociétal (méso et macro-environnement), c’est-a-
dire les régles, les organisations des systémes, les structures sociales
gue la personne fréquente et ayant un impact sur la réalisation de ses
participations. Ces facteurs sociaux comprennent le cadre du travail
général, les associations communautaires, les services de transports,
les services de proximités, les organismes de I'état ou non, les
réseaux sociaux, les lois et décrets, I'attitude de la société et les

croyances.

o La composante des facteurs personnels correspond aux caractéristigues
identitaires de la personne : le sexe, la race, I'age, la condition physique, le
mode de vie, lorigine sociale, la profession, le niveau d’instruction,
'expérience passée et présente, les croyances et les valeurs de la personne.
Les facteurs personnels ne sont pas classifiés dans la CIF, mais ils sont tout
de méme a considérer sur le role qu’ils peuvent avoir sur la situation de

handicap. Les facteurs personnels relévent de la composante PERSONNE.

La synthése des composantes liées a la PERSONNE :

Les facteurs identitaires : le sexe, la race, I'age, la condition physique, le mode de
vie, l'origine sociale, la profession, le niveau d’instruction, I'expérience passée et
présente, les croyances et les valeurs de la personne, ...

Les informations médicales : Structures du systéme nerveux , Structure de [l'ceil,
Structure oreille, Structures liées a la voix et a la parole, Structures des systémes
cardio-vasculaire, Fonctions du systéme cardio-vasculaire, Structure du systéme
immunitaire, Structure du systeme respiratoire, Fonctions du systeme respiratoire,
Structures liées aux systémes digestif, métabolique et endocrinien , Fonctions des
systémes digestif, métabolique et endocrinien, Structures liées a l'appareil génito-
urinaire, Fonctions génito-urinaires et reproductives, Structures liées au mouvement.

Fonctions et activités : fonctions mentales, apprentissages, taches et exigences
générales, Fonctions visuelles, fonctions de [l'audition, fonctions sensorielles

additionnelles, fonctions de la voix et de la parole.
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La synthése des composantes liées a I'environnement :

- Environnement attitudinal :

o le soutien et I'attitude de I'entourage (famille, amis, voisins, collégues,
camarades, instituteur...)

o le soutien et I'attitude de personnes inconnues (dans la rue, administration,
les collégues ou camarades éloignées ... )

- Environnement Social :

o L’aide et la disponibilité apportée par les services sociaux, médico-sociaux,
sanitaires, de soins a domicile qui accompagnent

o La suffisance de vos sources de revenues

o La disponibilité des services et des commerces
o Ladisponibilité des services de transport

o Les services publics,

o Les services municipaux

o Les services de loisirs, de culture, de religion

o Les reglements de I'école, des clubs de loisirs, du travail, des procédures
administratives...

- Environnement physique :

o Accessibilité physique de votre lieu d’habitation

o Accessibilité physique des commerces, de I'école, du travail, des lieux de
loisirs, de cultures, ...

o Les difficultés pour utiliser certains objets (crayon, ordinateur, appareils
électroménager, ...)

o Les aides techniques : utilisation, disponibilité et entretien

La synthése des composantes liées a la participation :

o Soins personnels (se laver, s’habiller, manger, prendre soin de sa santé),
o Activités de vie domestique (utilisation des moyens de communication :
téléphone, internet, TV..., de moyens de déplacements : voiture, transports,

en extérieur..., la préparation de vos repas, vos courses, tdches ménagéres,
choix et aménagement de votre lieux d’habitation, ...)

o Relations (relations familiales, amicales, professionnels, ...),
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o Etudes / scolarisation (participation & des activités scolaires, de formation, ...)

o Travail ou recherche d’'un emploi (réalisation d’'une activité professionnelle,
recherche d’emploi,

o Loisirs (pratique d’'activités sportives, culturelle, tourisme, lecture, ...)

o Vie associative (participation a des associations culturelles, des associations
sportives, conseil d’école, ...)

o Pratique religieuse (participation a des activités de pratique religieuse)

o Droits civiques (respecter les droits des autres, faire respecter ses droits,
respecter les lois et les reglements, voter, ...).

c. Lasynthése des composantes et des dimensions

Nous avons construit notre synthése des dimensions et des composantes a considérer dans

une démarche PIl selon 6 thémes :

Les fondements sur lesquels sont élaborés le PIl: 'approche éco-systémique du
handicap et la référence aux classifications du handicap

L’existence d’'une démarche PII formalisée

L’accueil dans le dispositif

L’évaluation et la synthése des évaluations

Le dossier et les outils de concertation

Elaboration des objectifs du PII

L’intégralité du référentiel se trouve en Annexe 2.

Dans le cadre de notre enquéte de terrain nous centrerons la récolte de matériaux sur les 4

grands thémes suivants :

L’adoption d’'une vision éco-systémique du handicap et I'utilisation d’'un modéle eco-
systémique comme grille de lecture pour I'évaluation des personnes en situations de
handicap.

La formalisation d’'une démarche institutionnelle de gestion des PIl au sein du
dispositif.

un focus spécifique sur le niveau de participation de la personne a I'évaluation de ses
besoins et la prise en compte de son point de vue, de sa perception, de ses attentes

et priorités.
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- Le contenu et l'organisation de cette évaluation, c’est-a-dire la collaboration
interdisciplinaire pour organiser I'évaluation ainsi que I'organisation de la concertation

interdisciplinaire pour synthétiser les données récoltées par chaque discipline.

E. Etape 2: Elaboration des procédures de récolte des
informations décrivant les pratiques des évaluations et mise
en ceuvre de ces procédures qualitatives de récolte des
données

a. Méthodes de collecte des données

Dans cette recherche, nous avons mis en ceuvre 2 méthodes de collecte de données : des
entretiens semi-directifs et des observations directes, aupres de 2 publics : les personnes en
situations de handicap ou leur proche et les professionnels.

Personnes ou leur proche Professionnels

. . ) - Entretien semi-directif
- Entretien semi- directif

- Observation directe de réunions de
synthéses

Nous avons mis en ceuvre des observations directes de terrain. Cette technique permet de
contextualiser les pratiques, de comprendre des actions collectives, d’approcher les
dynamiques entre les personnes, mais aussi pour comprendre comment les professionnels
partagent leurs évaluations et construisent des objectifs. Cette technique permet d'analyser
une pratigue dans son cadre naturel, telle qu'une réunion partenariale ou réunion d'équipe.
Cette technique est également appropriée, lorsqu'il est probable que la description par les
répondants de leur pratique personnelle, differe de leur pratique effective. Des phénomenes
sont difficilement verbalisables pour différentes raisons: elles ne viennent pas a la
conscience des acteurs, font I'objet de discours préconstruits visant au contrble de la
représentation de soi, voire lorsque ceux-ci ont le souci de dissimuler certaines pratiques
(Arborio, 2007). Effectivement, I'écart de perception entre le discours et la représentation
peut étre non négligeable dans un sujet comme celui-ci qui touche aux pratiques
professionnelles, TREMINTIN explique : « Nul ne peut dans son processus d’intervention,
faire totalement abstraction de sa vision idéologique et de ses représentations ou de celles

qui dominent en société » (Trémintin, 2007).
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b. Orientation de la méthodologie de recherche

Notre recherche participative (Amaré et Valran, 2017) a pour objectif d’associer I'expertise
citoyenne des personnes en situations de handicap, avec celles des professionnels de
terrain pour favoriser une meilleure compréhension du sujet d’étude. Le savoir produit
repose donc sur la complémentarité des expertises. Nous souhaitons privilégier une
recherche participative, limitée dans le sens ou nous allons consulter les personnes sur leur
point de vue, mais nous ne serons pas dans une co-construction nécessaire pour

caractériser une recherche réellement participative.

1. La place des personnes en situations de
handicap dans cette recherche

Nous sommes dans une recherche « avec » les personnes en situations de handicap, dans
le sens ou, la prise en compte de leurs savoirs expérientiels va nous permettre une meilleure
compréhension du phénomene et la production de connaissance. Selon Gardien, « seuls
ceux détenteurs de l'expérience peuvent reconnaitre (ou non) la conformité de la
connaissance produite portant sur I'expérience vécue » (Gardien, 2017). Cette recherche
sera conduite avec un recueil du point de vue des personnes elles-mémes. Elle aura un
double effet : considérer I'expérience des personnes comme faisant partie intégrante de ce
processus de recherche et de production de connaissance et elle aura un effet pour les
personnes en situations de handicap sur la possibilité qu’elles ont a prendre part et a
contribuer. Pour Proulx et Zask, le fait de contribuer fait partie intégrante de la participation
sociale. Cette possibilité, pour les personnes en situations de handicap, de contribuer a cette
recherche, peut participer a leur empowerment (Proulx, 2008 ; Zask, 2017). Notre recherche
est également « pour » les personnes en situations de handicap, dans le sens ou elle vise a
mieux comprendre ce processus d’évaluation des situations de handicap, en ayant pour
objectif de favoriser leur participation sociale. La participation des personnes en situations de
handicap a ce travail, nous I'espérons, leur permettra également de prendre conscience que
ce processus ne peut pas étre réalisé a leur insu a partir du moment ou on traite de leur
participation. Comme le rappel PROULX et Castelein, participer est l'idée, l'action de «
prendre part », s’associer, c’est a dire jouer un role dans quelque chose (Proulx, 2008 ;
Castelein, 2015). Dans notre recherche, nous faisons le choix de ne pas associer les
personnes en situations de handicap a la complexité de la revue législative et conceptuelle,
pour élaborer le référentiel établissant la qualité de I'évaluation. Cependant, lorsque le
référentiel sera structuré, nous le soumettrons a des personnes en situations de handicap
pour obtenir leur point de vue car leur contribution est indispensable dans cette seconde
étape.
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2. La place des professionnels dans cette
recherche

Dans cette recherche, nous souhaitions également obtenir le point de vue et observer les
pratiques mises en ceuvre par les professionnels des dispositifs étudiés. Notre sujet d’étude
porte sur la participation des personnes a I'évaluation de leurs situations de handicap.
Seulement nous avons bien conscience, que le seul point de vue des personnes ne serait
pas suffisant pour obtenir une compréhension de la mise en ceuvre des évaluations dans le
secteur médico-social. Tout comme, nous allons interroger le point de vue et le vécu des
personnes en situations de handicap, nous devons le faire aussi pour les professionnels. De
plus, des thématiques comme les fondements théoriques des PlIl, la méthodologie de PII
employée, l'organisation des réunions de synthése sont autant de thématiques qui sont
indispensables a la mise en ceuvre d’une évaluation multidimensionnelle et interdisciplinaire,

et qui sont des moyens mis en ceuvre par les professionnels pour assurer I'évaluation.

c. Acceés au terrain d’enquéte de la recherche : les PCPE,
les DOP et les SAMSAH de la région bretonne

L’enquéte s’est faite auprés des 4 MDPH, des 4 PCPE de la région Bretonne et de 6
SAMSAH sur les 10 sollicités.

Dans la demande de sollicitation adressée aux dispositifs (par mail et par téléphone) il y
avait 3 demandes, qui étaient de pouvoir :

- rencontrer un usager de leur dispositif pour réaliser un entretien semi-directif
- rencontrer des professionnels du dispositif dans un entretien semi-directif
- observer une réunion de synthese des évaluations

Dans le protocole initial, il était prévu que chaque dispositif puisse répondre aux 3 demandes
de sollicitation pour étre inclu dans la recherche. Le protocole a di étre ajusté en fonction de
la réalité de terrain et du temps dont disposent les professionnels pour participer a des
recherches. « Nous sommes trés intéressés mais nous sommes en pleine évaluation interne
donc nos usagers sont déja sollicités dans ce cadre-la», «nos réunions sont
confidentielles », « cela va étre difficile de trouver des personnes en situations de handicap
qui puissent répondre a vos questions », « est ce que cette recherche sera transmise a
I'ARS ? ». C’est la raison pour laquelle, le protocole a été ajusté et que la participation du
dispositif ne les engageait pas nécessairement sur les trois demandes.

Sur les 14 dispositifs étudiés, 7 ont pu répondre favorablement aux 3 demandes : entretiens

usagers, entretiens professionnels et observations.
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9 Entretiens personne

14 Entretiens de

10 Observations de

ou proche professionnels réunions
(soit 22 professionnels)
DOP 1 Mére d’une fille qui Référent  élaboration | 1°" PIl sans temps
bénéficie d’'un PAG PAG d’évaluation spécifique
DOP 2 Monsieur et sa sceur Référent  élaboration | Réévaluation de PII
Monsieur bénéficie d’'un PAG sans temps
o PAG d’évaluation spécifique
8 DOP 3 Référent élaboration | Réévaluation de PII
/ PAG sans temps
d’évaluation spécifique
DOP 4 Pére d’'un garcon qui / 1°" PIl avec temps
bénéficie d’'un PAG d’évaluation
PCPE 1 Mére d’'un gargon Entretien groupe: 2 | 1° Pll avec temps
accompagné par le PCPE | coordinateurs de PII | d’évaluation
Monsieur qui a été (formation initiale :
accompagné par le PCPE | éducateur et IDE)
T
% PCPE 2 Monsieur et sa mére qui a | Coordinateur territorial | 1°" PIl sans temps
- bénéficié de prestations d’évaluation
PCPE Directeur PCPE
PCPE 3 / Coordinateur territorial /
PCPE 4 / Coordinateur territorial /
SAMSAH 1 | Usager SAMSAH Entretien groupe : chef | 1* Pll avec temps
de service et référent d’évaluation
de PII (moniteur
éducateur)
SAMSAH 2 | Usager SAMSAH Chef de service Réévaluation de PII
% sans temps
<§E d’évaluation spécifique
@ SAMSAH 3 / Entretien groupe : chef | Réévaluation de PII
de service, 2 sans temps
professionnels référent | d’évaluation spécifique
de PII (IDE et
éducateur)
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SAMSAH 4

Usager SAMSAH

Entretien groupe : chef
de service et
ergothérapeute

1¢" PIl avec temps

d’évaluation

SAMSAH 5

Chef de service

SAMSAH 6

Entretien groupe : chef
de service et référent
de PII (IDE)

d. Entretiens avec les usagers des dispositifs

1. Sélection des usagers

Le recrutement des personnes en situations de handicap ou de leur famille s’est effectué par

l'intermédiaire des dispositifs qui ont accepté de participer a la recherche.

Les critéres d’inclusion pour participer a la recherche sont :

- La personne doit avoir un PIl formalisé par le service qui 'accompagne (DOP, PCPE

ou SAMSAH). C’est a dire que la personne doit avoir bénéficié d’'une démarche

d’élaboration d’'un PII jusqu’a I'élaboration des objectifs du PII.

- Quelque soit 'age de la personne. Dans le cas d’'une personne mineur, son proche

peut répondre aux questions.

- La personne peut avoir des incapacités : déficience visuelle, troubles cognitifs I1égers,

fatigabilité.

Les critéres d’exclusions :

- Personne qui n’a pas bénéficié d’'une démarche PIl car elle vient juste d’étre admise

dans le dispositif.

- Personne avec des problématiques de santé telles que : délire, surdité, importantes

difficultés de communication.

Nous avons conscience qu’il existe un biais dans les réponses collectées. La sélection des

usagers s’est effectuée par les dispositifs eux-mémes, ce qui ne permet pas d’avoir une

sélection aléatoire des participants et donc une représentative des bénéficiaires d’un

dispositif. Les services ont sélectionné des bénéficiaires ou des proches avec qui les

relations et 'accompagnement se sont bien déroulés. De plus, la mise en relation entre

linterviewé et linterviewer a été effectuée par ce méme dispositif. Autant de biais de

sélections qui peuvent avoir des conséquences sur les réponses formulées par les

répondants.
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2. Création d’une grille d’entretien pour les
usagers ou leur proche

Pour réaliser la récolte de données, des entretiens semi-directifs ont été réalisé. En amont,
une grille d’entretien a été réalisée en reprenant les grands thémes de notre référentiel et
dans l'objectif d’obtenir le point de vue des personnes pour répondre aux questions de
recherche (Annexe 3).
Les grands themes abordés avec les personnes ou leur proche sont :
- La phase d’accueil dans le dispositif, et le degré d’information sur la démarche PII
- La phase d’évaluation, avec notamment le contenu de [I'évaluation, le mode
d’organisation de collecte des informations, le niveau de participation de la personne,
le lieu de récolte des informations
- La phase de synthése des évaluations, qui se centre sur les situations de handicap
de la personne et leurs analyses, ainsi que le niveau de participation de la personne
a cette analyse.
La grille d’analyse a évolué au cours de I'expérimentation en lien avec les réponses, les
pistes et les hypothéses formulées par les répondants. Il aurait été pertinent de consacrer
une réelle phase exploratoire avec le public cible, afin de tester la compréhension des
questions en amont, de s’assurer qu’il N’y ait pas de questions inutiles ou redondantes et de

I'enrichir dés le démarrage.

3. Conditions de passation

Dans le cadre de ses entretiens semi-directifs, nous laissions le choix a la personne du lieu
d’entretien (domicile, lieu de leur choix, locaux du CREAI). La démarche et les contours de
I'entretien étaient expliqués avant d’entamer I'entretien. Nous expliquions a la personne que
nous souhaitions recueillir leur savoir expérientiel et leur avis, concernant leur participation a
I'évaluation dans le cadre de I'élaboration du plan d’intervention qui les concerne. L’accord
de la personne était recherché avant sa participation. Un consentement de participation était
signé par la personne en début d’entretien. (Annexe 4). Lors de I'entretien, la personne peut
étre accompagnée par un proche et celui de son choix, mais elle ne doit pas étre
accompagnée par un professionnel. La personne n’est pas dans I'obligation de répondre a
'ensemble des questions. Aussi, il a été envisagé, que la personne ne puisse pas répondre
a I'ensemble des questions, car cette phase d’évaluation semble parfois peu pergue de la
part des personnes ou de leur famille. Aussi, il est envisagé, que des personnes ne puissent
pas répondre a I'ensemble des questions, en raison de caractéristiques intrinséques :

fatigabilité, incapacités intellectuelles, comportements problémes, difficultés d’élaboration.
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Des dispositions telles que l'utilisation de formulation facile & comprendre seront employées

pour faciliter la participation.

4. Profil des personnes rencontrées lors des
entretiens et conditions d’entretien

Dans le cadre de cette recherche nous avons pu réaliser 9 entretiens avec des personnes en
situations de handicap ou avec leur famille.
Nous avons interrogé :

- 3 personnes qui ont bénéficié d'un GOS

- 3 personnes qui ont ou ont eu un accompagnement par un PCPE

- 3 personnes qui ont un accompagnement par un SAMSAH.

Parmi les différentes personnes interrogées, nous avons rencontré :

- 3 parents, car les enfants étaient mineurs (pour deux des trois situations, I'enfant était
présent lors de la rencontre).

- 6 personnes majeures en situations de handicap. Nous avons rencontré 6 hommes
de 27 ans a 52 ans. Il y a eu 2 entretiens ou les personnes étaient accompagnées
par un membre de leur famille. Ce sont les personnes elles-mémes qui ont choisi
d’étre accompagnée par une personne proche. Lors d’un entretien, un monsieur était
accompagné de sa mere. lls vivent ensemble a domicile. Et dans un autre entretien,
le monsieur a choisi d’étre accompagné de sa sceur qui est également sa tutrice.

Les 9 entretiens se sont déroulés en présentiels. Pour réaliser 'ensemble de ses entretiens,
nous avons parcouru 1400 kms.
Sur les 9 entretiens, nous avons réalisé ;

- 7 entretiens au domicile des personnes.

- 1 entretien dans les locaux d’'un SAMSAH

- 1 entretien sur le lieu de travail du parent d’'un enfant.

8 entretiens sur 9 ont été enregistré. L'entretien le plus court a été de 43 minutes et le plus

long de 1h47. L’intégralité des entretiens ont été retranscrits.
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Tableau de synthéses du profil des personnes rencontrées et des conditions d’entretiens

En annexe 5, un tableau récapitulatif plus exhaustif de la situation des personnes rencontrées.

Caractéristiques

Béneficiaire Proche )
de I’entretien
Personne interrogée Situat
Age ituation Age - _ ’
Situation Lieu et durée
Sexe | (Problématique de santé et | Sexe
accompagnement)
Mere
. , | 9 Tableau de « dys » 42 Ancienne trz.alva.llleuse soc.lale N

2 Tres informée des droits Rupture dans son donc connait bien les droits des | Domicile

o ans - ans

e et de la démarche PII parcours’scolalre et usagers et adopte une posture | 1h47

a = attente d'une placeen |

SESSAD. combative.
o
8
Sceur

o : ) : : :
o Peu informé de la 50 Maladie neuro- 46 La tutrice de Monsieur, connait Domicil
= PSP omicile
85 démarche Pll-s'informe | ans | dégénérative ans | bien ses habitudes. Posture
5 e Maintien au domicile _ _ 1h15
= o seule. H « précaire » F combative pour s'informer des
@ droits et solliciter les acteurs.
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Peéere

Apres des déconvenues, sa

Attente place en ULIS

ceuvre d’action pour son fils.

© S'informe seul et 13 Troubles du 48 confiance envers les Travail du pére
: H J
S compare avec les autres | ans | comportement ans | professionnels n’est plus totale
E , Rupture dans son . 1h05
services H parcours scolaire F et donc s’informe et donne son
point de vue sur le parcours de
son fils.
Mere
o Elle vit avec son fils. Posture
£ o Peu informé de la 4 Maladie & assive, elle laisse les Domicile
S5 ans | Soutien des proches ans P '
= 2 démarche pour maintien a professionnels décidés ce qui 55 min
= H domicile F -
2 est bon pour son fils.
(]
= 29 .
Ihl.J .g Peu informé de la Autisme Domicile
= . ans | Recherche d’un lieu de :
o © démarche PII ) 43 min
5 H vie
oa}
Mére
) i Elle adopte une posture
Informé de la démarche | 9 Autisme 44 _ _ .
2 combative pour se renseigner Domicile
G PIl, il s'est auto-informé | ans | Rupture dans son ans _ _
° _ parcours scolaire sur les droits et la mise en 1h30
o des droits H F
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SAMSAH

Légérement informé de | 33 Lésion cérébrale Locaux SAMSAH
o la dé Acquise )
= a démarche PII ans N 58 min
'© Accompagnement a la
2 Compare avec d’autres | H vie sociale et
\q) .

. . rofessionnelle

é services dont il a P

bénéficié
o Légerement informé de | 27 Maladie neuro- Domicile
= . 2générativ
.8 la démarche PII ans degenerative N 1h12
o Accompagnement a la
0 Compare avec d’autres | H vie sociale
N .
m services
o Peu informé de Ila| 47 Maladie neuro- Domicile
= . dégénérative .
5 démarche PII ans 9 N 55 min
'S Accompagnement a la
@ H vie sociale
‘O
0a)
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e. Entretiens avec les professionnels

1. Sélection des professionnels

La sélection des professionnels s’est effectuée par lintermédiaire du responsable de
services ou direction, qui avait donné son accord pour que son dispositif participe a la
recherche. Il était proposé de rencontrer au moins un professionnel d’encadrement et un
professionnel de terrain en charge de la coordination de PIl. Nous souhaitions également un

équilibre entre les professionnels paramédicaux et les professionnels éducatifs.

Les critéres minimaux d’inclusions pour participer a la recherche sont :
- étre un professionnel dont la direction a accepté de participer a la recherche.

- exercer dans le dispositif depuis plus d’'un an.

Critéres complémentaires souhaités :
e étre en charge de I'encadrement ou de la coordination de PII

e exercer une activité paramédicale ou une activité éducative

2. Création d’une grille d’entretien

La grille d’entretien qui servira de base aux entretiens semi-directifs a été élaboré a partir du
référentiel (Annexe 6).
Les grands thémes abordés avec les professionnels sont :
- Les fondements conceptuels auxquels se référent les professionnels pour organiser
leur démarche PII
- Le niveau de formalisation de la méthodologie et notamment de la phase d’évaluation
- La phase d’accueil dans le dispositif et le degré d’information sur la démarche PII
- La phase d’évaluation, avec notamment le contenu de [I'évaluation, le mode
d’organisation de collecte des informations, le niveau de participation de la personne,
le lieu de récolte des informations
- La phase de synthése des évaluations, qui se centre sur les situations de handicap
de la personne et I'analyse, le niveau de participation de la personne a cette analyse

et 'organisation pratique et les outils utilisés pour le faire.

3. Conditions de passation

Dans les dispositifs, ou il existe une équipe pluridisciplinaire, les entretiens ont été réalisés

en groupe. Pour chaque dispositif interrogé, il était proposé de rencontrer un responsable
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(chef de service) et un ou des professionnels de terrain. Il était demandé a chaque équipe
d’expliciter leur pratique en lien avec les différents themes. Cette récolte de données en
groupe a permis d’enrichir cette enquéte qualitative. De plus, nous pouvons y voir un intérét
pour les dispositifs dans un objectif d’interconnaissance des pratiques professionnelles

employées au sein de leur service.

4. Profil des professionnels rencontrés et
conditions d’entretien.

a. Aupres du DOP

Nous avons eu un entretien semi-directif avec, 3 référentes d’élaboration PAG de 3 MDPH
différentes de la région. Pour la quatrieme MDPH, nous avons seulement réalisé une
entrevue avec le référent d’élaboration PAG a lissu d’'un GOS. Sur les 3 entretiens, 2 ont été
réalisés en présentiels et un a été réalisé par téléphone. Les entretiens ont duré 1h15, 1h21
et 1h39.

b. Les PCPE

Nous avons eu un entretien semi-directif avec chacun des 4 PCPE départementaux de la
région. Nous avons eu 5 entretiens auprés de professionnels. Nous avons interrogé :

- 4 coordinateurs départementaux,

- 2 professionnels coordinateur de PII
Les entretiens ont duré 1h40, 1h37, 1h02, 55min, 1h35.

c. Les SAMSAH

Nous avons pu avoir 6 entretiens semi-directifs avec des professionnels de SAMSAH. A
chaque fois il y avait le chef de service. Un seul entretien s’est déroulé exclusivement avec le
chef de service. 3 entretiens se sont déroulés en binbme chef de service et un professionnel
de terrain (ergothérapeute, infirmier ou moniteur éducateur) et deux entretiens se sont
déroulés avec le chef de service, le directeur et un professionnel de terrain. L’entretien le
plus court a été de 1h10 et I'entretien le plus long a duré 3h32. Tous les entretiens ont été

réalisés en présentiel.
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5. Synthése du

profil et

des conditions

d’entretien avec les professionnels

Catégorie professionnel

Caracteéristiques de I'entretien

Lieu — durée
DOP 1 Référent élaboration PAG Dans les locaux du CREAI
1H39
DOP 2 Référent élaboration PAG Entretien téléphonique
S 1H15
° DOP 3 Référent élaboration PAG Locaux MDPH
1H21
DOP 4 /
PCPE Entretien groupe: 2 coordinateurs | Locaux du PCPE
de PIlI (formation initiale : éducateur | 1H40
et IDE)
PCPE Coordinateur territorial Locaux du PCPE
1HO02
g Directeur Entretien téléphonique
& 55 min
PCPE Coordinateur territorial Locaux du PCPE
1H35
PCPE Coordinateur territorial Locaux du PCPE
1H37
SAMSAH Entretien groupe : chef de service et | Locaux SAMSAH
référent de PIl (moniteur éducateur) | 1h21
SAMSAH Chef de service et directeur Locaux SAMSAH
1H10
SAMSAH Chef de service, directeur et 2 Locaux SAMSAH
T professionnels référents de Pll (IDE | 3H27
é et éducateur)
& | SAMSAH Entretien groupe : chef de service et | Locaux SAMSAH
ergothérapeute 1H27
SAMSAH Chef de service Locaux SAMSAH
55 min
SAMSAH Entretien groupe : chef de service et | Locaux SAMSAH
référent de PII (IDE) 1h11
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=>» Soit 14 entretiens et 22 professionnels rencontrés
= Durée totale cumulée des entretiens : 22h35
= L’ensemble des entretiens ont été retranscris. L’étudiante n’a pas eu de refus

d’enregistrement de la part des professionnels.

f. Observations de réunions dans le cadre d’une
démarche PII

1. Sélection des observations de réunions
dans le cadre d’'une démarche PII

Dans cette recherche, nous avons souhaité observer des réunions en lien avec la démarche
Pll et plus spécifiquement sur les étapes relatives a I'évaluation. Seulement, les évaluations
ou la synthése des évaluations, ne sont pas nécessairement réalisées spécifiguement lors
d’'une réunion. Initialement, nous pensions inclure exclusivement les réunions dont I'objectif
était au moins en partie de réaliser une synthése des évaluations durant celle-ci. Certains
consacrent exclusivement leur réunion a I'élaboration des objectifs du PIl et/ou a la
recherche de « solutions ». Dans le discours des professionnels rencontrés, la recherche de
solutions signifie la recherche de places dans un ESMS, de dispositifs ou de services
d’accompagnement. Face a ces retours, nous avons également inclus les dispositifs qui ne
réalisent pas la synthése des évaluations pendant la réunion, afin d’observer comment celle-

ci qui est réalisée en amont est restituée et mobilisée durant la réunion.

En lien avec les objectifs annoncés par les dispositifs, deux grandes catégories de réunions
ont été définies, celles ou :
- un temps est consacré a la synthése des évaluations (réunion de synthése des
évaluations et d’élaboration des objectifs de Pll) — Schématisation n° 1
- aucun temps est consacré pendant la réunion a réaliser la synthése des évaluations

(réunion d’élaboration du PII : objectifs et moyens) — Schématisation n° 2

Nous incluons seulement les réunions en lien avec I'élaboration d’'un 1¢" PIl. Donc parmi les

10 observations réalisées, nous ferons une analyse spécifique sur 6 d’entre elles.
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Schématisation n°1 de réunion :

Réunion AVEC temps de synthese des évaluations

Evaluation:
triple
expertise

Syntheése des Objectifs du Moyens du Mise en
évaluations PIl PII oeuvre du PlI

Réévaluation

Phases abordées lors de la réunion

Schématisation n°2 de réunion :

Réunion SANS temps de synthése des évaluations

Evaluation:
triple
expertise

Syntheése des Objectifs du Moyens du Mise en
évaluations PIl PII oeuvre du PlI

Réévaluation

Phases abordées lors de la réunion
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2. Méthodologie d’organisation de
I'observation

Nous avons opté pour ce troisieme mode de collecte de données, qui est 'observation
directe afin de voir les acteurs en situation et de se saisir des pratiques a 'ceuvre.
La méthodologie employée est celle de I'observation systématique, c’est-a-dire, que les
événements sont observés et enregistrés dans des catégories prédéfinies.
Les criteres d’observations ont été définis en lien avec le référentiel et les questions de
recherche.
Notre grille d’'observation aborde les critéres suivants :
Nous avons opté pour ce troisieme mode de collecte de données, qui est I'observation
directe afin de voir les acteurs en situation et de se saisir des pratiques a l'ceuvre.
La méthodologie employée est celle de I'observation systématique, c’est-a-dire, que les
évenements sont observés et enregistrés dans des catégories prédéfinies.
Les criteres d’observations ont été définis en lien avec le référentiel et les questions de
recherche.
Notre grille d’'observation aborde les critéres suivants :
- Temps accordé a la synthése des évaluations ou a la restitution des évaluations
- Préparation de la réunion de synthése ou de la synthése en amont.
Qui ? comment ? avec quel support ?
- Animation de la réunion de synthése / ou de la restitution de la synthése des
évaluations
Qui ? comment ? avec quel support ?
- Secrétariat de la réunion de synthese qui ? avec quel support ?
- Participation de la personne a la préparation de la réunion ou a la synthése des
évaluations
- Participation de la personne durant la réunion
- Participation des professionnels : en charge de 'accompagnement de la
personne ? autre ?
Tous ? un représentant par discipline ou service ?
- Contenu des informations de la synthése des évaluations : fonctionnement de la

personne, ses domaines de participation souhaitées, son environnement.
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3. La place d’observateur de réunions de
synthese

Cette place d’observateur, s’apparente a un « jeu de réle » : quel comportement et quelle
présentation adopter ? Quelle perception par les enquétés ? ...

Hugues E.C apporte une définition de ce jeu de réle : « Le travail de terrain sera envisage ici
comme /'observation des gens in situ : il s’agit de les rencontrer la ou ils se trouvent, de
rester en leur compagnie en jouant un réle qui, acceptable pour eux, permette d’observer de
prés certains de leurs comportements et d’en donner une description qui soit utile pour les
sciences sociales tout en ne faisant pas de tort a ceux que I'on observe. Méme dans le cas
le plus favorable, il n’est pas facile de trouver la démarche appropriée » (Hugues, 1996).

Le statut d’observateur adopté dans cette recherche est un statut a « découvert » vis-a-vis
des enquétés : « étudiante en master ». Notre sujet d’étude ne nous permettait pas de
pouvoir assister a ce type de réunions de maniére «incognito» en raison de la
confidentialité et du caractére privé des réunions.

Le degré de participation choisi se situe dans le cadre d’'une observation non participante
avec une posture d’observateur.

Nous pouvons observer une différence de perception de la part des enquétés a mon égard.
Dans les réunions de GOS, mon statut était a découvert pour I'animateur de la réunion, mais
semblait étre «incognito » pour les autres participants. Dans ce type de réunion, les
participants sont de différents horizons et ne se connaissent pas nécessairement.

Dans les réunions des SAMSAH, mon statut était a découvert car les professionnels se

connaissent et donc il se peut que ma présence ait modifié leur posture.

4. Description des réunions

Nous avons observé 6 réunions dans le cadre de I'élaboration d’'un 1¢" Pl :
- 2 GOS dans le cadre du DOP
- 2 réunions de PCPE
- 2réunions de SAMSAH.

Parmi les 6 réunions, 2 n’avaient pas de temps spécifique consacré a la réalisation de la
synthése des évaluations. La réunion la plus longue a durée 2h30 et la plus courte de 35

minutes. Pour des raisons de confidentialité aucune des réunions n’a été enregistrée.
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5. Tableau de synthese des observations

Réunion AVEC ou | Temps | Présence de la Nombre de
SANS temps de de la personne ou professionnels
synthése des réunion d’un proche présent
évaluation
DOP 1 Sans 1H30 Présence 8
o professionnels
8 DOP 4 Avec 2H30 Présence 11
professionnels
PCPE 1 Avec 1h20 Absence 6
B_J professionnels
O |PCPE2 |Sans 55 min | Absence 30
professionnels
SAMSAH | Avec 45 min | Absence 7
(% 1 professionnels
= | SAMSAH | Avec 35 min | Absence 10
@ 4 professionnels
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g. Graphiques de synthese selon la source de récolte
d’informations

DUREE TOTALE CUMULEE DES 3 SOURCES D'INFORMATIONS

m Personnes & proches

m Professionnels

m Réunions

Entretiens
avec les Entretiens
Les 3 sources bénéficiaires& avec les
d’'informations proches professionnels | Réunions TOTAL
Duree totale 10h20 20h35 7h35 38h30

cumulée

m Personnes & proches

m professionnels lors des entretiens

NOMBRE DE PERSONNES RENCONTREES

m professionnels lors des réunions

Entretiens
avec les Entretiens
bénéficiaires& avec les
proches professionnels | Réunions TOTAL
Nombre de
personnes 9 22 72 103
rencontrées
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PARTIE 3 : RESULTATS

Les résultats seront présentés selon les 3 modes de collectes de données :
- A. Rencontres avec les bénéficiaires et/ou leur proche
- B. Rencontres avec les professionnels
- C. Observations de réunion de PII

A. Les résultats des rencontres avec les bénéficiaires et/ou
leur proche

a. Une phase d’évaluation des besoins peu visible de la
part des bénéficiaires

Parmi les 9 personnes interrogées, un seul proche a pu identifier avoir été informé durant
la phase d’accueil de la présence d’une phase d’évaluation des besoins et d’en expliciter
spontanément les enjeux et les outils. Il faut souligner que cette meére est une ancienne
travailleuse sociale qui a exercé dans le secteur médico-social. 5 personnes ont déclaré
ne pas avoir été informées et n‘ont pas identifié clairement cette phase d’évaluation
comme une étape a part entiére, mais ils en décrivent des éléments lors de la description
de leur parcours ou via les questionnements issus de la grille d’entretien. Et 3 personnes
interrogées n’ont pas pergu cette phase d’évaluation.

Sur les neuf personnes, huit dentre elles se sont centrées prioritairement et
exclusivement sur la mise en ceuvre du PIl. Les questions relatives a I'évaluation au cours
de I'entretien étaient toujours rapportées a la mise en ceuvre des objectifs et des actions
du PII.

Pour les personnes accompagnées par un PCPE ou dans le cadre du DOP, I'admission
dans un tel dispositif est déja une fin en soi, « une victoire », le sujet de I'évaluation
devient secondaire pour faire place au récit de I'errance dans 'accompagnement.

Ainsi, les entretiens révelent une faible perception par les usagers de cette phase
d’évaluation de leur situation. De fait, il n'a pas été aisé pour les personnes de
s’exprimer sur 'ensemble des thémes, « je ne sais pas moi, il faut demander a mon
référent », « la vous me posez des questions qui ne me concernent pas », « oui ils font ¢a
dans une réunion de professionnels ». Les personnes n’ont pas nécessairement saisi les
objectifs et les enjeux de cette séquence évaluative. Cette phase évaluative est souvent
éclipsée par la phase d’élaboration du PII, « mon frére était dans 'impasse, la au moins
ils ont fait des choses, apres est-ce qu’ils ont pris en compte son point de vue et ses
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habitudes je ne sais pas, mais il y a des choses ». Aussi, il a été difficile pour bon
nombres de se projeter dans d’autres fagons de faire et qu’ils ne pensaient pas avoir un

avis a formuler.

b. Une participation contrastée de la personne au
processus

Nous avons souhaité interroger les personnes en situations de handicap, sur leur
participation a [I'évaluation des différentes dimensions. Seulement, il a été difficile
d’accéder a leur point de vue sur ces questionnements. Il semble que la démarche
proposée par l'étudiante n’est pas une pratique courante et systématisée pour aller
recueillir le point de vue des personnes. Pour répondre aux questions, les personnes ont
évoqué leur expérience et apporté des commentaires sur les points positifs et négatifs
des pratiques mises en ceuvre par les dispositifs qui les accompagnent, ou qui les ont
accompagnés. Toutes les personnes interrogées (9) sont unanimes pour dire que leur
point de vue doit nécessairement étre recherché, « sans cela, le projet ne peut pas étre

pertinent car il ne nous correspond pas ».

1. Recueil du point de vue de la personne
sur les dimensions de la participation

a. Le contenu du recueil: entre
juxtaposition et sélection ?

Les personnes interrogées ont exprimé I'envie d’étre questionnées sur les différents
domaines de la participation pour participer a la construction de leur projet.

Les 3 personnes accompagnées par un SAMSAH ont exprimé que les différents
domaines de la participation leur semblaient étre balayés. En explicitant leur situation, ils
décrivent bien que les professionnels du SAMSAH vont les questionner en fonction de la
profession, « la santé c’est l'infirmier, I'ergo m’interroge sur la vie quotidienne, 'AMP sur
mes loisirs, I'assistante sociale sur mon budget et mes papiers », I'un d’eux dira: «1l'y a
des domaines dont je ne pensais pas qu'ils pouvaient intervenir ».

Pour les personnes accompagnées par un PCPE, les résultats sont fonction de la
composition de I'équipe. Les personnes accompagnées par un PCPE composé d’une
équipe pluridisciplinaire, les différentes dimensions de la participation ont été balayées
avec une stratégie identique a celle des SAMSAH (chaque métier interroge un type de

dimension de la participation sociale). Un proche rapportera: « ce sont vraiment les
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questionnements sur les différents champs par les différents membres de I'équipe qui
m’ont permis de prendre conscience de la réalité et de construire ce projet ».

La personne accompagnée par un PCPE dont le dispositif ne dispose pas d’'une équipe
pluridisciplinaire indiquera ne pas avoir été interrogée sur les différents domaines, « le
maintien au domicile devenait compliqué car je fatiguais a m’occuper de mon fils, ils m’'ont
aidé a repérer cela, mais ils ne m’'ont pas interrogé ni moi, ni mon fils sur ses loisirs ou sur
tous les domaines de la vie quotidienne [...] Pour les loisirs, par exemple, avant on allait a
des thés dansants, mais avec la fatigue je ne l'accompagne plus, mais je sais qu’il
aimerait y retourner ».

Pour les personnes accompagnées par le DOP de la MDPH, les 3 personnes interrogées
ont indiqué ne pas avoir été interrogées sur tous les domaines, « Le seul domaine qui a
été questionné c'est celui de I'école, car c'est celui que je mets moi en avant car il est trés
urgent. Mais les autres domaines sont ignorés par les professionnels alors que j'ai mis en
place des choses et qu'il y a encore des choses a mettre en place ». Un papa expliquera :
« sur I'habillage, les loisirs on n'a pas été trop questionné, car on doit considérer que ce
champ est celui de la famille et que la famille gére ».

Au sein des SAMSAH, on assite a une juxtaposition du recueil du point de vue de la
personne par la mobilisation de différents professionnels experts. Au sein des nouveaux
dispositifs, il y a une sélection des dimensions de la participation qui est réalisée par
un coordinateur. Ce que l'on peut retenir au-dela de la mise en ceuvre dans la pratique,
ce sont les enseignements formulés par le récit des personnes en lien avec leur
expérience. Le questionnement systématique sur les différents différentes dimensions de
la participation sociale permet a la personne de pouvoir formuler son avis sur ce qu’elle
ne met pas spontanément en avant, mais dont elle y voit de l'intérét.

Concernant la question de la satisfaction, les 8 personnes qui ont pu s’exprimer sur ce
sujet ont indiqué que cela n’avait pas été pris en compte totalement dans leur situation,
mais que pourtant l'intérét est important. Une maman expliquera au sujet de la
satisfaction : « non jamais on nous pose ce type de question (la maman généralise
également auprés des 2 SESSAD qui accompagnent sa fille), les professionnels ne lui
demandent pas, ni & nous, ni & elle. Par contre nous on le fait, pour le taxi. On lui a
demandé si elle était contente d'y aller toute seule, et elle nous a dit non, et j'ai compris
gue pour elle c'était pesant et angoissant. C'est moi qui lui ai demandé, ce ne sont pas les
professionnels qui interrogent ce type de détails, mais pourtant qui ont de l'importance car
ma fille allait se rendre malade de ce mode de déplacement qui était censé la rendre plus
autonome. Cela serait logique, c'est évident que I'on doit demander aux gens leur
satisfaction, méme si on pense qu’ils sont plus autonomes d’une autre maniere ». Cette

maman souligne l'importance d’aller recueillir la satisfaction car celle-ci n'est pas
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prévisible. La satisfaction par rapport a la réalisation d'une activité n’est pas

nécessairement corrélée a sa réalisation.

b. Les conditions souhaitées du
recueil : I’écoute et les habitudes de
vie

Une condition importante relevée par une grande majorité est I'écoute accordée a la

"4

personne et & sa famille. 7 personnes sur les 9, emploieront le mot "écoute”, & au moins
une reprise dans leur discours en lien avec le sujet du recueil du point de vue. Une
maman explique : « moi je ne veux pas étre questionnée mais je veux étre écoutée. Pour
moi il y a une grosse différence entre questionner et écouter. Je pense que dans I'écoute
il y a une grande forme d’empathie a ce que ca nous fait. Quand on se sent écouté, on
sent aussi que les actions se mettent en place. Car juste un questionnement pour remplir
des documents, cela ne m’intéresse pas ». Un usager dira: « c’est important pour moi
que l'on soit a mon écoute méme si on ne peut rien faire pour moi, mais que l'on écoute
mes besoins c’est trés important ». Cette écoute formulée par les personnes fait référence
a la relation d’aide décrite par Carl Rogers. Dans le concept d’écoute active développé
par Carl Rogers dans ces travaux sur 'approche centrée sur la personne, il a décrit trois
composantes : 'empathie (est la capacité de comprendre le monde intérieur de l'autre), la
congruence (c’est-a-dire I'authenticité du professionnel, la transparence. Le professionnel
n’est pas un expert mais une personne réelle) et le non-jugement (considérer l'autre de
maniére positive) (Rogers, 2013). Différentes personnes ont pu exprimer les composantes
décrites par Carl Rogers, « il prend confiance en la personne, car elle s’est intéressée a
lui et a ce qu’il aimait », ce point de vue fait référence au non-jugement. Un papa dira a
propos de I'attitude que I'on peut qualifier de congruente de la référente de parcours qui
accompagne son fils « moi jai apprécié car elle a pris position, elle a défendu nos
intéréts, elle a été super-woman et pas simplement qu’une professionnelle ». Les
personnes souhaitent et défendent que la démarche soit centrée sur leurs besoins selon

leur point de vue.

Un autre élément que 3 personnes ont pu exprimer c’est la notion d’habitude de vie. « Elle
nous a posé des questions pour connaitre les habitudes de notre fils et ses difficultés, ce
qui lui a permis ensuite d’axer ses observations et de mieux le connaitre ». La sceur d’un
Monsieur qui a pu bénéficier de 'accompagnement du DOP, expliquera au contraire que
les habitudes de son frére n'ont pas nécessairement été prises en compte au démarrage

du projet. « C’est dommage que personne ne soit venue le voir chez lui pour le connaitre
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et comprendre ses habitudes », une maman dira « c’est bien quand ils peuvent étre au
cceur de la vie quotidienne ». Cette notion d’habitude telle que décrit par les personnes
interrogées fait référence au concept d’habitudes de vie définit dans le MDH-PPH
(Fougeyrollas, 2010). « Une habitude de vie est une activité courante ou un réle valorisé
par la personne ou son contexte socioculturel selon ses caractéristiques (I'dge, le sexe,
l'identité socioculturelle, etc.). Elle assure la survie et I'épanouissement d’une personne
dans sa société tout au long de son existence ». Ce concept d’habitudes de vie fait
référence a des activités valorisées par la personne et non a la réalisation d’activités
normalisées. Seule la personne peut déterminer si les conditions techniques de
réalisation la satisfont, et déterminer les activités qui sont importantes dans sa vie, et
donc dans son projet de vie. Ce concept d’habitude, tel que décrit par les personnes,
renvoie a I'idée que seul le point de vue de la personne est important et doit étre central.
La référence a une norme n’est pas ce qui est souhaitée par les personnes, mais bien la

prise en compte de leurs habitudes de vie.

2. Recueil du point de vue de la personne
sur les dimensions de son
environnement et de son fonctionnement

Lors de cette recherche, nous avons voulu savoir si le point de vue de la personne était
recueilli du cété de la qualité de son environnement et de son fonctionnement. Parmi les
9 personnes interrogées, 6 ont donné leur point de vue sur ce sujet. Les autres n’ont pas

nécessairement compris le sens et l'intérét de ce type de questionnement.

a. Un recueil du point de vue ou un
discours spontané des personnes

Concernant le recueil du point de vue de la personne sur son environnement ou sur son
fonctionnement, il n'y a pas de résultats spécifiques entre les personnes accompagnées
par un SAMSAH ou par un nouveau dispositif. Parmi les 6 personnes, 4 personnes ont
montré de la difficulté a faire la part des choses entre : « est-ce que mon point de vue est
qguestionné, ou est-ce que je donne mon point de vue spontanément ». Une personne
s’interroge : « et si je navais pas dit ce que je pensais, est-ce que I'on m’aurait
questionné ? ». Les personnes expliquent une certaine spontanéité de leur part, « moi je
le dis, mais est-ce que I'on me I'a demandé ? », « ils le font au travers de ce que je leur
dis, apres est-ce qu’'on me le demande spécifiquement, je ne sais pas ». Il y a une

incertitude entre est ce que les professionnels recherchaient I'expertise de la personne
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sur sa situation ou alors la personne lui en a fait part spontanément. Deux personnes

diront que pour elles, leur point de vue n’a pas été questionné.

b. Conditions souhaitées du recueil :
la reconnaissance de I’expertise

Ce qui apparait, c’est que le point de vue des personnes sur la qualité de leur
environnement ou sur leur fonctionnement ne semble pas étre une pratique courante. I
existe cependant deux cas de figures : celle ou I'expertise de la personne est reconnue, et
celle ou I'expertise de la personne est ignorée. Un bénéficiaire d'un SAMSAH expliquera :
« votre question elle est tres bien, car il me demandait toujours de déménager pour aller
en ville. Pour moi non, car dans mon village j'ai tout ce qu'il faut, j'ai les commerces, mes
parents, mon frére pas loin. Dans mon village, je peux faire confiance en mes voisins,
J'appelle et tout de suite ils viennent m'aider. lIs n‘'ont pas essayé de me comprendre ».
Une maman dira quant a elle: « Si on veut faire un accompagnement global et une
évaluation globale, évidemment que cela serait normal et pertinent, mais aujourd'hui sur
une autre planete. Aujourd'hui, on évalue nous-méme notre environnement, et beaucoup
de choix se font en fonction de I'environnement pour qu'il soit favorable. Moi je peux vous
dire qu’heureusement que son environnement est hyper favorable et que je connais bien
les capacités de ma fille, mais cela personne ne I'a remarqué ou stipulé ». Une maman
explicitera que son expertise et son point de vue ont été reconnus : « ils ont bien écouté,
ils ne nous ont pas questionné spécifiquement, mais je pense que ce l'on a dit, ils 'ont
bien compris ». Un monsieur dira: «ils ont regardé mon poste de travail et jai
Iimpression qu’au début c’était compliqué pour eux, car c’était moi qui disais les
adaptations en fonction de mes difficultés ».

Ce qui apparait prioritaire pour les différentes personnes, c’est que leur expertise soit
reconnue et intégrée sur cet aspect de I'environnement et du fonctionnement. Une
maman décrira I'importance de la reconnaissance de cette expertise. « Dans le cadre du
PAG normal, au SEFIS, je dirai que mon expertise est ignorée et a I'école elle est remise
en cause. Au SAAAS, mon expertise d'usage est reconnue, et il s'appuie dessus et cela

est intéressant et on gagne du temps ».
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3. Le niveau de participation dans le
processus varie en fonction de I'attitude
des personnes

En recoupant 'ensemble des récits, on peut s’apercevoir que le niveau de participation a
ce processus d’évaluation varie en fonction de I'attitude du bénéficiaire ou de ses proches
lors de cette phase d’évaluation. Les personnes interrogées décrivent spontanément un
questionnement peu structuré et peu systématisé sur les dimensions en lien avec
I'environnement et le fonctionnement. Aucune personne interrogée ne nous a fait part de
l'utilisation d’outil utilisé par les professionnels, pour recueillir des informations sur les
dimensions de I'environnement et du fonctionnement. La participation au recueil du point
de vue de la personne tient davantage a l'attitude de la personne en situations de
handicap et a son proche qu’aux conditions mises en ceuvre par les professionnels.

Parmi les 9 personnes interrogées, on peut dégager 3 types d’attitudes de bénéficiaires
ou de leur proche vis-a-vis du niveau de participation a cette phase d’évaluation.

Il y a 3 proches qui ont montré une attitude que I'on pourrait qualifier de « combative »,
c’est-a-dire que ces personnes aident leur proche a formuler un point de vue sur leur
situation de handicap méme sans questionnement systématisé. Si leur avis ou l'avis de
leur proche n’est pas pris en compte, elles peuvent fournir des arguments ou des
éléments d’analyse de la situation de handicap.

Il'y a 3 personnes qui ont montré une attitude que I'on pourrait qualifier de « dominés »,
c’est-a-dire que les personnes n‘ont pas conscience de la séquence évaluative mais
formulent spontanément leur avis sur quelques dimensions de [I'évaluation
multidimensionnelle qui leur semblent importantes, mais I'avis des professionnels reste
supérieur a leurs yeux.

Il y a 3 personnes qui ont montré une attitude que I'on pourrait qualifier « d’exclus », c’est-
a-dire que ces personnes ne donnent pas leur point de vue sur leur situation, car ils ne
sont pas interrogés de fagon systématique sur les différentes dimensions et ne se
s’autorisent pas ou n’en n‘ont pas la capacité. Leur niveau de participation dans

I'évaluation est faible et ils s’en remettent a I'avis des professionnels.
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Synthése des résultats selon le point de vue des
personnes sur la phase d’évaluation des besoins.

SAMSAH DOP
+ PCPE équipe 5

pluridisciplinaire PCPE (coordinateur de projet)

Dimensions évaluées par les bénéficiaires

La participation
sociale :
vie quotidienne

ses roles sociaux

(travail, loisirs

responsabilités, ...)

Avec la participation de la
personne ou d’un proche lors de
différents entretiens.
Chaque professionnel du
dispositif interroge une ou
plusieurs dimensions selon son
domaine d’activité.

Cette dimension est
systématiqguement évaluée dans

Avec la participation de la personne ou
d’un proche lors d’'un entretien avec le
coordinateur de PII.

Centré sur la dimension de participation
qui crée la rupture (rupture scolaire,
maintien au domicile).

Les autres dimensions ne sont pas
questionnées de fagon systématique,
sauf si le bénéficiaire le fait de fagon

son intégralité. spontanée.
La technique utilisée est la Le coordinateur de parcours réalise une
juxtaposition des sélection.

guestionnements.

Conditions souhaitées par les personnes :
= Une écoute active
= Prise en compte des Habitudes de vie (vs questionnement
normalisé)

Fonctionnement
de la personne
capacités <>

incapacités

Pas d’autoévaluation proposée a la personne.
Point de vue spontané de la part des bénéficiaires.

Condition souhaitée par les personnes :
= Reconnaissance de I'expertise.

Environnement
physique

social, attitudinal

Pas d’autoévaluation proposée a la personne.
Pas d’outils visibles de la part des bénéficiaires.
Point de vue spontané délivré par les bénéficiaires.

Condition souhaitée par les personnes :
= Reconnaissance de I'expertise.

Niveau de participation de la personne

Information d’'une
phase d’évaluation

spécifique

Pas d’information du déroulé spécifique de la phase d’évaluation.
Phase peu percue de la part des bénéficiaires et éclipsée par la phase

d’élaboration des objectifs du PIl et de la recherche de solutions.

Niveau de
participation de la
personne a la phase

d’évaluation

Dépendant de l'attitude du bénéficiaire lors de la phase d’évaluation :

« Exclue », « dominée », « combative »

Pas d’outils de recueil systématisé du point de vue de la personne (pas
d’auto-évaluation ).
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B. Les résultats des rencontres avec les professionnels
a. Des PIl sans fondements conceptuels

1. Peu ou pas de connaissance du modele
éco-systémique du handicap

Parmi les 13 dispositifs interrogés soient 21 professionnels, 4 professionnels de 4
dispositifs différents (2 PCPE et 2 SAMSAH) ont pu indiquer qu’ils avaient une
connaissance des modéles systémiques du handicap, soit moins du tiers des dispositifs
enquétés dans la recherche. Aucun professionnel exercant au sein du DOP d’'une MDPH
n’a déclaré connaitre ce modéle. Parmi les 4 professionnels qui ont déclaré avoir une
connaissance du modeéle éco-systémique du handicap, 3 sont des responsables de
service et un est ergothérapeute. Parmi les 4 professionnels interrogés, 2 étaient
interrogés avec des collaborateurs de la méme équipe. Les 2 autres professionnels de
'équipe en présence n’en avaient pas connaissance. Les deux autres professionnels
interrogés qui avaient une connaissance du modele étaient quant & eux seuls lors de
'entretien, mais ils indiqueront que leurs collaborateurs n’ont pas nécessairement
connaissance du modéle. Un des deux expliquera : « on utilise un dossier qui s’organise
autour des éléments du GEVA, mais je ne suis pas slre que les pilotes qui travaillent
avec moi connaissent les modéles systémiques du handicap ». L’autre responsable d’'un
autre service abondera dans le méme sens.

Dans cette recherche, seulement un cinquiéme des professionnels interrogés a une
connaissance des modeéles éco-systémiques du handicap.

Les 4 professionnels qui ont une connaissance des modéles systémiques ont bien
compris lI'enjeu de son utilisation. Un responsable de service expliquera pour lui
'importance d'utiliser une approche systémique du handicap : « De par nos missions et
notre travail dans le champ du handicap, nous devons utiliser un modéle systémique » et
un autre dira : « Je pense que l'on peut parler a des murs et ne pas se comprendre tant
que l'on n’a pas regardé ce que sont leurs valeurs et quels sont les modéeles
théoriques utilisés par chacun ». Cependant, les professionnels qui ont déclaré ne pas
connaitre les modéles systémiques du handicap, ont pour la plupart exprimé que pour eux
le handicap n’était pas simplement la déficience ou les incapacités d’une personne mais
« c’est surtout le retentissement dans ses activités de vie quotidienne », « ce sont les
conséquences dans sa vie de tous les jours ». Au cours des différents entretiens et
observations réalisés dans le cadre de cette recherche auprés des SAMSAH, PCPE et du
DOP, nous pouvons noter que les professionnels de ces dispositifs semblent avoir pris la
mesure que le handicap ne doit pas étre percu selon une approche biomédicale, mais

qu’il doit étre pergu comme une restriction de participation a la vie en société.
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2. Le modele écosystémique a [l'état de
théorie mais non pratiguée dans
I’organisation de I’évaluation

Parmi les 4 professionnels qui ont déclaré avoir une connaissance du modele éco-
systémique nous avons pu relever 3 types de mise en application :
- deux dispositifs ol ce modeéle est décliné dans les projets associatifs ou de
services
- un service ou ce modéle se traduit dans une application disciplinaire
- un PCPE utilise le GEVA

Les deux professionnels qui déclinent ce modéle dans leur projet associatif expliquent :
« aujourd’hui, nous dans notre projet associatif, nous citons la CIF, nous citons aussi
Fougeyrollas, dans les préambules, mais nous n’avons pas intégré ces modeles
systémiques a nos pratigues. Nous sommes faibles sur les éléments théoriques et
conceptuelles » et 'autre dira : « Dans notre projet de pble par exemple on parle du PPH,
car on est quelques-uns a militer en tant que professionnel. Aujourd'hui ces modéles sont
inscrits dans nos projets de pdle, dans le projet associatif mais ce n'est pas redescendu

dans les pratiques, et vraiment pas du tout ».

Le professionnel ergothérapeute qui décline ce modele dans sa pratique expliquera qu’il
utilise le modéle du PPH, « dans notre profession notre dossier est inspiré du PPH, ce qui
nous permet de classer nos informations et avoir une approche globale de la situation.
C’est-a-dire que nous avons des informations sur les activités que la personne ne peut
plus réaliser, sur son environnement et sur ses incapacités ». Le professionnel utilise ce
modele, lui individuellement pour structurer sa pratique professionnelle, mais que ce n’est

pas une pratique d’équipe au sein du SAMSAH dans lequel il exerce.

Le responsable du PCPE qui utilise la trame du GEVA pour structurer son évaluation
rencontre des difficultés. Les PCPE s’inscrivent pleinement comme des piliers du DOP et
doivent travailler en collaboration avec des acteurs différents pour chaque situation. lls
s’'inscrivent nécessairement dans une dynamique de coopération. Le professionnel de ce
PCPE relevera cette difficulté: «je regois le bilan de [I'ergothérapeute, de la
psychomotricienne, mais ce passage du disciplinaire a l'interdisciplinaire est extrémement
compliqué. Pour le moment je me suis fait avoir car jai fait des demandes ou je leur
demande d'évaluer les facteurs environnementaux et en fait ce qui me retourne c'est un

compte-rendu social de la situation disciplinaire. Pourtant j'avais formalisé, j'ai dit moi j'ai
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besoin que vous utilisiez ¢a (il montre son document, la partie sur les facteurs
environnementaux). lls n‘'ont pas rempli mon document, ils m'ont renvoyé un compte-
rendu éducatif. On n'y est pas au partage de référentiel et au langage commun ».

Certes un PCPE est composé d’'une petite équipe, mais leur pratique tournée sur de la
coopération nécessite une implémentation plus large des modeéles théoriques et le

partage d’outils avec les autres acteurs du territoire.

La mise en application pratique du modéle éco-systémique est inexistante au sein

des dispositifs interrogés.

3. SERAFIN-PH : un sujet a la mode ?

Parmi les 22 professionnels, ils ont tous entendu parler des nhomenclatures SERAFIN PH.
Parmi les 13 dispositifs, il y a 4 dispositifs qui déclarent utiliser la nomenclature, dont 3
PCPE sur 4, une équipe d'un dispositif d’orientation permanent et aucun SAMSAH
rencontré.

Les PCPE utilisent pour la majorité la nomenclature SERAFIN-PH, car elle fait partie
intégrante de l'instruction °° relative a la mise en ceuvre des poéles de compétences et de
prestations externalisées.

Sur les 3 DOP de MDPH, seul un utilise la nomenclature SERAFIN-PH, elle fait pourtant
partie des outils qui doivent étre mobilisés lors de I'écriture des PAG, comme il I'est
stipulé sur le site du secrétariat d’état auprés du premier ministre chargé des personnes
handicapées®®. « Les nomenclatures SERAFIN PH sont utilisées pour leur valeur
descriptive : des besoins des personnes et de leur accompagnement, en particulier pour
I’élaboration du Plan d’accompagnement global (PAG) ».

Peu de professionnels utilisent la nomenclature SERAFIN PH mais les trois quarts
des professionnels interrogés I'ont déja consultée. Certains expliquent qu’ils ont
consulté la nomenclature des besoins pour regarder si les items de leur Pl étaient en
adéquation avec la nomenclature, « on a utilisé SERAFIN pour s’assurer que I'on avait
I'ensemble des éléments dans notre trame de projet personnalisé », « ¢a nous aide dans

la construction du PAG, vraiment ¢a donne de la cohérence au plan ».

50 INSTRUCTION N° DGCS/SD3B/2016/119 du 12 avril 2016

51 https://handicap.gouv.fr/les-aides-et-les-prestations/reforme-de-la-tarification-des-etablissements-de-
services-pour-personnes/article/serafin-ph - consulté le 25 juin 2019.
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4. Synthese des résultats relatifs aux
fondements conceptuels du PlII

Connaissance de I'approche éco- Seulement connu d’1/5 des professionnels
systémique et des classifications (CIF- | interrogés.
PPH)

Applications pratiques du modeéle éco- | Applications inexistantes comme fondement

systémique d’une pratique pluridisciplinaire

Connaissance de la nomenclature Tous les professionnels en ont entendu parler
SERAFIN-PH Consulté par 3/4 des professionnels.
Conclusion :

Connaissance SERAFIN PH *2 > Connaissance approche éco-
systémique

b. Le niveau de formalisation de la méthodologie de PII
differe, mais une phase évaluative discréte

Lors de cette recherche, nous avons interrogé les 13 dispositifs sur leur méthodologie de
PIl. Nous les questionnons autour de 4 questions : est ce qu’ils ont une démarche
formalisée pour développer la méthodologie de PII, est ce quelle est connue des
professionnels, est ce qu’elle est connue des personnes accompagnées et est-ce que les

personnes ont participé a I'élaboration de cette démarche ?

1. Les SAMSAH : en réflexion pour passer
d’une démarche administrative a une
démarche projet pour la personne

a. Une méthodologie qui a demandé
de la réflexion et du temps

Sur les 6 SAMSAH interrogés, 3 ont déclaré étre encore en réflexion ou venant tout juste
de sortir de cette réflexion concernant leur méthodologie de PIl. Les 3 autres dispositifs
ont une procédure pour expliciter leur méthodologie dans des « documents qualités » au

sein de leur institution. Que leur méthodologie soit ajustée ou encore en cours de

52 pour rappel, les nomenclatures SERAFIN PH s’appuient largement sur la CIF.
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réflexion, les professionnels des 6 dispositifs indiquent une démarche similaire. Les
grandes étapes qu’ils décrivent sont :
- une orientation vers le dispositif par la MDPH
- une procédure de pré-admission/admission
- suivi d'un temps d’accueil dans le dispositif, ou les professionnels ont expliqué
que ce temps permettait la signature du contrat d’accompagnement et la
présentation des différents outils issus de la loi du 2 janvier 2002-2.
- une période dévaluation des besoins de la personne couplée a de
'accompagnement
- une phase d'élaboration des objectifs et moyens dus et de mise en ceuvre du
projet.

- Une réactualisation du projet

Schématisation de la démarche PIl au sein des SAMSAH

Mise en
oeuvre du Pl

Réévaluation

Nous pouvons noter que sur les 6 dispositifs interrogés sur cette question de la
méthodologie de PII, les professionnels étaient trés explicites sur leur démarche et étaient
trés loquaces sur les conditions techniques : les outils mobilisés, les durées accordées a
chaque phase, les professionnels concernés par les différentes étapes et la place des
personnes dans cette démarche. Nous pouvons relever que les étapes sont identiques
dans les différents SAMSAH mais que les conditions techniques different. Au cours des
différents entretiens avec les SAMSAH et notamment les 3 SAMSAH qui ont déclaré étre
en cours de réflexion ou ayant finalisé tout juste leur réflexion, nous avons pu obtenir des
informations sur leur cheminement, leurs questionnements et leurs interrogations. Comme
dirait un chef de service d’'un SAMSAH, « le PIl n’est pas qu’un outil c’est avant tout une
démarche ». Les différents professionnels des dispositifs qui étaient dans une phase de
réflexion, ont abordé

Mélanie KASSEGNE - Mémoire de I'Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique
& de I'Université Rennes 2 - 2018-2019




78

les intéréts a la formalisation d’'une démarche d’équipe, « I’écriture de cette procédure n'a
pas été seulement la formalisation d'un document, mais également un gros travail
d'équipe qui nous a aussi permis de remettre a plat les bases de I'accompagnement »,
«le PPA a été en place car ils étaient réglementaires, mais aujourd'hui le PPA est
vraiment la colonne vertébrale de notre accompagnement », « avant nous étions une
petite équipe maintenant avec l'augmentation de places, I'équipe a grossi, il y a des
choses que nous faisions de facon informelle et que nous avons dd aujourd'hui
protocoliser ». Ce professionnel d'un SAMSAH explique treés bien cet enjeu ou son équipe
devient plus conséquente et donc la formalisation d'une démarche s'est aveérée
nécessaire pour organiser les pratiques et maintenir une efficience de son dispositif. Les
professionnels des SAMSAH ont relevé que le Pll doit s’inscrire dans un process, car il se
situe bien dans une démarche, qu’il sert de base a I'accompagnement et qu’il permet
I'ajustement des pratiques entre les professionnels.

Finalement, le passage de la mise en ceuvre de cet outil réglementaire, administratif ou
théorique a une démarche «vivante » de ["accompagnement a la mise en ceuvre du

projet de vie cela a nécessité de la réflexion, de I'expérience de la part des SAMSAH.

b. La construction d’une
méthodologie facilitée par une
petite équipe.

Les différents professionnels des différents SAMSAH expliquent que la méthodologie est
bien connue des professionnels des équipes. Comme l'indique un chef de service d’'un
SAMSAH, « notre équipe n’est pas trés grande, on exerce dans les mémes locaux et ce
depuis 10 ans, [...] donc nous avons pu construire les bases de notre accompagnement
au quotidien ». L’ajustement des pratiques et de ce procés s’est effectué au sein
d’équipes qui ne sont pas de grande ampleur (moins de 10 professionnels) et qui
exercent dans les mémes locaux, ce qui a facilité les échanges. Lors des temps
d'observations sur site, nous avons pu remarquer qu’il existe des temps de réunions
hebdomadaires, une proximité des bureaux des membres de I'équipe et également une
stabilité parmi les professionnels qui exercent au sein des SAMSAH, ce qui a facilité la
réalisation d’'une méthodologie de projet au sein de ces dispositifs.

Cependant, nous pouvons relever les propos d’une directrice d'un SAMSAH qui laisse
penser que ce passage de la théorie a la pratique ne s’est pas encore pleinement opéré,
« Pourtant c'est la loi de 2002, pour certains professionnels ce n'est encore pas a l'ordre
du jour. C'est ennuyeux on voit bien que pour certains cela ne passe pas vraiment. On

doit encore aujourd’hui mener un travail pour que les professionnels se l'approprient
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méme s'ils connaissent la démarche théorique. Il faut aussi maintenant que cette
démarche soit vivante et intégrée pleinement et réellement en pratique ».

Ce qui démontre que la réflexion doit étre en continu au sein des équipes.

c. Les bases étant posées,
'information est plus claire

Sur les 6 SAMSAH, 5 ont déclaré informer pleinement la personne sur la démarche Pl (le
6°m SAMSAH déclare ne pas pouvoir informer pleinement la personne car ils sont dans
I'écriture de la nouvelle démarche). L'information de la personne sur la méthodologie se
déroule lors du rendez-vous d’accueil. Les SAMSAH indiquent mobiliser les outils de la loi
du 2 janvier 2002. Une formalisation écrite de cette méthodologie au sein du dispositif
semble faciliter I'information des personnes, et éventuellement d’expliciter les moments
clés ou la participation est recherchée, « Pour les nouveaux usagers, je décline bien la
procédure car nous avons trés bien réactualisé et donc, on insiste bien dessus par rapport
au fait que l'usager participe a l'écriture de projet ». L’expérience des SAMSAH et
'appropriation des textes pour passer d’'une démarche administrative a une réelle
démarche projet a pris du temps, mais ce travail de fond leur permet d’étre plus explicites
avec les personnes accompagnées comme le témoigne ce professionnel, « La réflexion
que l'on a eue me permet de mieux I'expliquer et de la rendre vivante, mais nous sommes

aussi plus cohérents, car ce que j'explique les professionnels le font ».

2. Dans les PCPE

Les PCPE sont des dispositifs récents, ils ont des organisations différentes en lien avec la
méthodologie de PIl. Cependant les grandes étapes que nous pouvons décrire sont les

suivantes :

Saisine du dispositif selon plusieurs modes :
o Saisine du dispositif par la personne elle-méme ou par un professionnel
sans notification de la MDPH, la notification se fera ensuite

o Saisine du dispositif par une orientation de la MDPH ou dans un PAG

Accueil dans le dispositif

Evaluation de la situation

Elaboration et mise en ceuvre du PIl par la mobilisation de prestations
o Prestations directes

o Prestations indirectes

Ajustement des prestations.
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Schématisation de la démarche PIl au sein des PCPE

Saisine du

Evaluation par SR .' Elaboration
les acteurs du oy du Pl

Prestations

territoire

Réévaluation

Comme principales différences, on peut noter qu’'un des PCPE ne considére pas une
réelle phase d’accueil dans le dispositif car il se positionne dans le cadre d’'un dispositif
intégré. Cette phase d’accueil n’est pas explicite mais elle est réalisée par les autres
acteurs qui sont impliqués dans la situation de la personne.

Parmi les 4 PCPE, les 4 ont réalisé un logigramme pour expliciter leur démarche
théorique. Nous indiquons que cette démarche semble «théorique » car les
professionnels pouvaient étre en difficulté pour I'expliciter, et la rendre vivante au travers
de situations accompagnées comme avaient pu le faire les professionnels des SAMSAH.
Plusieurs ont déclaré avoir retravailler a de nombreuses reprises ce logigramme et
notamment concernant la phase de saisine du dispositif et la compréhension du risque de
rupture de parcours. Un professionnel expliquera, « il faut que I'on cherche tout de suite
les éléments qui font dire que la personne est en risque de rupture de parcours » et un
autre dira : « Il'y a le mode de saisine qui est encore en construction avec la MDPH ». Le
point marquant, c’est que lors des entretiens avec les professionnels des PCPE, les
échanges se sont centrés spontanément sur la saisine du dispositif et sur la recherche de
solutions par la mobilisation de prestations. Les PCPE s’inscrivent dans une forte
collaboration avec les acteurs du territoire, les différents professionnels déclarent que la
méthodologie est bien connue par les membres de I'équipe, mais qu’elle ne I'est pas
forcément de la part des autres acteurs. Le PCPE qui a fait le choix de se structurer dans
le cadre d’'un dispositif intégré explique : « c’est 'acculturation lors de nos tables rondes

avec les différents acteurs qui vont nous permettre d’avancer et créer une démarche
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commune ». Les autres PCPE expliquent leur fonctionnement lorsqu’ils mobilisent des

professionnels extérieurs a leur équipe.

3. Au sein du DOP : Des objectifs clairs, une
démarche informelle et des acteurs en
attente

a. Une démarche informelle

Dans le cadre du DOP de la MDPH, les questions sur la méthodologie d’élaboration d’'un
PAG sont restées trés flous de la part des professionnels. Nous n’avons eu accés a
aucun document faisant référence a un process explicitant leur démarche. Les réflexions
des professionnels se sont surtout situées sur I'accés aux dispositifs et sur les outils de
demandes de PAG. Les professionnels ont pu nous partager les formulaires de saisine
du dispositif.
Dans les grandes étapes décrites par les professionnels des DOP de la MDPH ily a :
- Les différents modes de saisine du dispositif :
o Saisine du dispositif par la personne elle-méme ou de son représentant
légal
o Saisine du dispositif par un acteur du territoire avec accord de la personne
ou de son représentant légal
o Proposition par I'équipe pluridisciplinaire de la MDPH
- Commission (une MDPH a un public cible parmi les critéres définis dans la loi).
- Admission dans le dispositif
- Recherche de solutions (écriture d’'un PAG ou non, possibilit¢ de mobiliser un
GOS)

b. Une méthodologie informelle qui
inquiete ?

Les dispositifs d’orientation permanents sont généralement composés de peu de
professionnels (entre 2 a 3 référents élaboration PAG par dispositif), ce qui semble
faciliter la construction d’outils commun et leur appropriation. Le défi pour ces équipes est
la diffusion des « bases » comme le dirait une référente du dispositif « le PAG il a pour
vocation a poser les bases d'un travail commun, on se situe dans un principe de
coresponsabilité. On est vraiment la pour jouer le réle d'assembleur, c’est-a-dire les réunir
pour réaliser le projet commun et qu’il s’en empare ensuite ». Le dispositif d’orientation

permanent repose sur la mobilisation des acteurs du territoire, tant dans I'évaluation de la
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situation que dans la proposition de solutions. La MDPH se situe comme assembleur des
acteurs, « le législateur nous a donné la place d’assembleur autour d’'une situation a
risque ou a risque de rupture ». Effectivement le Iégislateur a donné le role d’assembleur
au MDPH mais la méthodologie pour s’y prendre n’a pas été proposée au-dela de la
possibilité pour la MDPH, de convoquer des partenaires a un GOS, afin de conduire a la
formalisation d’'un PAG. Les différentes MDPH expliquent avoir communiqué sur cet axe 1
de la RAPT sous différentes formes : présentations publiques, présentation en amont des
GOS, une MDPH a méme réalisé un flyer. Lors de trois GOS (sur 4) auxquels nous avons
assisté, les référents PAG présentaient les objectifs du GOS, du PAG et que cette réunion
se situait plus largement dans le cadre de la démarche « une réponse accompagnée pour
tous ». En consultant les documents (power point de présentation, flyer) et en ayant
participé a des présentations, nous pouvons décrire que le contenu des présentations
reprend le contexte |égislatif, les recommandations et les obligations législatives. Il n’y a
pas de communication sur la mise en ceuvre d’'une démarche commune, de l'utilisation
d'un modéle théorique commun, de principes communs et aucune méthodologie
spécifique n’est abordée. Dans des rencontres avec les professionnels des PCPE,
SAMSAH, ou d’'un professionnel qui a ét¢ nommé coordonnateur de parcours, nous
faisons le constat que les professionnels ont cerné les objectifs de cet axe 1, mais ils ont
des questionnements sur « comment on s’y prend ? » et « qu’est-ce que la MDPH attend
de nous ? » Un professionnel qui a été nommé coordonnateur de parcours expliquera :
« avant d’arriver au GOS, je ne savais comment cela allait se dérouler, on ne m’a pas
expliqué ce que javais a dire, est-ce qu’il fallait que je prépare quelque chose de
spécifique, quels sont les odutils, [...], je me suis laissé porter pendant la réunion ». Un
professionnel coordinateur de parcours dans une institution expliquera: « moi je
commence a avoir 'habitude d’étre convoqué, donc je comprends comment cela
fonctionne, mais est-ce que l'on est efficace ? » Il demandera: « comment cela se
déroule concrétement dans les autres départements, comment ils font ? ils ont des
outils ? ». La démarche d’élaboration d’'un PAG repose sur la mobilisation des différents
acteurs du territoire, seulement la méthodologie commune est aujourd’hui informelle aux
yeux des acteurs du handicap. Cette démarche restera-t-elle informelle, sera-t-elle co-
construite par les acteurs d’'un méme territoire, sera-t-elle proposé par la MDPH ou par le

|égislateur ?
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c. Une information a la carte aupres
des personnes

Parmi les 3 professionnels des MDPH interrogés, un professionnel expliquera que
linformation, auprés de la personne ou de sa famille, va s’effectuer par les partenaires
extérieurs et notamment les partenaires de la protection de I'enfance. Les 2 autres
expliqueront qu’ils vont informer eux-mémes la famille. Nous pouvons repérer que
I'information de la personne ou de sa famille sur le déroulé est difficilement déclinable
pour les référents PAG pour différentes raisons. L’'un d’eux expliquera : « a 'avance on ne
sait pas si on va aller jusqu’au GOS et si on ira jusque-la ou pas. On fait surtout
comprendre que la situation est accompagnée. La procédure exacte de comment ¢a va
se passer, on va la décrire lorsque I'on sait comment cela va se dérouler et quelle
direction et vers quelle solution on va » L’autre professionnel se remémore des situations,
« comment je fais ? je prends surtout beaucoup de pincettes, et je suis trés prudente dans
ce gue j'ameéne car je ne veux pas générer de la désillusion s’il n’y a pas de solutions, car
je n’ai pas de baguette magique ». En réfléchissant a ses habitudes de travail il explique
«on na pas de schéma que l'on va distribuer ou envoyer aux familles, et en plus
aujourd’hui notre procédure n’est pas tant que cela formalisée ». Dans le discours des
deux professionnels sur I'information a la personne de la démarche, nous pouvons noter
un discours flou et évasif, nous pouvons repérer deux éléments saillants : la peur de ne
pas trouver de solutions, et le manque de méthodologie en interne, ce qui ne facilite pas

I'explication a un tiers.

4. Une phase d’évaluation des besoins qui
est peu explicitée

Sur les 13 dispositifs interrogés, les différents professionnels nous ont fait part d’'une
récolte d’informations au cours de la démarche dans une étape nommée évaluation. Peu
de dispositifs nous ont explicités spontanément les outils ou la démarche utilisée pour
faire cette synthése des informations récoltées. Quatre dispositifs (3 SAMSAH et un
PCPE), nous ont fait part spontanément d’outils ou de mode de synthése dans la
description de leur démarche (utilisation d’'un formulaire sous le format GEVA, un guide
de synthése des évaluations, une « grille AVQ », un « tableau de synthéses »). Les 9
autres dispositifs resteront vagues et peu explicites sur cette phase.

Tous ont bien intégré une phase d’évaluation des besoins en lien avec les attentes de la
personne, mais tous n’ont pas détaillé cette phase dans leur démarche.

Est-ce que ce peu de détails en lien avec I'évaluation dans la démarche PIl a des

conséquences dans la mise en ceuvre effective de cette étape ?
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5. Participation des personnes a
I’élaboration de la méthodologie de PII
des dispositifs

Sur les 6 SAMSAH, deux SAMSAH ont évoqué la participation des usagers a la co-
construction de la démarche.

Un SAMSAH travaille actuellement avec les usagers de son CVS et un deuxiéme nous a
fait part de sa réflexion par rapport a la participation des usagers. Lors de la révision de
leur méthodologie, ils ont pensé faire participer des usagers mais ils ne sont pas aller
jusqu’a ce stade de co-construction avec les personnes. Le chef de service indique : « je
crois qu’avec les professionnels nous avions besoin de tout mettre a plat. Nous partions
de loin et nous ne savions pas ou nous allions, on n’était pas prét a faire participer les
usagers ». Ce service n’a pas pu mettre en ceuvre la participation des personnes dans
I'élaboration de la démarche, mais il a pensé a la participation des personnes dans la
phase d’évaluation de cette nouvelle méthodologie par les usagers. Cette pratique de la
participation des personnes en situations de handicap n’est pas une pratique courante.
Elle a été relevée parmi 2 SAMSAH sur 6. Sur les PCPE et dans le DOP, nous n’avons eu

aucune réflexion en ce sens.
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6. Présentation synthétique des résultats sur le niveau de formalisation de la méthodologie

de PII

SAMSAH

PCPE

DOP

Méthodologie
de PII

Présence d’'une démarche formelle

Un outil technique : le logigramme

Une démarche informelle

Les SAMSAH ont une démarche générale
similaire.

Une réflexion et des interrogations des
professionnels pour passer d'une démarche
administrative a une démarche projet.
Explicite sur la démarche

Cependant des conditions techniques et des
outils peu explicites

Du temps pour traduire le théorique en
pratique (la recommandation de ’TANESM a
pu participer a cette traduction).

Utilisation de logigramme a visée technique

Construction des outils de saisine de PAG
Peu explicite sur la démarche

Connue des

professionnels

La démarche est connue des professionnels

Connue des professionnels du dispositif mais
pas des partenaires

Les objectifs connus mais une mise en place
pratique attendue de la part des différents
participants au GOS

+

Bien connue des professionnels

Facilitée car au sein d’'une petite équipe
Passage de la théorie a la pratique peut étre
pas pour tous les membres de I'équipe.

+
Des petites équipes

Des professionnels qui ont participé a la
construction du logigramme.

Acculturation par la multiplication du travail
autour des situations

Pas connu des acteurs du territoire

+
Acculturation par la multiplication du travail
autour des situations

Pas connu des acteurs du territoire

Mélanie KASSEGNE - Mémoire de I'Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique & de I'Université Rennes 2 - 2018-2019




86

Connue des

personnes

Une information réalisée par les
professionnels du service

Une information réalisée

Information a la carte

=+

Présentation par un membre de I'équipe au
moment de 'accueil

Une méthodologie travaillée en équipe donc
plus facile a expliciter auprés des usagers

Participation
des
personnes a
la co-
construction
de la
méthodologie
de PII.

Une participation des personnes et de leur famille a la marge.

1 SAMSAH avec le CVS sur 'ensemble du cheminement
1 SAMSAH sur I'évaluation des personnes sur la nouvelle méthodologie

Place de la
phase
d’évaluation
des besoins
dans la
méthodologie

Une phase peu explicitée dans la méthodologie de PlI
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c. L’évaluation : son contenu, son organisation et le
niveau de participation de la personne

Dans cette partie nous allons décrire les résultats relatifs aux guestions de recherche en
lien avec le niveau de participation de la personne ou de ses proches a I'évaluation, ainsi

que le contenu et I'organisation de celle-ci.

La démarche PII

Admission

B Elaboration Mise en
dans le 4 Evaluation du Pl Sanra daptl

dispositif

Réévaluation

EVALUATION

Auto-évaluation N\ el 3 .
de la personne - ' Syntheses Elaboration
ou de son 3 des du Pll
evaluations

falgololsl=

=N

Evaluation de la
famille

Nous avons interrogé les professionnels sur: quelles sont les dimensions évaluées ?
Lesquelles, comment et par qui ? Nous avons également souhaité comprendre comment
la synthese de cette évaluation était effectuée par les différents dispositifs (par qui ? et
selon quelle stratégie ?). Nous avons également voulu comprendre le niveau de
participation de la personne ou de ses proches dans cette récolte d’'information dans les

différentes dimensions de I'’évaluation.
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1. Le niveau de participation de l'usager a
I’évaluation

a. Au sein des SAMSAH

L’ensemble des SAMSAH déclarent avoir un ou deux professionnels référents de PII par
personne. Le recueil des attentes et aspirations de la personne est réalisé par ce
professionnel dans 5 SAMSAH sur 6. Dans un des SAMSAH, ce recueil est réalisé par le
chef de service. Ce recueil est réalisé sous forme d’un entretien non dirigé dés la phase
d’admission ou, d’accueil dans le service au moment de la signature du contrat de séjour.
L’entretien se déroule au domicile de la personne pour 4 SAMSAH. Pour les 2 autres,
I'entretien s’effectue dans les locaux du SAMSAH.

Les professionnels des SAMSAH déclarent faire participer la personne a I'évaluation des
différentes dimensions de la participation (vie gquotidienne, responsabilités, loisirs, roles
sociaux...). Ce recueil aupres de la personne s’effectue par les différents professionnels.
Dans les SAMSAH, I'équipe étant pluridisciplinaire, les différentes dimensions de la
participation sont balayées en utilisant une entrée disciplinaire. C’est-a-dire que chaque
professionnel va balayer une ou des dimensions de la participation selon sa profession,
« le moniteur éducateur voit avec la personne pour les loisirs, l'ergo sur la vie
quotidienne ». 3 SAMSAH ont déclaré avoir construit leur trame de PIl en fonction des
différents domaines balayés par I'équipe pluridisciplinaire. « Notre trame de PIl, c’est
également notre trame de questionnement et de qui questionne quoi ? ». Les 3 autres
SAMSAH expliquent avoir constitué leur équipe en fonction des domaines de
compétences nécessaires dans leur service. Ce recueil des dimensions de la participation
est réalisé sous forme de plusieurs entretiens entre la personne et/ou ses proches et les
différents professionnels du service. Le questionnement s’effectue selon un entretien
semi-structuré auprés de la personne. Les entretiens sont réalisés généralement au
domicile de la personne. Les bases de questionnement sont liées aux modalités
disciplinaires des catégories professionnels.

Pour le recueil du point de vue de la personne sur son fonctionnement et sur son
environnement, 5 équipes de SAMSAH ne proposent pas dentretien ou de
questionnement structuré a la personne sur ces dimensions. Une équipe propose a la
personne un entretien semi structuré pour que la personne puisse apprécier son
fonctionnement et son environnement. Seulement, ce questionnement auprés de la
personne s’effectue en aval de la synthése des évaluations réalisées par les

professionnels.
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b. Au sein des PCPE

Le recueil des attentes et des aspirations de la personne, ainsi que I'évaluation par la
personne des dimensions de sa participation se réalisent au cours d’'un entretien semi-
structuré, généralement au domicile de la personne (3 PCPE sur 4). Cet entretien est
proposé dés I'admission dans le dispositif. Les différentes dimensions de la participation
ne sont pas nécessairement toutes balayées. L'entretien se concentre sur la dimension
en lien avec le risque de rupture de parcours. Pour mener les entretiens, les
professionnels de la coordination n'ont pas d’outils ou de grilles d’entretiens spécifiques.
Certains s’appuient sur leurs compétences liées a leur formation initiale. Pour I'évaluation
par la personne des dimensions liées au fonctionnement et a I'environnement, la
participation de la personne et ou de ses proches n’est pas réalisée de fagon
systématique. Le recueil va s’effectuer si la personne formule des informations
spontanément au cours du rendez-vous d’accueil. Les équipes des PCPE n’ont pas
d’outils ou de trame d’auto-évaluation a proposer a la personne pour le recueil de ces
dimensions.

Pour le 4°™ PCPE, la participation de la personne a I'évaluation des différentes
dimensions est réalisée par les acteurs de terrain qui accompagne déja la personne. Le
niveau de participation de la personne a son évaluation est donc dépendant des pratiques

des autres services qui coopérent avec le PCPE.

c. Au sein du DOP

Le recueil des attentes et des aspirations est formulé par la personne dans le formulaire
de demande de PAG. L’évaluation par la personne des dimensions de sa participation se
réalise également dans le formulaire de demande de PAG ou dossier MDPH. Les
référents élaboration PAG expliquent compléter ces informations par un entretien
téléphonique avec la personne ou ses proches. Tout comme dans les PCPE, I'entretien
se concentre sur la dimension en lien avec le risque de rupture de parcours. Pour mener
les entretiens, les référents élaboration PAG n’ont pas d’outils ou de trames spécifiques
d’entretien pour le recueil de la participation.

Pour l'évaluation par la personne des dimensions liées au fonctionnement et a
'environnement, la personne peut donner son avis dans le dossier MDPH. Le référent
élaboration PAG ne propose pas au cours de I'entretien téléphonique un questionnement

systématisé sur ses dimensions.
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2. Le contenu et [I'organisation de
I’évaluation

a. Au sein des SAMSAH

L’ensemble des professionnels des SAMSAH déclarent évaluer les dimensions liées au
fonctionnement. Chaque professionnel de I'équipe évalue les dimensions en fonction de
son champ de compétences et des modalités liées a sa discipline (observations, mises en
situation, bilans psychométriques...). La composition des équipes des SAMSAH s’est faite
en fonction des incapacités du public accueilli. Le référentiel des dimensions liées au
fonctionnement est ajusté au public accueilli en lien avec I'expertise de I'équipe
pluridisciplinaire et du public cible, « notre public a des troubles cognitifs donc il nous
fallait une neuropsychologue ».

Pour les dimensions liées a la participation, les professionnels évaluent en fonction du
domaine de compétence lié a leur discipline et avec leurs outils. Pour I'environnement, les
professionnels des SAMSAH accompagnant des personnes avec des incapacités
physiques (4 sur les 6) déclarent évaluer systématiquement I'environnement physique de
la personne (accessibilité du lieu de vie, de la voiture, les aides techniques...). Les autres
déclarent ne pas le faire systématiquement. Pour I'environnement social, deux équipes
évaluent systématiguement quelques éléments de I'environnement social et attitudinal
(1 équipe accompagnant des personnes avec des troubles psychiques et une équipe
accompagnant des personnes avec des incapacités physiques). Deux équipes possedent
une grille®® avec quelques items de I'environnement. Pour les autres (4) I'évaluation de
'environnement social n’est pas systématique, mais il se fait en fonction de la situation,
« on n’'évalue pas systématiquement tous les items de I'environnement tel que vous nous
I'avez énoncé, on en repére quelques-uns ». Dans les exemples formulés par les
professionnels, on s’apercgoit que I'évaluation de I'environnement s’effectue de maniére
« inopinée » mais qu’elle ne fait pas partie pour 4 équipes d'une évaluation systématisée
et recherchée.

Finalement, dans les documents de synthése des évaluations, seules deux équipes ont
un onglet consacré au recueil des informations concernant I'environnement (les deux
équipes possédant une grille d’évaluation de I'environnement).

Pour faire la synthése de I'ensemble des informations récoltées, les 6 SAMSAH réalisent

des réunions de synthése interdisciplinaire. Cette réunion est animée par le chef de

53 Exemple : une équipe posséde une grille de recueil d'informations lié a I'environnement ou il classe
les éléments selon deux catégories : ressources / freins. Les items ne sont pas tres nombreux : accessibilité,
aides techniques, entourage
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service (5 SAMSAH) ou par le référent de PII (1). Il y a deux stratégies d’animation de

réunion différentes réalisées par les SAMSAH :

Technique du tour de table (4). Les professionnels de I'équipe pluridisciplinaire
partagent leurs observations a tour de role.

Utilisation d’un outil de synthése qui propose une entrée par dimension (2). Les
différentes dimensions de [I'évaluation sont abordées une a une, et les
professionnels qui ont des informations a communiquer sur le sujet le font a ce

moment-la.

b. Au sein des PCPE

Les professionnels des PCPE ne réalisent pas d’évaluation disciplinaire. lls s’appuient sur

les évaluations réalisées par les acteurs de terrain qui accompagnent ou ont accompagné

la personne. Cette récolte d’informations se fait par une récolte de bilans écrits, par des

échanges téléphoniques. Nous nous sommes donc intéressés a la stratégie utilisée par

les différents PCPE pour faire la synthése des informations récoltées (lecture des bilans,

échanges téléphoniques, entretien avec la personne)

Nous avons recensé 3 acteurs différents qui réalisent cette synthése. La synthése est

réalisée par :

un acteur ou un service de terrain (1 PCPE utilise cette stratégie). Le PCPE
s’appuie sur la synthése des évaluations réalisées par un acteur de terrain. La
synthése peut donc avoir différentes formes, en fonction de 'acteur qui I'a réalisé
(organisation par dimension, organisation par chronologie, organisation par
discipline). L'exhaustivité ou non de la synthése n’est pas reconsidérée par ce
PCPE.

Un coordinateur du PCPE (2 PCPE utilisent cette stratégie). Le coordinateur
réalise une récolte d’'informations et en réalise une synthése.

L’équipe pluridisciplinaire du PCPE lors d’'une réunion (1 PCPE).

Deux stratégies différentes sont employées par les PCPE :

Utilisation d’un outil de synthése (1 PCPE). Ce PCPE utilise un outil sous le format
du GEVA.

Sans outil spécifique : classement des informations par « chronologie » ou par
« discipline/service ». (3 PCPE).

Pour 3 PCPE, le recueil des dimensions liées au fonctionnement et a I'environnement

n‘est pas systématisé (pas d’outil de synthése). Il dépend des bilans des acteurs de
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terrain. Aussi, par rapport aux dimensions de la participation, les professionnels des
PCPE ne systématisent pas une récolte sur 'ensemble des dimensions auprés de la
personne. La récolte d’information se concentre sur les dimensions liées a la rupture de
parcours. Un professionnel d’'un PCPE dira : « Aujourd'hui on répond a des situations en
risque ou en rupture de parcours, et peut-étre que dans 3 mois on se dira qu'il vaut mieux
mettre de la prestation pour répondre aux besoins de participation de la personne. Je
pense qu’aujourd’hui on répond au risque de rupture de parcours. La question est de
savoir est-ce que le PCPE est construit pour répondre a des ruptures de parcours ou pour
développer la participation des usagers. Moi je pense que les deux sont liés ».

Effectivement dans les différents entretiens ? les professionnels employaient
systématiquement le mot « rupture de parcours », «risque de rupture de parcours »,
« recherche de solutions », « de place », alors que les termes de projet de vie ou de

participation revenaient que tres peu.

c. Au sein des DOP

Les professionnels des DOP ne réalisent pas d’évaluation disciplinaire. lls s’appuient sur
les évaluations réalisées par les acteurs de terrain qui accompagnent ou ont accompagné
la personne. La récolte d’informations se fait par une récolte de bilans écrits, par des
échanges téléphoniques et par le formulaire de demande PAG.

La synthése des évaluations est réalisée par le référent élaboration PAG. Les référents
élaboration PAG n’utilisent pas l'outil des MDPH (le GEVA) pour faire cette synthese,
« Honnétement je ne le connais pas bien le GEVA, ce n'est pas mon outil », « On n'utilise
pas a proprement parler le GEVA » rapportent les référents d’élaboration PAG. Les
référents d’élaboration PAG n’ont pas d’outils spécifiques pour faire cette synthése, « a la
lecture des différents bilans que je lis, j'arrive a me faire une idée », « je passe des coups
de téléphone et chacun me donne des informations et je les capitalise dans mon
dossier ». « Donc moi je réalise une synthése a l'aide de tous les bilans de présentation
pour le ler GOS », lorsque l'étudiante demandera: « quelle trame est utilisée ? » Le
professionnel expliquera : « une trame classique » avec un peu d’énervement. La récolte
d’'informations va se réaliser par ordre chronologique, c’est-a-dire que les différents
entretiens téléphoniques seront inscrits les uns aprés les autres, il n'y a pas d’exercice de
classement d’informations dans le dossier.

Tout comme pour les PCPE, les professionnels des DOP ont adopté une posture similaire
vis-a-vis des dimensions de la participation, « on se concentre sur la rupture de parcours

et la recherche de solutions pour des cas complexes ».
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I’évaluation.
SAMSAH PCPE DOP
Dimensions
évaluées
Evalué par les Evalué par Evalué par les Evalué par Evalué par les Evalué par
professionnels 'usager professionnels 'usager professionnels 'usager
Fonctionnement | Du service selon Pas Hors dispositifs Pas Hors dispositifs Dossier MDPH

de la personne
capacités <>

incapacités

leurs modalités
disciplinaires
(observations,
bilans, mises en

situations, bilans

psychométriques...)

Synthése

interdisciplinaire (2

services ont un outil

de synthese)

d’autoévaluation
proposée a la

personne.

(acteurs de
terrain).

Lecture des bilans
et échanges
téléphoniques.
Synthése par un
coordinateur du
dispositif. N'utilise
pas d’outils

spécifiques.

d’autoévaluation
proposée a la

personne

(acteurs de terrain).
Lecture des bilans
et échanges
téléphoniques avec
les professionnels.
Synthése par le
référent élaboration
PAG. N'utilise pas

d’outils spécifiques.
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La participation
sociale :

vie quotidienne

Participation
sociale : ses
réles sociaux
(travail, loisirs

responsabilités,

Par les
professionnels du
service. Chaque
professionnel
évalue un ou
plusieurs domaines
de cette dimension
de la participation,
(ex : assistante
sociale :
responsabilités
financieres et/ou
administratives,
ergothérapeute :
activités de vie
quotidienne,

éducateur : loisirs,

)

Avec la
participation de la
personne ou d’un
proche lors d’'un
entretien avec le
professionnel en
charge du domaine

de la dimension.

Cette dimension
est évaluée selon

les cas mais pas

systématiquement.

Evalué par les

acteurs de terrain.

Une de ces
dimensions est
évalué en lien
avec la rupture de
parcours
(scolarité, lieu de
vie...).

Evalué par les

acteurs de terrain.

Avec la
participation de la
personne ou d’un
proche lors d’'un
entretien avec le
coordinateur.
Entretien en lien
avec la dimension
de participation
responsable de la
rupture de
parcours (rupture
scolaire, choix du

lieu de vie...).

Cette dimension est
évaluée selon les
cas mais pas
systématiqguement
Evalué par les

acteurs de terrain.

Une de ces
dimensions est
évalué en lien avec
la rupture de
parcours par les

acteurs de terrain.

Dossier MDPH
Entretien
téléphonique avec
la participation de
la personne ou
d’'un proche lors
d’un entretien avec
le référent
élaboration PAG.
Entretien en lien
avec la dimension
de participation
responsable de la
rupture de
parcours (rupture
scolaire, choix du

lieu de vie...).

Quid du choix des dimensions retenues :

expertise des professionnels ou réel

choix de la personne ?

Un questionnement centré sur la dimension en lien avec le risque de rupture de

parcours, quid des autres dimensions de la participation qui ne sont pas

guestionnées ?
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Environnement

physique

Cette dimension est
évaluée selon les
cas mais pas
systématiquement.
(Systématique dans
les SAMSAH
accompagnant des
personnes avec
des incapacités
physiques)
Observations, visite
a domicile

ergothérapeute.

Pas
d’autoévaluation
proposée a la

personne

Cette dimension
est évaluée selon

les cas mais pas

systématiquement.

Pas
d’autoévaluation
proposée a la

personne

Cette dimension est
évaluée selon les
cas mais pas

systématiqguement.

Dossier MDPH

Environnement

social, attitudinal

Cette dimension est
évaluée selon les
cas mais pas
systématiqguement.
Observations,
mises en situations,

entretiens

Pas
d’autoévaluation
proposée a la

personne

Cette dimension
est évaluée selon

les cas mais pas

systématiquement.

Pas
d’autoévaluation
proposée a la

personne

Cette dimension est
évaluée selon les
cas mais pas

systématiqguement.

Dossier MDPH
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Les aspirations,

les attentes

Avec la
participation de la
personne ou d’un
proche lors d’'un
entretien avec le
référent Pl (au
domicile ou au
SAMSAH) au
moment de la
signature du

contrat de séjour.

Avec la
participation de la
personne ou d’un
proche lors d’'un
entretien avec le
coordinateur au

domicile.

Dans un formulaire
de demande de
PAG. Complété par
un entretien
téléphonique.
Avec la
participation de la
personne ou d’un
proche lors d’'un
entretien
téléphonique avec
le référent
élaboration PAG

Synthése de la
récolte des

informations

Par I'équipe lors d'une réunion

interdisciplinaire.

Réunion animée par le chef de service.

Synthese des informations par :
- un des acteurs de terrain ou

- le coordinateur ou

Par le référent PAG
Sans utilisation d’'un outil spécifique de

synthése : synthese des informations par
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2

stratégies  d’animation de la

réunion interdisciplinaire :

Utilisation d’'un outil de synthése
(2)
Sans outil de synthése : « tour de

table » des professionnels (4).

- une réunion interdisciplinaire

Stratégie de synthese :
- utilisation d’un outil de synthése
outils des

- sans (synthése

informations par chronologie)
Des de trés
différentes dans les PCPE.

pratiques synthéses

chronologie.
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C. Observations de réunion de PlII

a. Résultats des observations

Lors de ces 6 observations de réunions dans le cadre de I'élaboration d’'un 1¢" PIll, nous
avons centré nos observations sur le contenu et 'organisation de :
- La synthése des évaluations
ou

- Larestitution de la synthése des évaluations au cours de la réunion

e Temps de réunion :
Au sein des SAMSAH plus de la moitié du temps de réunion est consacrée a la synthése
des évaluations. Les dispositifs tels que les PCPE ou les DOP consacrent moins de la
moitié du temps a la synthése des évaluations lors de leur réunion. Pour deux d’entre eux

sur les 4 étudiés, cette synthése est réalisée en amont de la réunion.

e Participation de la personne a la réunion :
Lors des 6 réunions observées, 2 bénéficiaires ou leurs proches ont assisté a la réunion.

Les 2 réunions étaient des GOS.

e Profil des professionnels participants a la réunion :
Dans les SAMSAH, la part des professionnels d’accompagnement direct est nettement
supérieur a la part des professionnels de 'accompagnement indirect.
Au sein des PCPE ou du DOP, nous relevons l'inverse. Nous pouvons méme ajouter une
troisieme catégorie : les professionnels présents pour le temps consacré a la recherche
de solutions.
Les professionnels d’accompagnement direct sont les professionnels de « terrain »:
psychologue, moniteur éducateur, éducateur spécialisé, IDE, ergothérapeute, ...
Les professionnels d’accompagnement indirect sont les professionnels qui exercent dans
un dispositif ou la personne est admise, mais qui ne réalisent pas d’accompagnement de
proximité avec la personne. Ce sont : les chefs de service, coordinateurs départementaux
de PCPE, référent PAG, directeur, ...
Les professionnels que I'on qualifie « recherche de solutions » sont des professionnels
qui exercent dans un établissement dans lequel la personne n’est pas admise. Ce sont
généralement des directeurs ou chef de service ’ESMS ou de la protection de I'enfance,
professionnels de direction de la MDPH, professionnels d’encadrement de services du
domicile, ARS.
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e Préparation de la réunion :
Nous pouvons relever que nous n’avons obtenu aucun document préparatoire de
réunion. C’est-a-dire que les professionnels ne sont pas conviés en amont de la réunion
a remplir un document de synthése. Dans les réunions ayant un temps de restitution de la
synthése des évaluations, les participants ne recevaient pas en amont ou pendant la

réunion un document de la synthése.

e Animation de la réunion :
Parmi les 6 réunions, nous pouvons relever 3 stratégies différentes d’animation de la
réunion : par dimension (1), par tour de table (4), par chronologie (2).
Lors de l'animation d’'une réunion par tour de table, les participants sont invités a
transmettre 'ensemble de leurs observations aux autres participants. Dans le cas des
SAMSAH, les observations communiquées par le participant sont liées a sa discipline. Il
va donc transmettre les informations selon une certaine logique. Dans le cadre des PCPE
ou du DOP les participants représentent généralement un dispositif, ils communiquent
leurs observations de maniére chronologique. C’est-a-dire qu’ils présentent les
informations du dispositif en suivant la chronologie des évenements. Les informations
délivrées mélent aussi bien des données relatives aux différentes dimensions
(fonctionnement de la personne, participation, environnement) que des éléments
d’histoire et de contexte.
Lors de 'animation d’une réunion par chronologie, le professionnel qui a réalisé la récolte
des informations en amont relate les données en suivant la chronologie du parcours de la
personne. C’est-a-dire que le contenu de la synthése méle des données relatives aux
différentes dimensions, aux éléments de contexte et d’histoire récoltées auprés des
différents partenaires.
Lors de I'animation d’'une réunion par dimension, les participants sont invités a participer
lorsqu’ils ont des données relatives a la dimension en question. Les professionnels
peuvent intervenir a plusieurs reprises au cours de la réunion. Les divergences de points
de vue sont immédiatement débattues. Cette stratégie d’animation repose sur I'animation
d’un support ou outil de synthese.
Dans les SAMSAH, les réunions sont animées par un professionnel d’encadrement (chef
de service). Au sein des PCPE, nous avons pu assister a une réunion animée par un chef
de service et une réunion animée par un professionnel coordinateur. Cette différence
s’explique par la variabilité des organisations des PCPE. Au sein des DOP, I'animation de

la réunion (GOS) est réalisée par le référent élaboration PAG.
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e Contenu de I'évaluation :
Au sein des SAMSAH, nous pouvons relever que les dimensions relatives au
fonctionnement sont exhaustives. Au sein des PCPE et du DOP elles le sont beaucoup
moins.
Pour les dimensions en lien avec I'environnement, les données sont peu exhaustives
dans I'ensemble des dispositifs étudiés (sauf pour un SAMSAH trés exhaustif au niveau
de l'environnement physique). Les données relatives a I'environnement sont dans la
majorité des cas (5 dispositifs sur 6) des éléments de contexte, c'est-a-dire que
linformation n’est pas qualifiée en obstacle ou facilitateur a la réalisation d'une
participation.
Les données relatives aux dimensions de la participation sont trés exhaustives au sein
des SAMSAH. Les différents participants apportent un éclairage sur un certain nombre de
dimensions. Cependant, nous pouvons nous interroger sur: est-ce un domaine de
participation perturbée du point de vue de la personne ou du point de vue du
professionnel expert de cette dimension ?
Au sein des PCPE ou du DOP, les données relatives aux dimensions de la participation
sont peu exhaustives et se centrent exclusivement sur la dimension en lien avec le risque
de rupture de parcours (scolarité, recherche d’un lieu de vie, ...).
L’ensemble des dispositifs ont centré les échanges sur le repérage des situations de
handicap, c'est-a-dire les restrictions de participation. Aucun dispositif n’a centré les
échanges exclusivement sur les dimensions liées au fonctionnement (approche
biomédicale). Seulement, nous relevons que seul un dispositif a fait une analyse des
situations de handicap en tentant de mettre en lumiére l'interaction entre les dimensions
relatives a I'environnement et au fonctionnement responsable des situations de handicap.
Le dispositif qui a réalisé cette analyse est le dispositif qui a adopté une stratégie par

dimension et en utilisant un outil de synthése.
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Tableau de synthése des observations selon les différentes variables étudiées :

Réunion AVEC un temps de synthése des évaluations

!

Observation de la synthese des évaluations

Réunion SANS temps de synthése
des évaluations
Observation de la
Restitution de la synthése des

évaluations
SAMSAH 1 SAMSAH 4 PCPE 1 DOP 4 DOP 1 PCPE 4
Organisation de
I’évaluation
Temps de réunion /| 45 min/ 35 min 35 min/ 25 min 1h20 / 50 min 2h30 / 45 min + 15 | 1h30/ 15 min 55 min / 25 min
temps consacré a la min  (quand les
synthése ou a la parents seront 1a)
restitution
évaluations
Pourcentage du | 77% 71% 62,5% 40% 17% 45%
temps consacré a la + pendant le temps | + pendant le temps
synthese des de recherche de |de recherche de
évaluations solutions solutions
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Présence de la | Non Non Non Oui Oui (un proche, la | Non
personne ou de son Les proches seront | personne est
proche & la réunion invités  lors  du | mineure)
second temps de la
réunion lorsque le
temps de synthése
entre les
professionnels sera
terminé.
Nature des Accompagnement Accompagnement Accompagnement Accompagnement Accompagnement Accompagnement
professionnels direct: 6 direct :6 direct: 3 direct: 2 direct: 2 direct: 2
présents Accompagnement Accompagnement Accompagnement Accompagnement Accompagnement Accompagnement
indirect : 1 indirect : 1 indirect : 1 indirect : 4 indirect : 4 indirect : 1
Recherche de | Recherche de | Recherche de | Recherche de | Recherche de | Recherche de
solutions solutions solutions solutions : 5 solutions : 1 solutions : 27

Membre de I'équipe
pluridisciplinaire

non concerné par
'accompagnement :

Membre de I'équipe
pluridisciplinaire
non concerneé par
'accompagnement :
2

Membre de I'équipe
pluridisciplinaire
non concerné par
'accompagnement :
2

Membre de I'équipe
pluridisciplinaire

non concerné par
'accompagnement :

Membre de I'équipe
pluridisciplinaire

non concerné par
'accompagnement :

Membre de I'équipe
pluridisciplinaire

non concerné par
'accompagnement :

Pas de documents
a remplir en amont
de la réunion de
synthése

Pas de documents
a remplir en amont
de la réunion de
synthése

Pas de synthése
des informations
récoltées par le
référent en amont
de la synthése. Pas
de documents
préparatoires a
réaliser de la part
des participants

Pas de documents
préparatoires a
réaliser de la part
des participants

Pas de documents
de synthése des
informations

récoltées par le
référent PAG
envoyé en amont
de la réunion

Pas de documents
de synthése des
informations

récoltées par le
référent PAG
envoyé en amont
de la réunion
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Animation de la
réunion de synthese
Qui ? comment ?
avec quel support ?

Professionnel
d’encadrement

Par dimension
Outil de synthese

Professionnel
d’encadrement

Tour de table

Professionnel
d’encadrement

Chronologique +
Tour de table

Professionnel de la
coordination

Tour de table

Professionnel de la
coordination

Chronologique

Professionnel de la
coordination

Chronologique

Secrétariat de la | Professionnel  de | Chef de service Chef de service Référente PAG Référente PAG Coordinateur PCPE
réunion de synthése | 'accompagnement
qui? avec quel
support ? Dossier informatisé | Dossier informatisé | Dossier informatisé | Document papier Document papier Document papier
usager usager
Outil de synthése Feuille blanche Feuille blanche Feuille blanche Feuille blanche Feuille blanche
Document de | Outil de synthése Informations Informations « Solutions » « Solutions » « Solutions »

synthese consultable
par les participants

chronologiques
dans le dossier

chronologiques
dans le dossier

Stratégie de | Entrée par | Entrée par tour de | Entrée par tour de | Entrée par tour de | Entrée par | Entrée par
synthése des | dimension table table, table, chronologie chronologie
évaluations

Contenu de

I’évaluation

Fonctionnement de | Exhaustif avec | Exhaustif Non exhaustif Non exhaustif Non exhaustif et | Non exhaustif et
la personne échange sur les | Mais pas d’analyse | Pas d’analyse des | Pas d’analyse des | non classé par|non classé par
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Capacités <> | différences de | des différents points | différences de | différences de | grands domaines | grands  domaines
incapacités points de vue entre | de vue des | points de vue points de vue de fonctionnement | de fonctionnement
les professionnels professionnels lors de la synthése | lors de la synthése

Puis exhaustif avec

larrivée des

parents dans la

réunion.
Participation sociale : | Exhaustif Recueil aupres de | Axé sur la | Axe sur la | Axé sur la | Axé sur la
Vie quotidienne, la personne par les | dimension en lien | dimension en lien | dimension en lien | dimension en lien
Ro6les sociaux différents avec la rupture de | avec la rupture de | avec la rupture de | avec la rupture de

professionnels parcours parcours parcours parcours

Environnement Exhaustif Exhaustif Non exhaustif Non exhaustif Non exhaustif Non exhaustif

physique

+ qualificateur

Contextuel

Contextuel

Contextuel

Contextuel

Environnement

Non exhaustif

Non exhaustif

Non exhaustif

Non exhaustif

Non exhaustif

Non exhaustif

social et attitudinal + qualificateur Contextuel Contextuel Contextuel Contextuel Contextuel

Avec larrivée des

parents : exhaustif

et qualificateur
Analyse des Repérage et | Repérage des | Repérage du | Repérage du | Repérage du | Repérage du
situations de Analyse des | situations de | domaine de | domaine de | domaine de | domaine de
handicap situations de | handicap participation en lien | participation en lien | participation en lien | participation en lien

handicap Pas d’analyse des | avec la rupture de | avec la rupture de | avec la rupture de | avec la rupture de

situations de

handicap

parcours mais pas

d’analyse des
situations de
handicap.

parcours mais pas

d’analyse des
situations de
handicap

parcours mais pas

d’analyse des
situations de
handicap.

parcours mais pas

d’analyse des
situations de
handicap.
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b. Tableau de synthése par type de dispositif

SAMSAH (2)

PCPE / DOP (2/2)

Part du temps consacré
a la synthése des

évaluations

Plus de la moitié du temps

Moins de la moitié

Participation des Non Pratique plus courante au

personnes a la réunion sein du DOP

Proportion des Proportion des | Proportion des

professionnels de professionnels de | professionnels de
laccompagnement direct | l'accompagnement direct

'accompagnement

direct et indirect

> aux professionnels de

I'accompagnement indirect

< aux professionnels de

'accompagnement indirect
+ professionnels

« recherche de solutions »

Dimensions évaluées

Fonctionnement de
personne
Capacités <> incapacités

la | Exhaustive

Non exhaustive

Participation sociale :
Vie quotidienne,
Réles sociaux

Exhaustive

Sont-elles  toutes des
domaines de participation
prioritaire pour la personne

?

Centré sur la dimension en
lien avec la rupture de

parcours

Environnement
social et attitudinal

physique,

Non exhaustive

Non exhaustive

Mélanie KASSEGNE - Mémoire de I'Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique

& de I'Université Rennes 2 - 2018-2019




106

c. Tableau de synthese par type de stratégie

Stratégie par
dimension
Outil de synthése
(1 dispositif /6)

Stratégie « tour de
table » ou
chronologique
(5 dispositifs /6)

Dimensions évaluées

Fonctionnement de
personne

Capacités <> incapacités

la

Confrontation des points

de vue

Redondances
informations

Perte d’information

des

Environnement physique, | Qualification « obstacle ou | Contextuel
social et attitudinal facilitateur »
Situations de handicap ou | Repérage et analyse Repérage

restrictions de participation
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PARTIE 4 : DISCUSSION

A. Analyse des principaux constats

Cette recherche avait pour but de comprendre les pratiques d’évaluation des situations
individuelles, a I'ceuvre au sein des SAMSAH, des PCPE et du DOP des MDPH de la

région bretonne.

L’hypothése de recherche formulée est, que la qualité d’'un Pll est étroitement liée a :

la prise en compte de la participation sociale souhaitée par la personne

la participation de la personne a son évaluation pour identifier ses situations de
handicap

la réalisation d’une évaluation multidimensionnelle et interdisciplinaire

au repérage et a 'analyse des situations de handicap vécues par la personne.

Nos questions de recherche étaient les suivantes :

Quel est le niveau de participation de la personne dans le processus
d’évaluation ?
Quel est le niveau de formalisation de la méthodologie du PIl au sein des
dispositifs et notamment I'étape de I'évaluation ?
Quels sont les fondements conceptuels auxquels se référent les professionnels
pour développer les PII et organiser I'étape de I'évaluation ?
Quel est le contenu de I'évaluation ?
o L’évaluation prend-elle en compte la participation sociale souhaitée par la
personne (ou selon ses proches selon son age) ?
o L’évaluation prend-elle en compte I'environnement de la personne ?
o L’évaluation prend-elle en compte les capacités et le potentiel adaptatif de
la personne ?
L’organisation de I'évaluation permet-elle d’analyser les situations de handicap

vécues par la personne ?
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a. Une démarche qui ne garantit pas la participation de
la personne

1. Peu de visibilité des personnes sur le
processus

Concernant le niveau de participation de la personne au processus d’évaluation, un des
résultats marquants que les entretiens avec les personnes ont révélés, c’est la faible
perception par les bénéficiaires de cette démarche d’évaluation de leurs besoins. Ce
résultat rejoint les enseignements de I'étude ASDO de la CNSA®, « usagers et outils
d’évaluation » de décembre 2008. Cette étude s’est intéressée a la « perception par les
usagers des outils d’évaluation des besoins de compensation de la perte d’autonomie ».
Les principales conclusions de cette étude montrent que «les usagers ont peu de
visibilité sur le processus d’évaluation de leurs besoins et ses outils », que «les
usagers Ss’intéressent spontanément davantage aux conclusions du processus
d’évaluation, qu’a la séquence évaluative proprement dite » et « que les usagers sont

rarement en posture d’acteurs dans le processus d’évaluation de leurs besoins ».

Schématisation de la place de la personne dans le processus :

Place de 'usager dans

le processus

Réévaluation

54 ASDO, CNSA, « usagers et outils d’évaluation » de décembre 2008, s’est intéressée a la « perception par
les usagers des outils d’évaluation des besoins de compensation de la perte d’autonomie », décembre 2008.
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2. Une volonté de faire participer la
personne mais sans démarche bien
établie

Les entretiens avec les professionnels et les personnes ont démontré, la volonté des
acteurs de prendre en compte les attentes et les aspirations de la personne lors d’un
entretien.

Concernant le recueil du point de vue de la personne sur les différents domaines de la
participation, nous pouvons faire une distinction entre les pratiques mises en ceuvre dans
les SAMSAH et celles des PCPE/DOP.

Dans les SAMSAH, le point de vue de la personne est questionné par les différents
professionnels selon une entrée disciplinaire. Le recueil est exhaustif. Cette addition du
recueil du point de vue de la personne permet I'exhaustivité, mais cette pratique interroge.
Est-ce qu’il N’y a pas des questionnements redondants entre des professions ayant des
champs d’actions proches (éducateurs et assistants sociaux sur les responsabilités
administratives ; ergothérapeute et éducateur sur les activités de vie quotidienne ...) ? Au
contraire des champs qui pourraient étre oubliés ? De plus, lorsque ce guestionnement
est réalisé par plusieurs professionnels en fonction d’'un domaine professionnel, comment
la personne peut avoir une vue d’ensemble des réponses et des priorités qu’elle souhaite
donner a son projet ? Est-ce le projet d’'une équipe qui est construit, ou est-ce le projet de
la personne ? La personne peut effectivement déclarer souhaiter des interventions ou une
amélioration de sa participation dans différents champs en fonction du professionnel qui
l'interroge, mais comment fait-elle pour avoir une vue d’ensemble de ses réponses et
formuler des priorités. Qui va déterminer les priorités ? Le risque c’est que chaque
professionnel qui a recueilli un souhait de la personne va le considérer prioritaire. Qui va

défendre les intéréts de la personne et aura une vue d’ensemble ?

Dans les PCPE/DOP, le point de vue de la personne sur sa participation est réalisé par le
professionnel en charge de la coordination. Seulement le questionnement se concentre
exclusivement sur le domaine de participation identifié spontanément, en lien avec la
rupture de parcours (recherche d’'une place dans un IME suite a une déscolarisation,

recherche d’une place dans un foyer de vie...).

Dans les SAMSAH le recueil du point de vue est une juxtaposition de questionnements
réalisés par différents professionnels, au sein des PCPE/DOP le questionnement est
restreint sur une dimension (de la rupture de parcours) et il s’effectue par un

professionnel.
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Seulement, il apparait que des domaines de la participation d'un projet de vie sont
dépendants les uns des autres et ne sont pas dissociables (choix de son lieu de vie et
indépendance dans celui-ci, équilibre scolarisation- loisirs). Ces questionnements sont en
faveur d’un recueil du point de vue de la personne qui doit étre accompagnée par un seul

professionnel mais de maniéere exhaustive.

Les résultats sont identiques du point de vue des personnes et des professionnels des
différents services : la personne ne participe pas a I'évaluation de son fonctionnement et
de son environnement de maniere systématique.

Les entretiens avec les personnes ont révélé que le niveau de participation dépendait de

I'attitude de la personne (combative, diminuée, exclue) vis-a-vis de ce processus.

En somme, nous pouvons qualifier le niveau de participation de la personne au
processus d’évaluation de partiel au sein des SAMSAH et de trés partiel au sein des
PCPE/DOP car tous les champs de la participation ne sont pas explorés au sein des
PCPE/DOP.

Pourtant la reconnaissance de la centralité du point de vue de la personne sur sa
participation sociale est primordiale. La perception de la personne sur la réalisation de
ses habitudes de vie, de ses activités, constitue une information indispensable qui ne peut
se substituer au jugement normatif de la société ou des professionnels.

Seulement, les professionnels de terrain ne possédent pas d’outils d’auto-évaluation
pour structurer et systématiser la démarche de recueil du point de vue de la personne.
Cet élément est une explication de ce faible niveau de participation de celle-ci.

Certains professionnels ont pris la mesure. Un professionnel d'un PCPE dira :« je crois
que c’est 'ensemble du secteur qui doit progresser, nous nhe sommes pas encore dans
une démarche d’auto-évaluation de la personne. Pourtant je pense qu’il sera un outil
obligatoire demain ». Aussi plusieurs professionnels nous ont demandé : « est ce qu’il
existe des outils d’auto-évaluation ? ».

Ce résultat rejoint les préconisations de LOUBAT, « l'auto-évaluation de la personne sur
sa situation doit lui permettre d’apprécier son fonctionnement au plan personnel, familial
et social. Elle permet a la personne de se considérer comme partie intégrante de la
démarche PIl et d’orienter les objectifs a atteindre pour répondre a son projet de vie »
(LOUBAT, 2017, p82). Il explique également, que I'auto-évaluation peut étre réalisée de
maniére impulsive mais, elle apparait plus productive si le dispositif propose a la personne
une méthodologie pour que celle-ci puisse s’exprimer de fagon plus compléte et plus

posée.
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b. Une évaluation non multidimensionnelle

Les principaux résultats obtenus, a partir des entretiens avec les professionnels et des
observations de réunions sont que, les dimensions relatives a I'environnement ne sont

pas évaluées de facon exhaustive, tant au sein des SAMSAH, que des PCPE et du DOP.

Au sein des SAMSAH, les dimensions relatives au fonctionnement et a la participation
sont évaluées de fagon exhaustive par les différents professionnels de I'équipe

pluridisciplinaire.

Au sein des PCPE/ DOP les dimensions relatives a la participation, ne sont pas
exhaustives et se concentrent exclusivement sur la dimension en lien avec le risque de
rupture de parcours.

Les informations relatives au fonctionnement sont également peu exhaustives. Il est a
rappeler que les incapacités du public accompagné par les PCPE/DOP sont trés diverses,
contrairement aux incapacités des publics accueillies par les SAMSAH (approche
catégorielle par type d’incapacité). Au sein des SAMSAH, le « catalogue du
fonctionnement (capacité, incapacité) » a évaluer, s’est ajusté en lien avec le public et la
pluridisciplinarité des compétences.

Quid des professionnels des PCPE/DOP qui doivent finalement réajuster le « catalogue
du fonctionnement » a chaque situation, afin de mobiliser les experts de terrain pertinents.
Pour ajuster un tel catalogue, il s’avére pertinent de pouvoir s’appuyer sur une
classification du handicap, telle que la CIF ou le MDH-PPH. Un coordinateur de
PCPE/DOP ne peut pas étre un expert de toutes les incapacités, mais il peut étre un
expert de I'ajustement du catalogue du fonctionnement, pour ensuite solliciter les experts.
C’est-a-dire qu’il doit avoir une connaissance fine d’'une classification du handicap (peu

connue par les professionnels des PCPE-DOP).

Les entretiens ont révélé des discours et une tonalité différente entre les professionnels
des SAMSAH et ceux des nouveaux dispositifs (PCPE/DOP)

Les professionnels des SAMSAH se positionnent sur 'amélioration de la participation,
alors que les professionnels des PCPE/DOP se positionnent sur le risque de rupture de
parcours. Le discours des professionnels des SAMSAH est le suivant: «nous
accompagnons les personnes a mettre en ceuvre leur projet de vie», «on les
accompagne dans la vie sociale », ... Celui des professionnels des PCPE ou DOP
proposent ce registre : « les situations les plus complexes », « pour les situations en

rupture de parcours pour lesquels on cherche des solutions ».
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Seulement I'enjeu pour tous les professionnels du secteur n’est-il pas de contribuer a
'amélioration de la participation de la personne ? Un des professionnels d’'un PCPE
s’interroge : Aujourd'hui, on répond a des situations en risque ou en rupture de parcours,
et peut-étre que dans 3 mois, on se dira, qu'il vaut mieux mettre de la prestation pour
répondre aux besoins de participation de la personne. Je pense qu’aujourd’hui on répond
au risque de rupture de parcours. La question est de savoir, est-ce que le PCPE est
construit pour répondre a des ruptures de parcours ou pour développer la participation

des usagers ? Moi je pense que les deux sont li€s ».

En conclusion, le contenu de I’évaluation mise en ceuvre par les acteurs n’est pas
multidimensionnel. L’évaluation multidimensionnelle repose sur une Vvision
écosystémique du handicap. Seulement, un des résultats importants de cette recherche
révéle le peu ou pas de connaissance de cette approche par les acteurs de terrain.

c. Un repérage mais pas une analyse des situations de
handicap

Les résultats précédents ont démontré un faible niveau de participation de la personne a
I'évaluation, ainsi qu’une évaluation qui n’était pas multidimensionnelle (notamment du
point de vue de I'évaluation de I'environnement). Les entretiens ont révélé une faible
utilisation d’outils de synthése par les professionnels, et une phase d’évaluation qui est
peu explicitée dans la méthodologie de PII des différents dispositifs.
Les observations ont également démontré, que peu de dispositif dispose d’un outil de
synthése des évaluations permettant une entrée par dimension. Les méthodologies
employées, sont celle du «tour de table » ou celle de I'« entrée chronologique ».
Seulement ces deux stratégies :

- ne permettent pas de confronter les points de vue,

- entrainent une redondance dans les informations récoltées

- ne permettent pas de qualifier les informations, dans l'influence qu’elles ont, dans

la réalisation ou non d’une activité (environnement facilitateur ou obstacle ?).

Ces différents résultats (évaluation non multidimensionnelle, faible niveau de participation
de la personne, absence d'outils de synthése et de méthodologie) nous permettent de
conclure que, les situations de handicap vécues par la personne sont repérées au
sein des SAMSAH et partiellement au sein des PCPE/DOP (seulement sur le risque de
rupture de parcours») mais ne sont pas analysées (interaction personne -
environnement). L'environnement de la personne est peu évalué par les différents
dispositifs, pourtant, la réduction des obstacles et la mise en place de facilitateurs
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environnementaux, constituent souvent une des stratégies pour améliorer la participation
sociale des personnes, ou autrement dit, de réduire le nombre et l'intensité des situations
de handicap vécues par celle-ci. Finalement ce concept de situation de handicap est
largement utilisé, mais n’est pas compris dans sa dimension dynamique et
évolutive dans le temps.

Le périmétre de notre recherche, se focalisait sur I'étape de I'évaluation dans la démarche
PIl. Ce résultat, qui démontre que les situations de handicap ne sont pas analysées,
interrogent néanmoins sur le retentissement concernant I'étape d’élaboration des objectifs
du PII.

d. Une dynamique de coopération désorganisée

Un dispositif, un professionnel ou un service, ne peut pas a lui seul penser et construire
des réponses a apporter a une personne en situations de handicap. La circulaire du 2 mai
2017, relative a la transformation de l'offre d’accompagnement, invite les acteurs a
« renforcer les liens entre les différents dispositifs médico-sociaux, pour sortir de la
logique des filieres, renforcer les liens entre le secteur médico-social et le secteur
sanitaire, afin de garantir la cohérence et la complémentarité des accompagnements, et
enfin, renforcer les liens entre le secteur médico-social et le milieu ordinaire dans tous les
domaines : soins, scolarisation, logement, emploi, accés a la culture et aux loisirs , afin de
promouvoir linclusion ». Le DOP, se caractérise également, comme « la possibilité de
construire collectivement une réponse correspondant au projet de vie de la personne et a
ses besoins »

Les récentes réformes encouragent et intensifient les possibilités de coopération entre les
acteurs, dans le but de construire des réponses collectives mais individualisées aux
besoins de la personne concernée. Lors des différents entretiens et observations, nous
avons pu percevoir une volonté forte de 'ensemble des professionnels de coopérer et de
co-construire ensemble. Les acteurs ont pour la plupart bien compris les enjeux et les
intéréts de cette coopération. L’enthousiasme et la dynamique actuelle est importante.
Cependant, nous avons relevé que la stratégie de coopération entre les acteurs n’a pas
été spécifiquement défini. Il N’y a pas aujourd’hui de méthode ou de repéres communs
pour orchestrer I'évaluation. Les professionnels n'ont pas de langage commun en lien
avec le modele éco-systémique du handicap, les outils de synthése et de concertation
sont inexistants ou utilisés a la marge par certains dispositifs. De plus, le temps consacré
a la phase d’analyse des situations de handicap, est éclipsé pour faire place a la phase
de recherche de solutions. La recherche de solutions est I'objectif principal affiché, tant
dans le discours des professionnels, que dans le contenu des instances de coopération.
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Seulement le doute réside, car I'évaluation des besoins ne répond pas totalement aux
recommandations et aux objectifs de participation sociale. Elle ne prend pas en compte
toutes les dimensions et les composantes nécessaires, ce qui induit la nécessité de
rassembler un nombre important d’acteurs dans la recherche de solutions. Nous avons pu
assister a des réunions ou le nombre de professionnels participants étaient importants (30
professionnels). Il est aujourd’hui palpable, que les différents professionnels sont satisfaits
de leur participation et de leur présence a ce type d’instance. Cependant, lorsque la
dynamique de coopération va s’intensifier, la crainte est que, cet enthousiasme
s’essouffle avec le temps.

Cette volonté de coopération, doit véritablement s’accompagner méthodologiquement,

pour que cet élan se maintienne et vise 'efficience.
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e. Schématisation des résultats et de I'analyse

Périmétre de
la recherche

Pratique mise en ceuvre au sein des SAMSAH :

Niveau de Contenu de Organisation de
participation de la I’évaluation I’évaluation
personne
Participation > Participation > Elaboration
Fonctionnement Fonctionnement Analyse des i de_S
situations de objectifs et
handicap moyens du
Environnement> Environnement l
/\
Niveau de Evaluation non Situations de
participation de la multidimensionnelle handicap repérées
personne : partiel mais non analysées .
Conséquences
sur

I'élaboration ds
objectifs du PII ?

Pratique mise en ceuvre au sein des PCPE et du DOP _ Hors du
périmétre de la
. .. recherche
Niveau de Contenu de Organisation de
participation de la I’évaluation I’évaluation
personne
Participation Participation
« Rupture de « Rupture de
parcours » parcours » Analyse des Elaboration
. . situations de ) de§
Fonctlonnemen> Fonctionnement handicap objectifs et
moyens du
Environnement> Environnement PII
. ) N .
Niveau de Situations de
participation de la Evaluation non handicap repérées Légende -
personne : multidimensionnelle partiellement et non =egende .
Trés partiel analysées

.

J

NG

Réalisé

>

Absence d’outils
d’auto-évaluation

Méconnaissance du
modele
écosystémique

Concept de situation
de handicap ignoré
Absence de
méthodologie

Partiellement

Non réalisé >
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B. Pistes d’amélioration des pratiques

a. De maniére générale

En lien avec les principaux résultats de cette recherche, trois causes principales ont été
identifiées :
- La méconnaissance du modéle éco-systémique, du concept de situation de
handicap et des classifications
- L’absence d’outils d’auto-évaluation

- L’absence de méthodologie et d’outils de synthése.

Pour ces trois domaines, il pourrait étre envisagé des actions de formation. Nous avons
bien conscience, que la formation de tous les professionnels sur ces différents sujets n’est

pas une proposition difficile dans sa réalisation, mais doit rester un objectif.

1. Laformation initiale des professionnels

Une piste réaliste, pourrait étre I'introduction de modules de formation sur I'approche éco-
systémique du handicap dans la formation initiale des étudiants en travail social,
(Assistant de service social, éducateur spécialisé, conseiller en économie sociale et
familiale,...), paramédical (orthophoniste, kinésithérapeute, psychomotricien, IDE,
ergothérapeute, ...) ou médical (médecin de rééducation, psychiatre, neurologue,
médecin généraliste,...) et également des professionnels d’encadrement (chef de service,

directeur d’établissement,...).

2. SERAFIN PH comme enjeu
d’appropriation du modeéle éco-
systémique ?

Les modéles éco-systémiques et les classifications du handicap, sont peu ou pas connus
des professionnels, cependant ils ont tous «entendu parler » des nomenclatures
SERAFIN PH, et plusieurs professionnels ont explicitement déclaré, qu'avant de pouvoir
I'utiliser, ils souhaitent pouvoir étre formés. L'un d’eux dira: « On lutilise tel qu'on
linterprete, mais on n'a vraiment pas été formé, donc on est tres vigilant, et donc on
essaie de la balayer telle qu'on I'a compris, mais souvent on se dit que certains items
renvoient peut-étre a autre chose que I'on n'a pas pensé ». Les nomenclatures SERAFIN
PH s’appuient sur la CIF. Nous pouvons nous demander, si elles peuvent permettre aux

acteurs d’affiner leur compréhension des modeéles, sous tendant l'utilisation de cette
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nomenclature ? Les formations au sujet de SERAFIN PH sont donc un réel enjeu
pour diffuser le modéle éco-systémique et les classifications (CIF-MDH-PPH)
comme nécessité avant I'utilisation des nomenclatures.

Nous espérons, que dans la phase de déploiement et de diffusion des nomenclatures au
niveau national, une part importante d’'information-formation sera attribuée a la diffusion, a
I'explication du modéle éco-systémique et a la compréhension du concept de situation de

handicap.

3. La valorisation des outils d’auto-
évaluation

Les outils d’auto-évaluation sont peu répandus, voire inexistants dans les pratiques
actuelles. Il apparait pertinent que des recommandations a I'utilisation de ces outils soient
formulées. Ces outils d’auto-évaluation sont a destination de la personne, mais elle peut
étre assistée, a des degrés plus ou moins importants, en raison des difficultés de
communication par exemple.

Aussi, des formations a [l'utilisation de ces outils contribueraient a améliorer la
participation des personnes a la démarche PIl. Une catégorie de professionnels pourrait
étre visée en premier lieu : les coordinateurs de PII.

- les référents de PIlI au sein des SAMSAH. Aujourd’hui les référents recueillent
seulement les attentes et les aspirations, mais il apparait pertinent que ces
professionnels puissent recueillir également, le point de vue de la personne en
utilisant des outils d’auto-évaluation.

- Les coordinateurs territoriaux au sein des PCPE

- Les référents élaboration PAG au sein du DOP de la MDPH.

Nous pouvons citer quelques outils d’auto-évaluation que nous avons recensés : la
MHAVIE®>, ELADEB®®, ESOPE BD®*’ et la MCRO®® qui interrogent la participation de la

5% MHAVIE : Mesure des Habitudes de VIE est un questionnaire qui permet mesurer la perception du
répondant, en regard du niveau de réalisation des habitudes de vie et de la satisfaction.

S6ELADERB : I'Echelle Lausannoise d’Auto-Evaluation des Difficultés Et des Besoins est une échelle de mesure
subjectivequi utilise une activité de tri de cartes pour permettre a la personne de déterminer ses besoins.
STESOPE BD: Evaluation Systémique des Objectifs Prioritaires en réadaptation — version BD est un
instrument d’évaluation des habitudes de vie qui utilise un support visuel (BD), afin de permettre a la personne
d’identifier les domaines faisant partie de sa vie.

8MCRO : la Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel est un questionnaire qui permet a la
personne d’identifier les occupations ou les activités qu’elle percoit comme limitant ou affectant sa
performance dans sa vie et pour lesquelles elle souhaite voir des améliorations, et déceler les changements
de perception au fil du temps. C’est un outil utilisé en ergothérapie.
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personne et la MQE®® qui, quant a elle interroge la qualité de I'environnement de la

personne.

4. Vers une méthodologie nationale

La recommandation de TANESM « Pratiques de coordination du parcours de la personne
en situation de handicap »® indique trés clairement aux acteurs, de se doter d’outils de
synthése des évaluations. Comme nous avons pu nous en apercevoir dans la recherche,
ce n'est pas une pratique a I'ceuvre. Il apparait que la diffusion de recommandations de
bonnes pratiques n’est pas suffisante. En revanche, la mise en ceuvre de méthodologie
de PII co-construite entre les acteurs d’un territoire, pourrait étre un levier pertinent. Ainsi,
des dispositifs, pourraient ensembles, penser des organisations communes, créer des
outils de synthese communs et ainsi, favoriser le langage commun entre les
professionnels qui sont amenés a travailler ensembles dans le cadre de la RAPT. Ce
travail permettrait d’améliorer l'information fournit auprés des personnes et de leur
entourage, améliorer leur participation en raison d’'une meilleure visibilité du processus, et
favoriserait le travail interdisciplinaire entre des acteurs d’'un méme territoire. La co-
construction de cette méthodologie, doit étre pensée avec la participation des personnes

elles-mémes, notamment dans le cadre de I'axe 3 de la RAPT « soutien par les pairs ».

Cette approche se rapproche de la méthode MAIA (Méthode d’action pour l'intégration
des services d’aide et de soins dans le champ de l'autonomie) développée, dans le
champ de l'accompagnement des personnes agées de 60 ans et plus en perte
d’autonomie. Cette méthode associe tous les acteurs du sanitaire, médico-social et social,
dans une démarche d’intégration des services d’aide et de soins. Cette méthode repose
expressément sur 3 outils mis a disposition des professionnels pour répondre a leurs
missions : concertation, guichet intégré et gestion de cas. Les outils sont: un outil
d’évaluation multidimensionnelle commun®, le plan de service individualisé (PSI), qui
permet de définir et de planifier I'ensemble des interventions, et un systéme
d’'informations partagées. Cette méthode a été développé par la CNSA, mais elle est

pilotée sur les territoires par un pilote MAIA.

5 MQE : la Mesure de la Qualité de I'Environnement est un questionnaire qui permet d’établir un profil de
l'influence de I'environnement. Un tel profil permet d’identifier si un facteur environnemental, présent dans un
milieu est considéré par la personne en tant que facilitateur ou obstacle.

60ANESM, 2018, « Recommandations de bonnes pratiques professionnelles - Pratiques de coordination du

parcours de la personne en situation de handicap » 124p.

61 Le RAI-HC : Resident Assesment Instrument-Home Care.
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5. Priorisation de la formation a destination
des coordinateurs de parcours

De nouvelles missions que sont la coordination de parcours, voient le jour depuis
quelques années. Cette nouvelle fonction de coordinateur de parcours n’est pas rattachée
a un métier, mais vraisemblablement & des compétences de gestion de projet
individualisé.

Dans les professionnels de la coordination (PCPE-DOP) que nous avons rencontré, il y
avait des chefs de service, éducateurs, ergothérapeutes, assistantes sociales, IDE .

En tant que coordinateur de PII, il apparait pertinent que ces professionnels puissent avoir
des connaissances sur :

I'approche éco-systémique du handicap et les classifications pour coordonner une

évaluation multidimensionnelle

- l'ajustement des outils, notamment le catalogue du fonctionnement car ils ne sont
pas dans une approche catégorielle (par déficiences). Le catalogue du
fonctionnement est donc a ajuster a chaque personne, d’ou la nécessité de
maitriser les classifications.

- la mise en ceuvre d’entretien d’auto-évaluation pour permettre a la personne de
faire partie intégrante de son PIl, le développement de I'autodétermination ou de
I'empowerment

- la méthodologie de PII pour assurer une synthese interdisciplinaire et une analyse

des situations de handicap vécues par la personne.

6. L’utilisation du MDH-PPH comme cadre
de référence des pratiques
professionnelles

Aujourd’hui, les professionnels utilisent des modeéles disciplinaires pour soutenir leur
pratique d’intervention. Seulement, comme nous avons pu le constater dans cette
recherche, peu d’équipes interdisciplinaires se sont dotées d’'un modéle conceptuel pour
soutenir leur pratique dans la gestion d’'un PIl. Cependant la compréhension de
'approche éco-systémique et [utilisation d’'une classification, s’avérent étre des
incontournables pour réaliser une évaluation multidimensionnelle, prenant en compte les
situations de handicap vécues par la personne et permettre une analyse de celles-ci.
Dans la pratique clinique, il existe deux classifications : la CIF et le PPH. En lien avec les
résultats de cette recherche, il apparait, que l'utilisation du MDH-PPH est plus en
adéquation avec les dimensions et les composantes pertinentes a prendre en compte

dans une évaluation des besoins soutenant la participation sociale. ‘D’une part, dans la
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CIF il y a une nomenclature unique a la fois, pour les activités (capacité de la personne
dans un environnement normalis€) et les participations (performance en milieu réel), ce
qui perpétue une confusion conceptuelle entre les dimensions relatives a la personne et
celles liées a ses domaines de participation. Ce chevauchement, peut conduire a une
utilisation unique des deux listes®? et donc fait peser la responsabilité de « non-
réalisation » d’une participation sur la personne (modeéle individuel). D’autre part, parce
que les facteurs environnementaux sont contextuels, c’est a dire qu’ils ont un statut
complémentaire dans I'explication des situations de handicap. Dans les résultats, nous
avons pu nous rendre compte que la prise en compte de I'environnement par les
professionnels est complémentaire.

L’utilisation du MDH-PPH comme cadre de référence a I'évaluation des situations de
handicap, permet de distinguer clairement ce qui appartient spécifiquement a la personne
(facteurs personnels), de ce qui appartient a la réalisation d’activités définies socialement,
résultant de l'interaction entre les facteurs personnels et les facteurs environnementaux.
Dans le MDH-PPH, il ne peut pas y avoir de mélange entre les capacités fonctionnelles et
les habitudes de vie (la participation). La participation de la personne dans une activité,
n’est pas considérée comme une performance mais comme I'expression de son point de
vue sur la réalisation de ses habitudes de vie et de I'exercice de ses droits individuels.
Cette distinction entre ce qui appartient a la personne, a son environnement et a ses
participations, permet de faire une analyse des situations de handicap plus aisée. De
plus, le RIPPH a développé des outils d’auto-évaluation, compatibles avec son modéele et
qui peuvent étre mobilisés par les professionnels pour recueillir le point de vue de la
personne. La MHAVIE est un outil de mesure de la qualité de la participation sociale, qui
permet d’objectiver et de quantifier la perception de la personne sur la réalisation de ses
habitudes de vie. Il y a également la MQE, qui est outil qui permet de recueillir le point de
vue de la personne sur 'impact de son environnement et sur sa participation sociale.
Autant d’arguments qui sont en faveur du MDH-PPH pour soutenir et structurer

I'évaluation des situations de handicap et les analyser.

62 | ors de I'élaboration du référentiel, nous avons effectué un travail laborieux de classement des items de la
CIF pour ne pas avoir de chevauchement de liste, mais dans la pratique clinique ce travail n’est pas effectué
ce qui conduit les professionnels a I'utiliser selon la 4éme méthode, c’est-a-dire un chevauchement total.
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b. Des propositions d’actions a mettre en ceuvre par le
CREAI de Bretagne

Dans ses missions d’intérét général en faveur des personnes en situation de vulnérabilité,
le CREAI de Bretagne développe des formations, des actions de conseil — expertise et
formule des analyses.

En lien avec les résultats de cette recherche et ses champs d’intervention, nous

proposons au CREAI de Bretagne de développer les actions suivantes :

o Développer une offre de formation continue dans son catalogue sur les thémes
suivants :
o Sensibilisation et formation a I'approche éco-systémique du handicap et au
concept de situation de handicap
o Formation aux outils d’auto-évaluation
o Formation a la méthodologie de PII

o Formation a la fonction de coordonnateur de parcours

e Développer une offre de formation-soutien conseil sur la méthodologie de PII
aupres des dispositifs en proposant les services suivants :

o Diagnostic des pratiques a I'ceuvre en lien avec la méthodologie de PII
(niveau de participation des wusagers? contenu des évaluations
pratiquées ? organisation et méthodologie de PIl employés ?)

o Ajustement d’'une formule de formation en lien avec le diagnostic

o Soutien — conseil a I'ajustement de la méthodologie et des outils en lien

avec les missions et le public accueilli

e Organisation d’'une journée d’étude sur I'enjeu de I'évaluation des besoins des

personnes en situations de handicap et de I'approche éco-systémique.

e Participation a des groupes de travaux en lien avec la démarche PII :
o Accompagnement d’acteurs d’'un méme territoire a la co-construction d’une
méthodologie de PII.
o Formulation d’avis sur la configuration d’'un dossier parcours de l'usager
informatisé

o Diffusion des résultats dans des instances stratégiques
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C. Limites du travail et perspectives

Dans le cadre de ce travail, hous avons interrogé un nombre réduit de personnes en
situations de handicap ou de leurs proches (9 entretiens). Nous avons conscience, qu'il
aurait fallu un nombre plus important de répondants pour enrichir la qualité des
enseignements. Les entretiens avec les personnes ou leurs proches, ont été trés riches,
mais Nnous Nous sommes apercus trés rapidement que les personnes ont peu de visibilité
sur le processus, et que finalement ils ne savent pas ce qui est possible pour eux, et donc
qu’il était difficile pour certains de répondre a ce type de questionnement.

Pour recueillir le point de vue des personnes, nous aurions pu développer une autre
stratégie de recherche et notamment un autre support que l'entretien semi-directif
individuel. Une méthodologie participative sous forme de jeux aurait pu étre plus riche en
informations. Par exemple, nous aurions pu représenter des pieces (I'accueil du dispositif,
salle de réunion, ...) des documents (documents de synthése, documents d’auto-
évaluation, trame de PII, ...) et demander aux personnes de s’exprimer sur ce qu’ils ont
vécu.

Nous aurions également pu réaliser une méthodologie, reposant sur la mise en ceuvre de
focus group. Cette technique nous aurait permis de mobiliser un nombre plus important
de personnes et de construire un consensus, a partir des expériences individuelles sur
des éléments généralisables. Seulement, les pratiques étant tellement variées que nous
aurions difficilement pu associer dans un méme groupe, des personnes accompagnées
par des dispositifs différents. Il aurait alors fallu faire une sélection de dispositifs plus

restreint.

La véritable difficulté lorsque I'on parle de I'évaluation des besoins des personnes en
situation de handicap, c’est que finalement ce sujet parait simple et évident. Seulement,
'angle d’approche adopté dans ce travail et qui est en lien avec les recommandations de
l'état francais n’est pas nécessairement celui adopté par les dispositifs. Aussi, ce
processus d’évaluation est peu visible de la part des personnes en situations de handicap
ou de leur proche. Finalement cette non-visibilité n’est pas cachée de la part des
professionnels, c'est que la mise en ceuvre d'une réelle phase de synthése des
évaluations des situations de handicap n’est pas a I'ceuvre telle qu’'on I'a décliné dans
notre méthode de recherche. Cette phase est trés largement éclipsée par la phase de
recherche de solutions, ce qui a pu faire obstacle a la réalisation de ce travail. Dans
certaines situations le décalage entre les questionnements et les pratiques était tel, que le
doute a pu s’installer dans la phase de récolte des données. Seulement, lors de ce travail
de recherche nous nous sommes rendu compte de lintérét et de I'importance de cette
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question de I'évaluation des situations de handicap comme prérequis a l'individualisation
des parcours et comme préalable a la participation sociale. Alors que ce sujet, peut étre
banalisé par un certain nombre d’acteurs. Cette banalisation a nécessité un
gquestionnement trés précis et un croisement des interviews avec des observations de
terrain. En démarrant cette recherche, jétais convaincu de la nécessité de réaliser une
évaluation multidimensionnelle avec la participation de la personne, mais ce travail m’a
permis de renforcer mes compétences et de passer de convictions personnelles a une
possibilité pour moi d’argumenter et de déployer ce type de pratique au sein d'un
dispositif.

Ce master m’a ouvert les portes d’'un nouveau défi : conseillere technique au CREAI de
Bretagne. Dans le cadre de mes nouvelles fonctions, je vais pouvoir formuler une offre de
formation sur I'approche éco-systémique du handicap et sur la méthodologie de PII.
Aussi, en lien avec les missions de conseil aux établissements je souhaite pouvoir
accompagner des institutions qui souhaitent implémenter I'approche éco-systémique du
handicap comme fondement conceptuel a leur pratique professionnelle et notamment en

matiere d’évaluation des besoins des personnes en situations de handicap.
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CONCLUSION

Ce travail de recherche, s’intéressait aux pratiques d’évaluation des situations de
handicap mises en ceuvre au sein des PCPE, SAMSAH et DOP de la région bretonne
dans le cadre de la gestion d’'un PII.

Notre travail ne nous a pas permis de confirmer notre hypothése de recherche, qui
s’articulait autour du lien entre, mise en ceuvre d’'une évaluation multidimensionnelle qui
prenne en compte la participation souhaitée par la personne, et qualité d’'un PII.

Cette recherche nous permet de répondre aux questions de recherche formulées.

Le niveau de participation de la personne dans ce processus d’évaluation est partiel au
sein des SAMSAH et tres partiel au sein des PCPE/DOP. Une des raisons identifiées est,
le manque d'utilisation d’outils d’auto-évaluation de la part des acteurs. Finalement, le
partage du pouvoir ne s'est pas totalement opéré entre les personnes et les
professionnels.

Les évaluations mises en ceuvre au sein des SAMSAH, PCPE et DOP ne sont pas
multidimensionnelles. La prise en compte de la part de I'environnement dans les
situations de handicap vécues par les personnes est négligée. L’approche éco-
systémique du handicap qui accorde une place a I'environnement de la personne, n’est
pas ou peu connue des professionnels.

Les situations de handicap, c’est-a-dire les restrictions de participation, sont repérées au
sein des SAMSAH et de maniére partielle au sein des PCPE/DOP, car I'attention est
portée exclusivement sur le risque de rupture de parcours. Cependant, le concept méme
de situations de handicap, qui signifie la réduction de réalisation des activités ou des roles
de la personne, résultant de l'interaction dynamique et évolutive dans le temps, entre le
fonctionnement (capacité-incapacité) et I'environnement, n'est pas considéré par les
professionnels. C’est-a-dire que, cette interaction, n’est pas analysée et ne permet pas
d’identifier les éléments relatifs au fonctionnement ou a I'environnement, qui sont en
cause dans la restriction de participation. De plus, les professionnels ne possédent pas
d’outils de synthése et de méthodologie spécifique pour réaliser cette analyse.

Notre recherche s’intéressait expressément a la phase d'évaluation des situations de
handicap, et non a la phase d’élaboration des objectifs du Pll. Cependant nous pouvons
nous interroger, sur les conséquences dans les interventions et les réponses apportées

aux personnes en situations de handicap.

Ce travail a permis de dégager des pistes d’actions pour le CREAI de Bretagne, dans le

cadre de ses missions d’accompagnement aux transformations et au changement des
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pratiques professionnels dans le secteur du handicap. L'enjeu de lindividualisation des
réponses est tres important, et dans ce cadre, le CREAI pourrait proposer a son
catalogue de formation continue, une formation sur l'approche éco-systémique du
handicap et une réelle compréhension de ce concept de « situations de handicap »% car,
il impose une vision dynamique de I'évaluation, qui doit s’inscrire dans une approche
temporelle de « ici et maintenant » ...
En début de notre travail nous avons rappelé le référentiel qui s’appuie sur les
recommandations et les lois adoptées par I'état francais, a savoir notamment :

- Le droit de la personne a participer a la vie dans la société a égalité avec les

autres citoyens.
- Le droit de la personne a participer activement aux décisions qui la concerne dans

le cadre de I'élaboration de son projet individualisé.

Tel est le véritable enjeu de notre travail.

83Pour rappel : Le concept de situation de handicap a été explicitement développé dans le modéle
du MDH-PPH par I'équipe de P. FOUGEYROLLAS
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ANNEXE 1 : mise en concordance des items de la CIF avec la définition du handicap de la CDPH
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Mise en concordance avec les 3 dimensions de la
définition du handicap proposée dans I'article 1
de la CDPH:
Par personnes handicapées on entend des
présentent des

personnes qui incapacités

physiques, mentales, intellectuelles ou
sensorielles durables dont [interaction avec
diverses barrieres peut faire obstacle a leur
pleine et effective participation a la société sur

la base de I’égalité avec les autres.

Fonctionnement Participation

Descripteurs Domaine Environnement
de la personne sociale
Fonctions mentales, sensorielles,
douleur, voix, cardio-vasculaire,
Les différentes fonctions
hématopoiétique, immunitaire,
organiques des différents Fonctions
respiratoire, systeme digestif, X
chapitres : chapitres 1, 2, 3, 4, organiques
systeme endocrinien, urinaires,
5,6,7,8
génitales, articulaires,
musculaires, de la peau.
Les différentes structures
Structures
anatomiques des chapitres 1, X
anatomiques
2,3,4,5,6,7,8
X

Apprentissages et application

Perceptions sensorielles

Activités

et
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ANNEXE 2 : Création du référentiel

Notre référentiel s’est construit autour de 6 thémes :

- L’approche systémique du handicap
- Ladémarche PII

- L’accueill

- L’évaluation

- La synthése des évaluations

- L’élaboration du PlII

Schématisation des thématigues de notre référentiel

La démarche PII

Elabaratian Mise en
din Pl eeure du Pl

Evaluation

Réévaluation

p : >

EVALUATION

di kil

)
Un outil de
5 P synthése
——
)

Des bilans : Auto-évaluations de la

personne, évaluations disciplinaires, Une réunion
récolte d’informations aupres de la .
L - P A de synthese
famille, récolte d’informations aupres

des partenaires, ...
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SOMMAIRE DU REFERENTIEL

En violet les thématiques qui seront traitées plus spécifiqguement dans le cadre de cette

recherche.
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INTEGRATION D’UNE DEMARCHE PII AU SEIN DU DISPOSITIF
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1.  Récolte d’informations aupreés de la personne
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4.  Identification des moyens et traduction en prestations SERAFIN PH ............coocvueeecceeeeeciieeeeiieeeesivneenn,
5. Réunion de synthése interprofessionnelle : analyse des résultats des évaluations disciplinaires............
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Approche systémique du handicap et les classifications du
handicap

Cette partie doit permettre d’apprécier le niveau d’intégration du changement de paradigme
du handicap auprés des professionnels, tel que défini dans la loi du 11 février 2005 et dans
l'article 1 de la CDPH (ONU) et également la connaissance de la classification du handicap
(CIF) sous-jacente aux outils nationaux (GEVA et les nomenclatures SERAFIN PH). De plus,
le GEVA est l'outil des MDPH mais la CNSA recommande a toutes les organisations et

services du secteur du handicap d'utiliser un langage commun, c’est-a-dire CIF-compatible
64

Les professionnels ont-ils intégré le changement de paradigme du handicap ?
Les professionnels ont-ils une connaissance des classifications du handicap ?

Les professionnels utilisent-ils les classifications du handicap dans leur pratique ?

Intégration d’une démarche PIl au sein du dispositif

Cette partie doit permetire d’apprécier le niveau d’intégration de la méthodologie
d’élaboration de Pl au sein des dispositifs. Une démarche PII®®, c’est le processus global
qui comprend non seulement les outils utilisés pour parvenir a un but, mais aussi la
philosophie et les ressources mobilisables pour y parvenir. La loi du 2 janvier 2002 a
instauré : le droit a un projet personnalisé pour chaque personne accueillie dans un ESMS,
la loi du 11 février 2005 : le droit a compensation et donc le droit & une démarche

d’évaluation des besoins de la personne. Et derniérement l'article 89 de la LOI du 26 janvier

2016 de modernisation de notre systéme de santé qui a introduit le PAG comme démarche

dans le cadre d’'une réponse accompagnée pour tous. La démarche d’élaboration d’un PII
s’inscrit dans une démarche globale d’évaluation des besoins en lien avec le projet de vie de

la personne.

Les dispositifs ont-ils une démarche formalisée et validée qui explique la méthodologie
d’élaboration d’'un PII ?
L’évaluation des besoins des personnes en situations de handicap s’intégre-t-elle dans la

démarche globale de PII ?

64 Plan d’action pour I'appropriation du GEVA 2010-2012, CNSA décembre 2010
65 Rapport sur I'appropriation du GEVA (Guide d'évaluation des besoins de compensation des personnes
handicapées), janvier 2010 CNSA.
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Cette démarche est-elle connue de I'ensemble des professionnels du dispositif et des
professionnels coopérant avec le dispositif (PCPE — DOP) ?

Cette démarche est-elle ajustée en fonction des publics accompagnés du dispositif ?

Les personnes en situations de handicap ou leur famille ont-elles participé a la production
de cette méthodologie ?

A. Accueil dans le dispositif

L’étape de l'accueil est une étape importante et les conditions doivent étre réfléchies dans
une véritable procédure d’accueil (Loubat, 201. Pour que la personne soit au cceur du
dispositif, elle doit étre informée pour prendre des décisions éclairées. Dans la loi du 2
janvier 2002, il est inscrit que la personne puisse avoir « l'acces a toute information ou
document relatif & sa prise en charge, sauf dispositions législatives contraires »%, « une
information sur ses droits fondamentaux et les protections particuliéres légales et
contractuelles dont elle bénéficie, ainsi que sur les voies de recours a sa disposition »%" et
«une prise en charge et un accompagnement individualisé de qualité favorisant son
développement, son autonomie et son insertion, adaptés a son age et a ses besoins,
respectant son consentement éclairé qui doit systématiquement étre recherché lorsque la

personne est apte a exprimer sa volonté »%

. L’enjeu est d'informer la personne sur ses
droits afin de lui permettre des choix libres et éclairés et donc de participer a son
autodétermination. Pour Lachapelle et Boisvert, 'autodétermination sont les habiletés et
aptitudes requises chez une personne, lui permettant d’agir directement sur sa vie en
effectuant librement des choix non influencés par des agents externes indus (Boisvert et al.,
1999) L’autodétermination, c’est a dire la possibilité pour une personne de faire ses propres
choix participe a développer son pouvoir d’agir, autrement dit son « 'empowerment ». Pour
favoriser le pouvoir d’agir des personnes, ils doivent étre impliquer et étre acteur dans la
construction de leur projet de vie et de leur plan d’accompagnement.

Pour permettre des choix libres, la personne doit se sentir « libre » de choisir ce qui est bon
pour elle ou non. C'est-a-dire qu’elle ne doit pas sentir une pression de la part des
professionnels qui l'orienteraient vers des choix. Pour ce faire, elle doit bénéficier d’'une
information accessible et de qualité, lui permettant de faire des choix éclairés.

Cette information doit étre accessible, c’est-a-dire, qu’elle doit étre adaptée aux incapacités
des personnes accompagnées pour favoriser ce choix (utilisation du FALC, interpréte en

langue des signes...). La personne doit étre informée des droits relatifs aux droits des

66 Art L 311.3 du CASF, alinéa 5
67 Art L 311.3 du CASF, alinéa 6
68 Art L 311.3 du CASF, alinéa 3
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usagers de la loi du 2 janvier 2002, des droits liés a la loi du 11 février 2005 et de son droit
de demander un plan d’accompagnement global, dés lors que la décision prise en CDAPH
ne peut se concrétiser de maniére satisfaisante (article 89 de la loi de modernisation de
notre systéme de santé). Dans l'article L. 311-5-1 du CASF issu de la loi n° 2015-1776 du
28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement («loi ASV»), il est
stipulé que la personne peut également désigner une personne de confiance sociale ou
médico-sociale.

Les professionnels d’'une méme équipe peuvent échanger des informations relatives a une
personne accompagnée par leur dispositif. Seulement pour un accompagnement global du
parcours de vie, les professionnels doivent échanger des informations entre partenaires du
dispositif ressource, dans ce cas le partage d'informations nécessaires a 'accompagnement

d'une personne requiert son consentement préalable®.

1. Organisation de I’accueil

Est-ce que les dispositifs ont une procédure pour conduire cette phase d’accueil ?

Qui réalise la premiére étape d’accueil dans le dispositif ?

Un coordinateur de parcours est-il identifié et présenté a la personne dés cette phase
d’accueil ?

Sur quels critéres le coordinateur de parcours est-il nommé ?

2. Informations pour la personne

Cette démarche d’élaboration d’'un PIll est-elle connue des personnes en situations de
handicap et de leur famille ? Les différentes étapes qui vont conduire a I'élaboration du plan
d’intervention leurs sont- elles expliquées ? (Accueil — évaluation — concertation — mise en

ceuvre du plan - réévaluation)

69 Article L. 1110-4 du code de la santé publique et décret du 20 juillet 2016 relatif aux conditions d’échange et de
partage d’'informations entre professionnels de santé et autres professionnels des champs social et médico-social
et a 'accés aux informations de santé a caractére personnel. « [...] Un professionnel peut échanger avec un ou
plusieurs professionnels identifiés, des informations relatives a une méme personne prise en charge, a condition
qu’ils participent tous a sa prise en charge et que ces informations soient strictement nécessaires a la
coordination ou a la continuité des soins ou a la prévention ou a son suivi médico-social et social. Lorsque ces
professionnels appartiennent a la méme équipe de soins [...], ils peuvent partager les informations concernant
une méme personne qui sont strictement nécessaires a la coordination ou a la continuité des soins ou a son suivi
médico-social et social. Ces informations sont réputées confiées par la personne a I'ensemble de I'équipe. Le
partage, entre des professionnels ne faisant pas partie de la méme équipe de soins, d’informations nécessaires a
la prise en charge d’une personne requiert son consentement préalable, recueilli par tout moyen, y compris de
fagcon dématérialisée, dans des conditions définies par décret pris aprés avis de la Commission nationale de
l'informatique et des libertés. La personne est diment informée de son droit d’exercer une opposition a I'échange
et au partage d’informations la concernant. Elle peut exercer ce droit a tout moment [...] »
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L’accessibilité aux informations et aux « outils » sont-ils adaptés aux capacités de la
personne afin de favoriser sa participation ? (Utilisation du FALC, interprete en langue des
signes, outils informatiques ...) ?

La personne est-elle informée des missions /des finalités et des objectifs du dispositif ?
Est-ce qu'elle est informée des roles et des responsabilités des professionnels qui vont
'accompagner dans les différentes étapes de ce processus ?

Est-ce qu'elle est informée qu’elle peut désigner une personne de confiance sociale ou

médico-sociale ?

3. Consentement de la personne

Est-ce que la personne (ou ses proches) est invitée a exprimer clairement son
consentement a participer activement au processus, apres avoir été éclairée sur son
déroulement et sur ses objectifs ?

Est-ce que son autorisation lui est demandée pour que les professionnels de services

différents puissent échanger des informations relatives a sa situation ?

B. Evaluations — récolte d’informations

La loi du 11 février 2005, a fait du droit a compensation un des piliers de sa politique pour
permettre la participation des personnes handicapées dans la société.

Cette évaluation est un véritable processus qui doit intégrer différentes dimensions,
composantes, étapes et acteurs (Barreyre et al, 2014). L’évaluation doit étre
multidimensionnelle et doit considérer le point de vue et I'expérience de nombreux
partenaires, « chaque acteur, dans le cadre de ses missions, peut étre amené a évaluer la
situation et a intégrer ces évaluations dans le cadre de I'approche globale et écologique de
la personne accompagnée »°. En fonction de leurs compétences et de leur champ
d'intervention, les objectifs de I'évaluation « clinique » et de I'évaluation « partagée » ainsi
que I'angle d’analyse seront différents, obligeant les acteurs a une coordination optimale des
« trois expertises » réunies : celle de la personne, celle de sa famille ou de ses aidants et
celle des différents acteurs. » (ANESM, 2018; 22).

Le premier temps consiste a appréhender le point de vue de la personne, sur sa situation et
sur I'identification des situations de handicap vécues par la personne. Le point de vue des

proches (famille et aidants naturels) est également a recueillir, ils peuvent apporter des

70 CNSA, 2017, Troubles psychiques Guide d’appui pour I'élaboration de réponses aux besoins des personnes
vivant avec des troubles psychiques, dossier technique, 160p.
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informations pour éclairer le parcours et la vie quotidienne de la personne. Le savoir et le
savoir-faire des proches représentent également une possibilité d’aide et de soutien dans
'accompagnement.

Ces différents recueils vont orienter les évaluations des professionnels, pour gu’ils puissent
recueillir les informations nécessaires a la compréhension de la situation, en lien avec les
domaines de participation identifiés par la personne comme prioritaire. Les modalités des
évaluations disciplinaires sont propres a chaque métier, elles permettent de renseigner des
informations concernant les caractéristiques intrinséques de la personne, les différentes
sphéres de I'environnement et les domaines de participation.

Dans différentes recommandations de la CNSA, il est question de cette « triple expertise »"* :
personne, proches, professionnels. Cette démarche suppose une co-reconnaissance de
I'expertise de chacun. Une quatrieme expertise se dessine dans les récentes réformes : celle
des pairs. L’axe 3 d'une réponse accompagnée pour tous, a pour vocation a créer une
dynamique d’accompagnement et de soutien par les pairs. Dans un rapport de la CNSA de
juillet 2018, il est inscrit que le role et la place des pairs est a intégrer et qu'il est souhaitable
de « s’appuyer sur le savoir expérientiel des personnes concernées qui, de par leur
expérience, « savent » et ressentent les besoins de leurs pairs. Cela représente un profond
changement de paradigme pour les professionnels du soin » (CNSA, 2018).

Cette phase de recueil d’informations doit permettre a la personne, a son entourage et a
l'équipe de professionnels de comprendre les variables influengant les restrictions de
participation et donc de mettre en ceuvre le plan personnalisé de compensation, le projet

personnalisé ou le PAG.

1. Récolte d’informations auprés de la personne

Cette phase de recueil d’'informations auprés de la personne et de son entourage permet de
recueillir le point de vue de la personne sur son fonctionnement, sur ses domaines de
participation et sur I'environnement dans lequel elle interagit. Ce recueil fait référence a la

prise en compte du projet de vie de la personne, tel que défini dans la loi du 11 février 2005.

La participation active de la personne ou des proches est-elle encouragée dans cette phase
de recueil d’'informations ?
Qui recueille les informations auprés de la personne et de ses proches (coordinateur de

parcours, autres professionnels) ?

71 Barreyre et Peintre, ont développé le concept de triple expertise.
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a) Point de vue de la personne sur la qualité de sa
participation sociale

La loi du 11 février 2005 et la CDPH ont fait de la participation, un enjeu majeur pour lequel
chaque personne peut prétendre a une qualité de sa participation sociale.

Dans la recommandation « pratiques de coopération et de coordination du parcours de la
personne en situation de handicap », il est stipulé a de nombreuses reprises : « Recueillir les
habitudes de vie’ de la personne et analyser avec elle sa participation sociale” ».

Nous retiendrons que le point de vue de la personne doit étre central. Elle est la seule a
pouvoir déterminer et choisir les activités qui lui sont importantes, car elles ont de la
valeur.

Si une personne accorde de I'importance a une activité, dans ce cas il est pertinent d’évaluer
son degré de performance et le type d’aide (aide technique, aménagement, aide humaine)
nécessaire pour accomplir 'activite.

Aussi, il est important de considérer ’ensemble des domaines de participation. Les
professionnels ne doivent pas éliminer des catégories de participation en estimant avec leur
propre référentiel ou filtre, que des domaines ne concernent pas la personne. AusSi
'ensemble des domaines doit étre exploré, méme si le dispositif n’a pas les compétences
pour y répondre. Dans le cadre d’'une dynamique de parcours, ils pourront solliciter une autre
équipe du dispositif ressource pour y répondre et ainsi permettre a la personne d’exercer son
droit a la participation sociale comme I'ensemble des citoyens.

De plus, certains domaines de participation peuvent influencer d’autres domaines. Par
exemple, la catégorie liee a l'utilisation de moyens de communication permet souvent
d’accomplir d’autres activités ou roles. Une mére peut souhaiter utiliser Skype pour pouvoir
communiquer avec son fils qui est a I'étranger. Si on écarte ce domaine des techniques de
communication, on peut aussi écarter son réle de mére et sa possibilité d’entretenir ses
relations familiales.

Le degré de performance de la réalisation d’'une activité n’est pas forcément corrélé a la
perception que l'individu peut avoir. S’intéresser a la satisfaction quant a la réalisation de
ses activités permet a la personne de donner sa perception sur sa qualité de vie.

Dans les dimensions a prendre en compte dans la qualité de la participation sociale

(Castelein, 2015) "4, on peut retenir : le degré de réalisation, le degré d'importance de

72 « |l est entendu par habitude de vie, les activités courantes ou le réle social valorisé par la personne ou encore
le contexte socio culturel, selon ses caractéristiques. Les habitudes de vie assurent I'épanouissement d’une
personne dans la société tout au long de son existence. Une situation de participation sociale correspond a la
pleine réalisation des habitudes de vie d’une personne, résultant de l'interaction entre les facteurs personnels et
les facteurs environnementaux ». C’est-a-dire en référence au concept des habitudes de vie du MDH-PPH.

73 Fougeyrollas et col. ont développé un instrument de mesure pour recueillir de I'information sur le point de vue
de la personne sur la réalisation d’'un ensemble d’habitudes de vie dans son milieu. (La MHAVIE)
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l'activité pour la personne dans son milieu de vie, les types d’aides nécessaires, le degré de

satisfaction par rapport au mode de réalisation.

Au cours d’'un entretien, la personne est-elle invitée a donner son point de vue sur ses

restrictions de patrticipation (ou avec l'aide d’'un proche significatif qu’elle a choisi ou d’'un

intervenant au besoin si la personne ne peut pas répondre seule en raison de son jeune age,

ou de difficultés trop importantes) ?

Est-ce que les différents domaines de la participation sont explorés systématiquement ?

Les différents domaines sont :

O

O

Soins personnels (se laver, s’habiller, manger, prendre soin de sa santeé),
Activités de vie domestique (utilisation des moyens de communication :
téléphone, internet, TV..., de moyens de déplacements : voiture, transports,
en extérieur..., la préparation de vos repas, vos courses, tiches ménageéres,
choix et aménagement de votre lieux d’habitation, ...)

Relations (relations familiales, amicales, professionnels, ...),

Etudes / scolarisation (participation & des activités scolaires, de formation, ...)
Travail ou recherche d’'un emploi (réalisation d’une activité professionnelle,
recherche d’emploi,

Loisirs (pratique d’activités sportives, culturelle, tourisme, lecture, ...)

Vie associative (participation a des associations culturelles, des associations
sportives, conseil d’école, ...)

Pratique religieuse (participation a des activités de pratique religieuse)
Droits civiques (respecter les droits des autres, faire respecter ses droits,

respecter les lois et les réglements, voter, ...).

Pour chacun des domaines, la personne est-elle invitée a identifier les domaines de

participation qui font parti de sa vie ?

O

O

Est-ce une activité ou un réle que la personne réalise méme si elle rencontre
des difficultés ?
Est-ce une activité ou un réle que la personne ne réalise pas en raison de

grandes incapacités, d'obstacles trop importants ou d’'un manque d’aide ?

74 Dans un article, P. Castelein fait une revue des différentes dimensions de la qualité de la participation sociale
en lien avec les différents outils de mesure.
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o Est-ce une activité qui ne s’applique pas, c’est-a-dire qu’elle ne fait pas partie
de la vie d’'une personne (car elle ne correspond pas a son age, par choix

personnel) ?

La personne est-elle invitée a indiquer :

o Le type d’aide qu’il lui est nécessaire pour réaliser l'activité ? (Aides
techniques, aides humaines, aménagements)

o Son niveau de difficulté (effort, inconfort, insécurité, ...) pour réaliser ses
activités ou ses roles ?

o Son niveau de satisfaction (c’est-a-dire son désir de changement) par
rapport a la fagon dont elle réalise habituellement ses activités et ses roles ?
Est-ce que les équipes ont un outil/procédure pour apprécier cette

satisfaction ?

A Tissu de ce recueil d’informations sur la qualité de sa participation, la personne est-elle
invitée a se prononcer sur les domaines de participation qui lui sont prioritaires (c’est-a-dire
les domaines de participation ou elles souhaitent du changement ?

Le dispositif a-t-il un outil pour recueillir le point de vue de la personne, selon les différentes
modalités évoquées (les différents domaines, le type d’aide, le niveau de difficultés et le

niveau de satisfaction) ? Si oui lequel ?

b) Point de vue de la personne sur la qualité de son
environnement

La personne exerce des activités et des réles dans son environnement, son point de vue sur
I'influence de cet environnement sur la participation a ses activités et ou roles et sur les
différents environnements : I'entreprise, les associations de quartier, les commerces, les

autres intervenants qui gravitent autour de la personne est primordial.

Lors d'un entretien, la personne est-elle invitée a donner son point de vue sur son
environnement ?
La personne estelle interrogée sur les différents aspects de son
environnement (environnement social, attitudinal et physique) (CIF, OMS, 2001):
- Environnement attitudinal :
o le soutien et 'attitude de I'entourage (famille, amis, voisins, collégues,

camarades, instituteur...)
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o le soutien et 'attitude de personnes inconnues (dans la rue, administration,

les collégues ou camarades éloignées ... )

- Environnement Social :
o L’aide et la disponibilité apportée par les services sociaux, médico-sociaux,
sanitaires, de soins a domicile qui vous accompagnent
o La suffisance de vos sources de revenues
o Ladisponibilité des services et des commerces
o Ladisponibilité des services de transport
o Les services publics,
o Les services municipaux
o Les services de loisirs, de culture, de religion
o Les réglements de I'école, des clubs de loisirs, du travail, des procédures

administratives...

- Environnement physique :
o Accessibilité physique de votre lieu d’habitation
o Accessibilité physique des commerces, de I'école, du travail, des lieux de
loisirs, de cultures, ...
o Les difficultés pour utiliser certains objets (crayon, ordinateur, appareils
électroménager, ...)

o Les aides techniques : utilisation, disponibilité et entretien

La personne est-elle invitée & donner son point de vue concernant, I'influence (positive ou
négative) que certaines personnes ou certaines choses peuvent avoir sur la réalisation de
ses participations, ou de ses restrictions de ses participations ? C'est-a-dire est ce que les
éléments de I’environnement sont facilitateurs ou obstacles a la réalisation des activités
ou des rbles souhaitées par la personne) ?

Est-ce que les équipes ont un outil pour recueillir le point de vue de la personne sur la qualité

de son environnement ? Si oui lequel ?
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c) Point de vue de la personne sur son
fonctionnement

Un temps d’auto-évaluation est-il proposé a la personne pour qu'elle apprécie son
fonctionnement : capacités et incapacités (mémoire, mobilité, vue, audition, compréhension,
sociabilité, ...) ?

Est-ce que les équipes ont un outil ?

2. Récolte d’informations aupres des proches aidants

Un entretien avec le proche aidant est-il proposé pour recueillir son point de vue ?

Le proche-aidant est-il invité a s’exprimer sur sa perception du fonctionnement de la
personne (capacités et incapacités: mémoire, mobilité, vue, audition, compréhension,
sociabilité, ...) ?

Le proche aidant est-il interrogé sur son implication dans l'aide qu’il apporte pour la
réalisation des activités de la personne ?

Les besoins du proche-aidant sont-ils interrogés (besoin de répit, de soutien, de conseils,
L)?

Le recueil des informations (auto-évaluation) réalisé auprés des proches par le coordinateur
de parcours est-il inscrit dans le dossier commun de la personne ?

Les informations recueillies sont-elles organisées par thématiques (personne — participation-

environnement) ?

3. Accompagnement par un pair aidant

Est-il proposé a la personne de rencontrer un pair-aidant pour poursuivre son cheminement
?

4, Récolte d’informations auprés des professionnels

a) Récolte d’informations auprés des autres services
du territoire

Cette approche par les parcours, nécessite une coordination et une répartition des roles
entre les acteurs pour étre dans une logique d’efficience. Un acteur est central dans cette
répartition des roles et dans la conduite de ce processus qui permet I'élaboration d’'un plan

d’accompagnement : le coordinateur.
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« La démarche de coordination [...]. Elle a pour objectif d’améliorer la fluidité des échanges
entre les divers acteurs concourant a cet accompagnement. La personne assurant la
fonction de coordination ne remplace aucun autre intervenant ou aucune autre compétence
mais assure le lien entre les acteurs et les différents projets personnalisés mis en ceuvre au
sein de chaque dispositif. Elle représente aussi linterlocuteur principal pour la personne
accompagnée » (ANESM, 2018).

La personne qui assure cette fonction de coordination, doit également s’assurer de mobiliser
les évaluations antérieures et de coordonner les évaluations futures en les ajustant au projet
de vie de la personne. « Ceftte évaluation peut salimenter d’évaluations préalablement
réalisées par d’autres acteurs. Il importe que les divers acteurs de I'accompagnement
(antérieurs et futurs) prennent en compte cette évaluation de I'équipe pluridisciplinaire MDPH
pour éviter les redondances. A partir des évaluations MDPH transmises, les ESSMS
pourront effectuer ou mettre en place des évaluations complémentaires en sollicitant d’autres
acteurs compétents. Ces évaluations seront par la suite transmises a la MDPH » (ANESM,
2018).

Le coordinateur de parcours se met-il en relation avec les autres services du territoire pour
recueillir des informations ?

Le coordinateur de parcours récupére-t-il 'évaluation réalisée par la MDPH ?

Les professionnels d’équipes différentes coopérent-ils ensemble pour se répartir les
évaluations, en fonction de leurs compétences pour éviter des redondances ?

Chaque professionnel qui participe au recueil d’'informations est-il informé du role des autres

professionnels (réle : domaines qui lui sont confiés) ?

b) Evaluations disciplinaires

Etape au cours de laquelle les intervenants évaluent, selon des modalités qui leur sont
propres : les caractéristiques de lindividu, de [I'environnement et des domaines de

participation (activités et roles).

(1) Modalités de réalisation des évaluations
disciplinaires

Le recueil d’'informations relatif au point de vue de la personne et de son entourage est-il lu

par les professionnels qui vont réaliser des évaluations disciplinaires ?
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Les professionnels orientent-ils leurs évaluations disciplinaires en fonction des informations
des auto-évaluations de la personne et de son entourage ? (Pas de package d’évaluation
préétabli)

Quels sont les outils disciplinaires utilisés par les professionnels (outils standardisés,
évaluations « maisons », observation, mises en situations, ...) ?

Les évaluations disciplinaires sont-elles réalisées en grande majorité dans les lieux de vie

des personnes ?

(2) Echange d’informations avec la personne

Chaque professionnel explique-t-il le but de son évaluation a la personne ?
Chaque professionnel communique-t ’il les résultats de son évaluation disciplinaire a la

personne dans une version accessible ?

c) Contenu de [I'ensemble des évaluations
professionnelles

Les évaluations disciplinaires s’intéressent-elles autant aux caractéristiques individuelles de
la personne (capacité de marche, mémoire, vision, audition, comportement,) qu’a I'évaluation
de I'environnement (cadre bati, attitude et soutien des proches, des voisins, des collégues,

organisation et régles d'un service) ?

Question générale : Le contenu de la synthese des évaluations disciplinaires permet-il de

couvrir 'ensemble de ces informations ?

d) Santé

Les informations importantes relatives a la santé sont-elles recueillies dés le début de
'accompagnement et sont consignées dans le dossier ?

Les informations importantes relatives a la santé sont-elles communiquées aux différents
professionnels dans le respect des régles de confidentialité ? Dans les informations
importantes : les déficiences principales, les facteurs de risques, des éventuelles précautions

a prendre en compte sont-elles recueillies ?
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(1) Fonctionnement de la personne : Capacités
/incapacités

On entend par capacités et incapacités : la possibilité pour un individu de réaliser une activité
physigue ou mentale.

Les composantes sont les suivantes :

Conscience, orientation temporo-spatiale, compréhension, attention, mémoires, maitrise du
comportement, Gestion des émotions, Acuité visuelle, qualité de la vision, Perception auditive,
discrimination auditive, proprioception, sensibilité, Fonctions de la voix, de [larticulation, mobilité,

marche, préhensions....

Les évaluations disciplinaires relevent-elles autant les capacités ou les forces de la
personne que, ses incapacités ou ses limites ? (Recueil des potentialités de la personne)

Le référentiel des capacités et incapacités a évaluer est-il ajusté a la situation de la
personne ou est-il standardisé pour toutes les personnes accueillies ? (Question qui
s’applique pour un dispositif qui accompagne des personnes avec des capacités et

incapacités trés différentes d’'une situation individuelle a I'autre)

(2) L’environnement

L’équipe réalise-t 'elle ses évaluations disciplinaires dans les différents environnements
gue fréquentent la personne (lieu d’habitation, quartier, commerces de la personne, école,
entreprise, lieux de loisirs) ?

Les professionnels évaluent-ils tout autant P’environnement social et attitudinal que

I’environnement physique de la personne ?

Environnement social et attitudinal :

- Soutien et attitude de la famille

- Soutien et attitude du réseau amical

- Soutien et attitude du réseau de travail / école

- Soutien et attitude des professionnels qui accompagnent la personne

- L’attitude des personnes non familieres (commerces, administration, dans la rue...)

- Les revenus financiers

- Lesdroits

- Les réglements des clubs, du travail, de I'école, des institutions que la personne fréquente...
- L’organisation des lieux que la personne fréquente, I'organisation du réseau de transport, ...

Environnement physique :

- Accessibilité technique des lieux fréquentés, de la rue, de la maison, de I'école, de I'entreprise, de la
salle de sport, ...

- Les aides techniques que la personne utilise

- Les objets du quotidien

- L’environnement sonore ...
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Les professionnels évaluent-ils tout autant P'environnement personnel, que

'environnement de la communauté de la personne ?

- Environnement personnel : sa famille immédiate, ses proches, son lieu de vie, son poste de travail ou
d’étude. L’ensemble des lieux ou contextes qui peuvent s’adapter aux besoins spécifiques de la
personne.

- Environnement de sa communauté : I'entreprise, le quartier, I'école, les associations, les administrations,
les commerces, ... L’'ensemble des lieux et des contextes ou la personne réalise des activités ou des
réles mais qui sont réalisés pour 'ensemble des habitants.

(3) La participation des personnes dans les
différents domaines

Les différents domaines de participation sont-ils considérés par I'équipe de professionnels ?

o Soins personnels (se laver, s’habiller, manger, prendre soin de sa santé),

Activités de vie domestique (utilisation des moyens de communication : téléphone, internet,

TV..., de moyens de déplacements : voiture, transports, en extérieur..., la préparation de vos

repas, vos courses, taches ménageres, choix et aménagement de votre lieux d’habitation, ...)

Relations (relations familiales, amicales, professionnelles...),

Etudes / scolarisation (participation & des activités scolaires, de formation...)

Travail ou recherche d’'un emploi (réalisation d’'une activité professionnelle, recherche d’emploi,

Loisirs (pratique d’activités sportives, culturelle, tourisme, lecture...)

Vie associative (participation a des associations culturelles, des associations sportives, conseil

d’école, ...)

Pratique religieuse (participation a des activités de pratique religieuse)

o Droits civiques (respecter les droits des autres, faire respecter ses droits, respecter les lois et
les réglements, voter, ...).

O O O O O O

(0]

Lorsque les professionnels réalisent des évaluations pour mesurer le niveau de réalisation
des domaines de participation, prennent-ils en compte les habitudes de vie de la
personne (c’est-a-dire le mode opératoire habituel pour la personne, I'environnement de la

personne et non un environnement normalisé) ?

C. Synthese des évaluations — évaluation partagée

Cette étape d’évaluation partagée ou synthése des évaluations, doit permettre la mise en
commun des résultats des différentes évaluations : point de vue de la personne, de sa
famille, d’'un pair, des professionnels et doit permettre de déterminer les besoins de la
personne au sens de SERAFIN PH de maniére collective.

Pour réaliser ce partage d’information, la loi du 11 février 2005, proposait le GEVA comme
guide de recueil des informations et comme base pour un langage partagé. La CNSA,
propose gue les différents dispositifs se dotent d’outils d’évaluation GEVA compatible.

La nomenclature SERAFIN ne permet pas d’évaluer mais elle permet la synthése et la

description des besoins.
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Que ce soit dans la loi francaise ou dans la CDPH, la participation effective de la personne
est recherchée. Cette participation doit se traduire dans les différentes étapes du processus.
Cette étape de [I'évaluation partagée ne doit pas étre réalisée seulement entre
professionnels. Si on reprend I'échelle de la participation de Sherry Arnstein (1969), on
pourrait considérer que si la personne ne participe pas a cette étape, ce processus
d’évaluation repose alors sur une coopération symbolique. C’est-a-dire, que les attentes de
la personne au travers de son projet de vie seront consultées mais qu'il s’agit souvent d’'un
simple rituel. Les seuls juges de la faisabilité restent les professionnels.

Ce qui est visé c’est une véritable co-construction. La participation réelle de la personne a
cette étape « d’évaluation partagée », doit permettre a la personne, d’avoir une autorité

réelle sur le plan de la décision et donc faire consensus sur la définition des besoins.

Généralement les professionnels ont un langage lié a leur discipline ou a leur service, mais
également, des représentations liées au handicap qui peuvent étre différentes. L'utilisation
d’'un modéle éco-systémique du handicap, permet aux membres d’'une équipe, d’avoir une
vision commune du « handicap », c’est-a-dire, une restriction de participation a la vie en
société résultant de linteraction entre des caractéristiques personnelles et des barriéres
environnementales en lien avec la définition législative du handicap. Certains corps
professionnels, peuvent avoir une conception du handicap liée au « modéle médical » ou au
« modéle réadaptatif » et d’autres au modele « social ». L'utilisation de modéles systémiques
permet de considérer les deux et favorise le travail d’équipe pour favoriser la qualité de la
participation sociale. Les outils de recueil d’'information et d’évaluation globale doivent étre
construit dans cette perspective. Le modéle commun doit également se traduire par un
« langage commun », critére pertinent pour recueillir les informations. Les outils de recuell
des évaluations disciplinaires auprés des partenaires du dispositif ressource, doivent définir
les concepts utilisés dans le recueil. Par exemple, qu’est-ce que veut dire : « entreprendre
des taches multiples » ? Pour certains, la signification relévera de l'acquisition d’'un savoir-
faire, alors qu’en réalité c’est la réalisation d’actions simples ou complexes coordonnées. Les
définitions apportées permettent une vision commune. Un modele commun, un langage
commun, permet de décloisonner les disciplines, mais permet quand méme a chacun
d’apporter son expertise dans un tout commun et cohérent, guidé par I'amélioration de la
qualité de la participation sociale de la personne. Pour favoriser ce travail commun, les
équipes doivent traduire leurs évaluations disciplinaires dans un outil commun permettant la
synthese et assurer la reconstitution du « puzzle ». La recommandation, « pratiques de

coopération et de coordination du parcours de la personne en situation de handicap »,
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indique que les outils communs «doivent utiliser prioritairement des outils standardisés,
codifiés selon les classifications Internationales » du handicap » (ANESM, 2018).
Pour réaliser cette synthése des évaluations, un outil de synthése des évaluations est

indispensable. Cet outil doit étre coordonné par un acteur : le coordinateur de parcours.

1. Outil de synthese des évaluations

a) Organisation générale du dossier

Le dispositif a-t-il un dossier pour chaque usager ?

Le dossier est-il accessible a toutes les personnes qui participent a I'évaluation des besoins
de la personne ou a son accompagnement ?

Le service a-t-il un dossier papier ou un dossier informatisé ?

La personne accompagnée peut-elle avoir accés a son dossier ?

Quelle est la procédure pour qu’elle puisse avoir accés a son dossier ?

Ce dossier est-il commun a 'ensemble des services de l'institution ?

b) L’outil de synthése des évaluations dans le
dossier commun

Existe-t-il dans le dossier de la personne un outil de synthese des évaluations ?

L'outil de synthése des évaluations s’organise til selon une conception systémique du
handicap : PERSONNE — ENVIRONNEMENT — PARTICIPATION ?

Est-ce que les composantes en lien avec le domaine PERSONNE sont ajustées au public
accueilli par le dispositif (déficiences, incapacités du public) ?

Cet ajustement du référentiel des fonctions et activités est indispensable, afin qu’il ne soit
pas trop exhaustif et donc réaliste a remplir. Mais il doit tout de méme permettre de balayer
'ensemble des composantes de la personne, mais de facon plus ou moins détaillée en
fonction du public.

Est-il demandé individuellement a chaque professionnel, de traduire les résultats de son
évaluation disciplinaire (généralement réalisée sur la base de modéle disciplinaire), vers des
résultats s’appuyant sur un modéle systémique du handicap (modéle interdisciplinaire), pour
permettre un langage commun dans I'outil de synthése ? (Langage CIF compatible)

Cet outil de synthése des évaluations permet-il de mettre en lumiére :

- Les informations importantes permettant d’'identifier les éléments responsables des
restrictions de participation
- Les divergences de point de vue entre les acteurs ?
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c) Mode de remplissage de cet outil de synthese des
évaluations

Cet outil de synthése est-il complété par un travail préparatoire de la part de chacun des

acteurs, ou lors d’'une réunion de synthése interprofessionnelle ?

Dans le cas d’'une réunion de synthése, est ce que celle-ci s’organise en reprenant de fagon
systématique les grands domaines : personne / environnement / domaines de participation
de la personne ? (Autre possibilité : chaque professionnel restitue le compte rendu de ses
évaluations a tour de role ?)

Lors de la réunion de synthése les professionnels échangent-ils sur :

- Les éléments* susceptibles de générer une atteinte de lintégrité organique, un
traumatisme, une pathologie ou un impact négatif sur la santé de la personne.
(*comportements dangereux, €léments de [l'environnement: route dangereuse,
gaziniere... ou des risques biologiques)

- Cette analyse se fonde t’elle sur des éléments factuels, afin de respecter le droit a
'autodétermination des personnes ? (L'objectif serait d’écarter tout risque de mise en
cause de la responsabilité des professionnelles et donc limiter le droit au risque et au
choix des personnes) ?

- Lorsqu’ils ont identifié des facteurs de risque, identifient-il des stratégies pour mettre
en place une prévention ?

Les professionnels échangent-ils sur les différences constatées au niveau du recueil des
capacités/incapacités, dans les cas ou ils ont des avis divergents ? (ex : I'évaluation du
comportement peut changer en fonction des activités proposées, des lieux, du temps, ...)

A partir des divergences constatées, prennent-il un temps d’analyse pour identifier les
variables responsables des divergences (attitudes et ou soutien des personnes, de la nature
de l'activité, matin aprés midi, ...) ?

Les variables identifiées sont-elles consignées dans le dossier commun ?

Les variables seront-elles prises en compte dans les stratégies d’intervention ?

Les professionnels évaluent-ils, si les différents éléments de [I'environnement sont
facilitateurs ou obstacles a la réalisation des participations souhaitées par la personne (sans

porter de jugement de valeur) ?

Mélanie KASSEGNE - Mémoire de I"Université de Rennes 1, de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique &
de I'Université Rennes 2 - 2018-2019



2. Le coordinateur de parcours: acteur central de la
synthese des évaluations

a) Chef d’orchestre de la synthése des évaluations

Est-ce que le coordinateur de parcours coordonne la synthése des évaluations ?

Est-ce que le coordinateur de parcours ajuste les composantes en lien avec le domaine
PERSONNE ? (Notamment lorsque le dispositif n'a pas une approche catégorielle par type de
déficiences et d’age. Cet ajustement du référentiel des fonctions et activités est indispensable afin qu’il
ne soit pas trop exhaustif, mais qu’il permette de mettre en lumiére les capacités et incapacités
significatives, en lien avec les déficiences de la personne).

Est-ce que le coordinateur de parcours ajuste les composantes en lien avec le domaine
PARTICIPATION en fonction des habitudes de I'age du public accueilli ?

Est-ce que le coordinateur de parcours inscrit les informations relatives au point de vue de la
personne, de sa famille et du pair aidant, dans I'outil de synthése des évaluations ?

Est-ce que le coordinateur de parcours partage son outil de synthése des évaluations, pour
gue chaque acteur du dispositif ressource, alimente la synthése dans I'outil commun ?

Est-ce que le coordinateur de parcours s’assure de la complétude de la synthése et met en
lumiére les divergences entre les acteurs ?

Est-ce que le coordinateur de parcours analyse la synthése des évaluations et met en

lumiere les informations importantes et les divergences de point de vue ?

b) Préparation de Ila personne a Ila phase
d’élaboration de son PII

Un entretien entre la personne et le coordinateur de parcours (ou un autre professionnel)
est-il prévu, entre la fin de la phase d’évaluation et la phase de concertation (définition du
plan d’intervention) ?

Durant cet entretien, le coordinateur de parcours réexplique-t-il a la personne le déroulement
et la durée de la réunion de concertation a laquelle la personne va participer ?

La personne choisit-elle les participants a la réunion de concertation lors d’'un échange avec

le coordinateur de parcours ? (Professionnels, proche, pair aidant).

D. Concertation et élaboration du PII

C’est la rencontre qui permet une analyse partagée des différentes évaluations, entre la
personne, ses proches (le proche aidant, le pair aidant, la personne de confiance sociale) et

'équipe, afin de fixer les objectifs et les moyens du plan d’intervention.
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1. Mise en commun des résultats des évaluations
a) Méthodologie

La personne participe-t-elle a cette phase de concertation ?

L’animateur de la phase de concertation explique-t -il les différentes étapes de la rencontre
(expression de la personne sur ses attentes, synthése des évaluations, identification des
besoins, formulation des objectifs, définition des besoins) ?

Le temps accordé pour chaque phase est-il explicitement donné ?

Les professionnels mettent-ils en place des moyens pour faciliter la participation active
(climat de confiance, se positionne en tant que facilitateur pour que la personne et sa famille
puissent donner leur avis et poser des questions) de la personne (et de son approche) lors
de cette phase de concertation ?

L’animateur utilise-t’-il des stratégies d’animation pour faciliter la participation de chacun ?
Les différentes personnes (personne, proche, professionnels, pair aidant) qui participent
sont-elles satisfaites du déroulement et de leur participation a cette concertation ?

Le service a-t -il des outils pour mesurer cette satisfaction ?

b) Synthése des évaluations

La personne est-elle invitée a présenter ses attentes et son auto-évaluation ? Est-ce que le
coordinateur I'assiste au besoin ?

Les domaines de participation prioritaires, identifiés par la personne sont-ils explicitement
nommeés par I'animateur ?

La restitution des informations par les différents protagonistes lors de la synthése,
s’organise-t-elle par thématiques ?

- Eléments identitaires de la personne

- Domaines de participation prioritaires

- Caractéristiques personnelles (santé, capacités/incapacités)

- Influence de I'environnement sur les restrictions de participation

2. Cibles prioritaires et identification des besoins

Est ce qu’a la suite des domaines de participations prioritaires, formulées par la personne, et
de la synthése des évaluations, I'animateur, aidé par les différents participants (personne,
proche, pair-aidant, personne de confiance sociale, professionnels) font ressortir les
différents besoins de la personne ?

L’animateur fait-il valider cette synthese des besoins a la personne ?
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Cette synthése des besoins est-elle traduite en besoins SERAFIN PH ?

3. Formulation des objectifs opérationnels prioritaires

Sur la base des besoins prioritaires identifiés, est ce que les différents participants font
consensus sur les interventions prioritaires ?

Les objectifs sont-ils basés sur 'amélioration de la qualité de la participation de la personne
dans les différents domaines souhaités par celle-ci ?

La formulation des objectifs d’intervention respecte-elle les régles de base (SMART) ?

4, Identification des moyens et traduction en prestations
SERAFIN PH

Pour chacun des objectifs, 'animateur demande t'-il & chaque professionnel de préciser ses
modalités de contribution (thérapies, visites a domicile, fréquence, ...) ?

Est-ce qu’il est demandé a la personne de préciser si des actions seront réalisées par elles-
mémes ?

Est-ce qu'il est demandé au proche, son niveau de contribution dans I'atteinte des objectifs ?
Les interventions proposées visent-elles a la fois les caractéristiques personnelles de la
personne (rééducation, éducation, thérapies, testing, observations, ...) et son environnement
(aménagement du logement, recherche d’aide technique, soutien aux aidants, activation du
réseau social, sensibilisation de I'entourage, recherche d’'un emploi, régularisation de droits,
) ?

Les interventions sont-elles traduites en prestations SERAFIN PH ?

5. Réunion de synthese interprofessionnelle : analyse des
résultats des évaluations disciplinaires

a) Modalités de la réunion de synthése
interprofessionnelle

Y-a-t'-il une réunion de synthése interprofessionnelle qui est organisée entre les
professionnels, pour réaliser une mise en commun des informations récoltées (cette réunion
de synthése n’a pas pour vocation a réfléchir aux objectifs a proposer, mais elle doit servir a
une mise en commun des résultats et a établir une vision commune de la situation de la part

des professionnels) ?
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Dans le cas d’'une réunion de synthése, est ce qu’elle s’organise en reprenant de fagon
systématique les grands domaines : personne / environnement / domaines de participation
de la personne ? (Autre possibilité : chaque professionnel restitue le compte rendu de ses
évaluations a tour de role ?)

Le fonctionnement actuel des dispositifs leur permet-il d’obtenir 'ensemble des évaluations

disciplinaires requises avant la réunion de synthése des résultats ?

b) Analyse des évaluations

Lors de la réunion de synthése les professionnels échangent-ils sur :

- Les éléments* susceptibles de générer une atteinte de lintégrité organique, un
traumatisme, une pathologie ou un impact négatif sur la santé de la personne.
(*comportements dangereux, éléments de [I'environnement: route dangereuse,
gaziniére... ou des risques biologiques)

- Cette analyse se fonde telle sur des éléments factuels afin de respecter le droit a
'autodétermination des personnes ? (L’objectif serait d’écarter tout risque de mise en
cause de la responsabilité des professionnelles et donc limiter le droit au risque et au
choix des personnes) ?

- Lorsqu’ils ont identifié des facteurs de risque, identifient-il des stratégies pour mettre
en place une prévention ?

Les professionnels échangent-ils sur les différences constatées au niveau du recueil des
capacités/incapacités, dans les cas ou ils ont des avis divergents ? (ex : I'évaluation du
comportement peut changer en fonction des activités proposées, des lieux, du temps, ...)

A partir des divergences constatées, prennent-il un temps d’analyse pour identifier les
variables responsables des divergences (attitudes et ou soutien des personnes, de la nature
de l'activité, matin aprés midi, ...) ?

Les variables identifiées sont-elles consignées dans le dossier commun ?

Les variables seront-elles prises en compte dans les stratégies d’intervention ?

Les professionnels évaluent-ils, si les différents éléments de [I'environnement sont
facilitateurs ou obstacles a la réalisation des participations souhaitées par la personne (sans

porter de jugement de valeur) ?

Cette synthése des évaluations réalisées par les professionnels, permet-elle d’apporter un
éclairage sur les raisons, pour lesquelles la personne ne réalise pas ses participations
comme elle le souhaiterait? (C'est-a-dire qu'ils identifient les éléments liés aux

caractéristiques de la personne ou de son environnement).
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ANNEXE 3 : Grille d’entretien pour les personnes ou leur proche

Grille d’entretien pour les personnes ou les proches

Personne répondant au questionnaire :

O Personne elle-méme
O Proche :
Lieu et durée de I'entretien :

l. Eléments d’identification sur la personne en situations de
handicap

Année de naissance : Sexe : Etat matrimonial :

Nombre d’enfants :
Suivi par :

- ODOP
- OPCPE
- DOSAMSAH

Date du dernier plan d’intervention :
Actuellement :
[0 Non scolarisé [ Scolarisé [0 en emploi a temps plein O en emploi avec réduction d’activité OJ

sans activité mais pas a la retraite [ en retraite

Hébergement :

1.0 Domicile personnel avec son conjoint 2.1 6.0 Internat médico-social pour adulte (Foyer
Domicile parental 3.0 Domicile partagé — hébergement, foyer de vie, MAS, FAM)

colocation 7.0 Services de psychiatrie

4.0 Famille d’accueil 8.0 Autre, Précisez: ...eveiveieseererennens

5.00 Internat médico-social pour enfant (IME/ITEP/
IEM / IEAP /IES)

Accompagnements
1.00SESSAD 2.00IME 3.00I1EM 4.[JEEAP 5.0IES 6.OITEP 7.0 Ecole ordinaire 8.0 ULIS
9.0 SAVS /SAMSAH 10.[O0 ESAT 11. MAS/FAM 12. [ Foyer de vie 13 [ accueil de jour adulte

14.[1 Services de psychiatrie, CATTP
15. [ SSIAD/ Infirmiers libéraux 16.00 Kinésithérapeute  17.[1 Auxiliaires de vie

18. [J AULIE, PréCISEZ & .covveerereerrerreererereteeeeesaesesseeenens
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Caractérisation de la situation actuelle

O personne a domicile «sans solution » pour lesquelles un besoin d’accompagnement médico-social a été
demandé sans étre satisfait (Domicile par défaut, en attente d’une place dans un établissement médico-social)

O personne pour laquelle la situation a domicile correspond aux attentes (Domicile choisi)
O personne avec un accompagnement partiel en médico-social ou sanitaire et nécessitant un relais des
aidants a domicile.

Eléments de parcours :
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Il. Entretien

Comment cela s’est déroulé dans votre situation ?

A. Accueil et informations

Lors de I'accueil dans le service, comment cela s’est déroulé ?

- Information des missions, des finalités et des objectifs du service : (livret d’accueil,
reglement de fonctionnement, contrat de séjour, charte des libertés)

- information de la procédure de réalisation des PIl avant votre admission ?
(Information sur le site web de I'établissement, document papier, ...)

- procédure PII a votre admission ?

- les différentes étapes du PIl ? (Accueil — évaluation — concertation — mise en ceuvre du plan —
réévaluation)

- choix d’'une personne de confiance* de votre entourage qui a été l'interlocuteur
privilégié vis-a-vis de I'équipe ? ((* la personne de confiance peut vous accompagner dans
vos démarches et vous aider dans vos prises de décisions, elle est consultée si vous ne pouvez plus
vous exprimer afin de rendre compte de votre volonté).

- Choix d’'un coordinateur de parcours ou référent ?

Est-ce que vous avez eu accés a votre dossier ? et comment cela s’est déroulé ?

- informée de ses droits par rapport a I'accés a son dossier ?
- acces a 'ensemble des informations la concernant ?
- possibilité de modifier, d’ajouter, supprimer certaines informations de son dossier

B. Evaluations

1. Votre point de vue et celui de votre entourage

Avez-vous été questionné sur I'ensemble de ces domaines d’activités :

- Soins personnels (se laver, s’habiller, manger, prendre soin de sa santé),

- Activités de vie domestique (utilisation des moyens de communication : téléphone,
internet, TV..., de moyens de déplacements : voiture, transports, en extérieur..., la
préparation de vos repas, vos courses, taches ménageres, choix et aménagement
de votre lieux d’habitation, ...)

- Relations (relations familiales, amicales, professionnels, ...),

- Etudes / scolarisation (participation a des activités scolaires, de formation, ...)

- Travail ou recherche d’'un emploi (réalisation d’une activité professionnelle,
recherche d’empiloi,

- Loisirs (pratique d’activités sportives, culturelle, tourisme, lecture, ...)

- Vie associative (participation a des associations culturelles, des associations
sportives, conseil d’école, ...)

- Pratique religieuse (participation & des activités de pratique religieuse)
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- Droits civiques (respecter les droits des autres, faire respecter ses droits,
respecter les lois et les réglements, voter, ...).

Par quel professionnel et avec quel moyen ?
Pour chacun des domaines de participation, avez-vous été questionné sur :

- Vous a-t-on demandé si c’est un domaine d’activité que vous réalisez ? : réalisé
(méme si vous rencontrez des difficultés), non réalisé (en raison de grandes incapacités,
d’obstacles trop importants ou d’'un manque d’aide, ne s’applique pas a ma situation (car
elle ne correspond pas a son age, par choix personnel)

- Votre point de vue concernant le type d'aide qui vous est nécessaire ? (Aides
techniques, aides humaines, aménagements)

- Votre point de vue concernant votre niveau de difficulté (effort, inconfort, insécurité, ...)
pour réaliser ce domaine de participation ?

- Votre point de vue concernant votre niveau de satisfaction (c’est-a-dire son désir
de changement) par rapport a la fagon dont elle réalise habituellement I'activité ?

A Tlissu de ce recueil d’'informations sur la qualité de votre participation, avez-vous été
invité a déterminer les domaines de participation qui vous étaient prioritaires (c’est-a-dire
les domaines de participation qui sont importants pour vous et pour lesquels vous

souhaitiez du changement) ?

Avez-vous pu donner votre point de vue sur linfluence (positive ou négative) que
certaines personnes ou certaines choses peuvent avoir, pour faciliter ou non la réalisation

de vos participations ?

- Ex : Environnement attitudinal :
o le soutien et I'attitude de I'entourage (famille, amis, voisins, collégues, camarades,
instituteur...)
o le soutien et I'attitude de personnes inconnues (dans la rue, administration, les collégues ou
camarades éloignées ... )

- Environnement Social :

o L’aide et la disponibilité apportée par les services sociaux, médico-sociaux, sanitaires, de
soins a domicile qui vous accompagnent

La suffisance de vos sources de revenues

La disponibilité des services et des commerces

La disponibilité des services de transport

Les services publics,

Les services municipaux

Les services de loisirs, de culture, de religion

Les reglements de I'école, des clubs de loisirs, du travail, des procédures administratives...

O O O 0O 0O O O

- Environnement physique :
o Accessibilité physique de votre lieu d’habitation
o Accessibilité physique des commerces, de I'école, du travail, des lieux de loisirs, de
cultures, ...
o Les difficultés pour utiliser certains objets (crayon, ordinateur, appareils électroménager, ...)
o Les aides techniques : utilisation, disponibilité et entretien
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Est-ce que I'on vous a demandé d’estimer vos forces et faiblesses (mémoire, mobilité,
vue, audition, compréhension, sociabilité, ...) ?

Par quel professionnel et quel moyen (questionnaires ?)

2. Evaluations professionnelles

Est-ce que chaque professionnel vous expliquait le but de son évaluation ?
A Tissu de I'évaluation, chaque professionnel vous a-t ’-il expliqué les résultats de ses
évaluations ? Les différentes évaluations se sont-elles déroulées en majorité dans vos

lieux de vie ?

C. Réunion avec les professionnels

Est-ce que vous avez été convié a participer a une réunion avec les professionnels
permettant de faire une synthése des évaluations et de votre projet ?
Comment cela s’est déroulé ?

- Avant cette réunion de concertation vous a-t-on expliqué le déroulement et la
durée de cette réunion ?

- Avez-vous pu participer au choix des participants a la réunion de concertation qui
vous concerne (proche, par aidant, professionnels, ...) ?

- des moyens pour faciliter votre participation active (climat de confiance, se
positionne en tant que facilitateur pour que la personne et sa famille puissent
donner leur avis et poser des guestions) de la personne (et de son approche) lors
de cette phase de concertation ?

- La synthése des évaluations réalisée par les professionnels était-elle
compréhensible ?

- Cette synthése vous a-t -elle permis de comprendre vos difficultés quotidiennes ?

- bien compris vos besoins ?

- interrogé sur votre satisfaction par rapport a votre participation a cette réunion de
concertation ?

Sl absence de réunion de concertation, est ce que I'on vous a demandé si vous étiez
satisfait des propositions formulées par I'équipe ? (est-ce qu’il y avait bcp de décalage

avec vos besoins ?)

Sensation générale :
Avez-vous la sensation d’avoir été un partenaire a part entiére dans les différentes

étapes (évaluations — élaboration du plan d’intervention) ?
Avez-vous la sensation d’avoir une place centrale dans I'élaboration de votre plan
d’intervention ?

Remarques :
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ANNEXE 4 : consentement de participation

Recherche « De I'évaluation des besoins des Personnes en situations de handicap a
I'élaboration du plan d’intervention individualisée »
Mémoire de fin d’étude dans le cadre du master 2 « Situations de handicap et

Participation sociale » EHESP Rennes.

M. ou Mme Nom: Nom de jeune fille :
Prénom : Date et lieu de naissance :
Adresse : Téléphone :

I ma été proposé de participer a une recherche dans le cadre de la réalisation du
mémoire de fin d’étude de Madame Mélanie KASSEGNE et de ses missions de stage sur
le CREAI de Bretagne.

Cette recherche vise a interroger l'avis et le savoir expérientiel des personnes ou de leur
proche, afin de comprendre si les pratiques actuelles d’évaluation et d’identification des

besoins des personnes, permettent de définir des plans d’interventions individualisés.

Mélanie KASSEGNE, étudiante en master 2 m’a expliqué :

- Que je suis libre de refuser I'entretien ou de I'arréter quand je veux. C’est
totalement libre et ¢ga n’aura aucune conséquence, en bien ou en mal, sur ma vie.
Mon refus ne sera pas communiqué a d’autres personnes.

- Je peux refuser d’étre enregistré(e).

- Mélanie KASSEGNE et le CREAI s’engagent conformément aux
recommandations de la CNIL, a collecter et traiter les propos recueillis dans le
cadre de cet entretien sous une forme excluant tout risque d’atteinte a ma vie
privée. Cela veut dire que mon entretien sera anonymisé : mon vrai nom ne sera
jamais utilisé. Ce que je dirai sera analysé par Mélanie KASSEGNE et sera utilisé
pour la rédaction de son mémoire. Si elle reprend des phrases que jai dites dans
son rapport, elle ne mettra pas mon nom.

- L’ensemble des éléments recueillis dans le cadre des entretiens sera détruit 2
mois apres la remise du mémaoire.

En signant ce formulaire, jaccepte de fagcon libre et volontaire de participer a cette

recherche.

Date :
Signature du participant : Mélanie KASSEGNE :

Un exemplaire pour le participant et un exemplaire pour Mélanie KASSEGNE
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ANNEXE 5 : Situation des personnes rencontrées

Situation de la personne concernée

Personne répondant

Attitude de
la personne
ou de son
proche dans
son  niveau
de

participation

Caractéristiques

de I'entretien

Anne est une fille de 9 ans qui présente un tableau de « dys ». Elle a bénéficié
du DOP dans le cadre d’une rupture dans son parcours scolaire. Les parents
ont décidé d’'une scolarisation a temps partiel car les adaptations scolaires
n’étaient pas mises en place, ni l'intervention d’'un SESSAD. Les SESSAD ont
expliqgué que leurs agréments ne correspondaient pas aux troubles de leur
file. Elle est aujourd’hui accompagnée par de nombreux professionnels
libéraux. Dans le cadre d’'un PAG, Anne a pu bénéficier d’'une admission dans
deux SESSAD, un spécialisé dans la déficience visuelle et l'autre dans les
troubles du langage.

C’est la maman qui a organisé I'évaluation des besoins de sa fille en
mobilisant de nombreux libéraux. Elle dira : « ils ne doivent pas étre d’accord
sur l'évaluation des besoins de ma fille et de ses capacités, car I'école fait
l'inverse des préconisations, heureusement que je suis la et que je me bats et
gue je rassemble les différentes informations ».

La maman

La maman de Anne a exercé dans
le champ du travail social. Elle
connait bien les droits des usagers
et souhaite qu’ils soient mis en
ceuvre pour sa fille. Elle a une
bonne connaissance des réseaux
et de la pathologie de sa fille. Elle
connait le langage des
professionnels et c'est elle qui
coordonne les  professionnels
actuellement. C’est la maman qui a
participé en grande partie a
I’évaluation des besoins de sa fille
et elle a la capacité d’argumenter
ses décisions.

« combative
»

Lieu : domicile de
la famille
Durée : 1h47

Monsieur A. est agé de 50 ans, il vit seul a domicile dans un appartement en
location. Il a arrété d’exercer sa profession lorsqu’il a eu son probléme de
santéily a2 ans. Il y a un an il a bénéficié d’'un GOS a I'issu duquel un PAG a
été rédigé en raison d’'une rupture de parcours et de la non-disponibilité de
place en foyer de vie. Dans le PAG, il y a eu des prestations de la part de
professionnels libéraux financé par le PCPE. La sceur de Monsieur a
interpellé les différents services du territoire pour demander de l'aide, c’est

Le monsieur et sa sceur

La sceur de Monsieur est
également sa tutrice. Elle est en
activité  professionnelle, et elle
expligue « ca été un parcours du
combattant, j'ai frappé a toutes les

« dominée »

Lieu : domicile de
Monsieur
Durée : 1h15
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ainsi que Monsieur a pu bénéficier d’'un GOS. Lorsque lors de I'entretien, nous
avons demandé a Monsieur si ce choix de vivre a domicile était le sien ou qu’il
était en attente d’'une place dans un foyer, Monsieur a montré de I'énervement
et de 'agacement « je n’irai pas dans un foyer ou dans un truc de ce genre, je
ne veux pas en entendre parler ». Nous avons réexpliqué a Monsieur que
nous posions cette question pour connaitre son choix de vie, et que nous
n’étions aucunement la pour remettre en cause son choix. Sa sceur a expliqué
qu’a plusieurs reprises il a été proposé a Monsieur de s’inscrire dans un foyer
mais qu'il refuse. Sa sceur explique que c’est la raison pour laquelle elle a été
frappée a de nombreuses portes pour que des professionnels I'aide dans la
mise en ceuvre de ce projet de vie a domicile.

C’est essentiellement sa sceur qui a pu répondre aux questions, car en raison
des troubles de la mémoire de Monsieur, celui-ci n’était pas en capacité de
donner son point de vue sur les différentes étapes nécessaires a la démarche
d’'un PII. Il a pu intervenir sur certaines questions.

portes ». Aujourd’hui je suis
contente que des choses se soient
mises en place. Sa sceur a
indiqué : « je n’ai pas beaucoup de
recul et il est difficile pour moi de
donner un avis car on n’avait rien
avant ».

Alfred est un jeune de 13 ans qui a eu un parcours sanitaire et médico-social
qui s’est souvent soldé par « des échecs » comme dirait son papa. Il y a eu un
retard dans le diagnostic de sa maladie. Il n’est plus scolarisé car « il a été

Le papa
Le papa explique qu’aujourd’hui, il
n'a plus confiance spontanément

« dominée»

Lieu: sur le lieu
de travail du papa
Durée : 1h

viré, oui viré de I'IME » insistera le papa. Aujourd’hui Alfred est a la maison | dans les professionnels, il est
avec une éducatrice a temps plein le temps de reconstruire un nouveau projet. | méfiant.
Fabien est un garcon de 9 ans qui vit & domicile avec ses parents et son frére. | La maman « combative Lieu : domicile de

Il est scolarisé en CE1 en milieu ordinaire. La famille et Fabien sont en attente
d’'une place en ULIS et dune place dans un SESSAD. Fabien a été
accompagné par un PCPE pendant 1 an. La maman expliquera que lors d’'une
ESS programmée en urgence en milieu d’année de CP, on leur a indiqué que
le niveau et le comportement de leur fils n’était plus adapté et qu'il fallait faire
une demande d’'IME. C’est la maman qui a sollicité le PCPE sur conseil de son
médecin généraliste, car « le dialogue entre nous et I’école a été rompu ». La
famille n’a pas compris ce changement d’orientation et était persuadé que tout
n'‘avait pas été exploré pour favoriser son inclusion scolaire. La maman
indiquera : « jai passé des nuits a chercher sur internet des solutions ». La
maman expliquera que le PCPE a permis de « régler I'urgence de I'école et de
faire médiateur entre eux et nous ».

Le PCPE a vraiment apaisé le dialogue entre nous et I'école. La maman
explique bien deux phases dans I'intervention du PCPE : « régler I'urgence de
I'école puis ensuite faire réellement connaissance avec Fabien pour proposer
un vrai projet ».

Fabien a été diagnostiqué autiste a 'age de 3 ans et demi.

La maman de Fabien est une
maman qui a des ressources et qui
a pu trouver du soutien aupres
d’association pour faire « valoir les
droits de mon fils ». Elle connait les
outils utilisés par I'enseignant
référent.

»

la famille
Durée : 1nh30
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Monsieur B. est agée de 44 ans, il vit & domicile avec sa mére de 71 ans. | La personne et sa mére « exclue» Lieu : domicile de
Monsieur a été en centre pour enfant jusqu'a lI'age de 20 ans, ensuite il est la famille
revenu vivre chez ses parents. Monsieur présente une déficience | La mére du Monsieur a 71 ans. Elle Durée : 55
intellectuelle. Il vit aujourd’hui avec sa mere de 71 ans. s’occupe seul de son fils depuis 24 minutes
Monsieur va une fois par mois dans un accueil de jour et bénéficie de | ans. Elle n’avait jamais sollicité de
'accompagnement d’'une éducatrice a domicile. l'aide de la part de tiers. Aujourd’hui Cest
Madame expliquera qu'on Iui a proposé l'accueil de son fils et un | elle explique: "ca fait lourd pour essentiellement la
accompagnement par une éducatrice, « pour me soulager ». m'en occupé 24h/24h". Madame mere du monsieur

n'a pas eu connaissance fine des qui a répondu car

différentes prestations, services liés Monsieur

au handicap. Madame indique : communique trés

«tout ce qu’ls font ¢a doit étre peu.

bien ». Madame est plutdt actrice

dans le quotidien de son fils mais

passive en ce qui concerne

l'ouverture et la sollicitation de

nouveaux droits. Elle fait

entierement confiance aux

professionnels et n'a pas

conscience que les professionnels

évaluent les besoins de son fils ou

les siens.
Monsieur a 29 ans, il vit dans un habitat inclusif. Il a été accompagné par un | Monsieur a répondu seul a | «exclue» Lieu : domicile du
PCPE. Monsieur a eu des difficultés & me préciser son parcours et son projet | I'entretien, mais il a écourté Monsieur
actuel. Lorsque nous avons expliqué le theme de I'entretien, Monsieur a | I'entretien. Durée : 43
indiqué « je ne comprends pas, et je ne sais pas moi. Il faut demander a mon minutes Peu
éducatrice ». productif,
Monsieur a 47 ans, il vit seul & domicile, il est accompagné depuis 7 ans par | Personne elle méme « exclue » Lieu : domicile du
un SAMSAH et bénéficie du passage d’'une IDE matin et soir, ainsi que d’une Monsieur
auxiliaire de vie. Il souhaite actuellement changer de domicile et il indique qu’il Durée : Monsieur

a besoin d’aide pour « m’aider a organiser mes rendez-vous médicaux ».
Monsieur est invité lors de I'élaboration de son SAMSAH et il est attaché aux
actions qui vont se mettre en place.

a indiqué a
plusieurs reprises
gque sa mémoire
lui faisait défaut et
qu’il était difficile
pour lui de
répondre a ce
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type de questions.

Monsieur U. a 27 ans il est célibataire. Il est bénévole dans une association en
lien avec sa maladie. Il est locataire d’'une maison en campagne, « c’est mon
choix de vivre ici en campagne ». |l est accompagné par un SAMSAH depuis 7
ans. Il bénéficie également de 'accompagnement par une infirmiére 2 fois par
jour, de l'intervention d’auxiliaire de vie 2 fois par jour sauf le dimanche et
d’'une prise en soin par un kinésithérapeute deux fois par semaine. Monsieur
U. a antérieurement été accompagné par un IME jusqu’a I'dge de ses 18 ans.
Ensuite il a pu bénéficier d'un accompagnement dans des appartements
tremplins qu’il décrira comme : «une trés mauvaise expérience car ne
correspondait pas a mon projet et mes parents m’ont repris a domicile ».
Ensuite Monsieur U. accompagné par le SAMSAH, a pu prendre un
appartement indépendant. Monsieur a une pathologie neurologique innée et
non évolutive. Il se déplace en fauteuil roulant manuel en intérieur et en
électrique en extérieur.

Personne elle-méme

Monsieur s’est montré intéressé par
les questions mais indique-« je ne
pensais pas tout cela, peut étre que
jaurai du demander a ma meére de
venir, elle sait peut étre mieux
comment cela se passe ».

«dominée »

Lieu : domicile du
monsieur
Durée : 1h12

Monsieur I. est un homme de 33 ans, il est célibataire. Il est accompagné par
un SAMSAH depuis 7 ans. Il vit seul dans une maison en location. Cette
situation de vie a domicile correspond pleinement a ses attentes.
Actuellement il est sans emploi, il réalise des stages dans des entreprises
adaptées afin de définir un projet professionnel. Monsieur a été victime d'un
traumatisme cranien a l'age de 25 ans. Il était alors salarié en CDI dans une
entreprise de maintenance dans une autre région de France. Il a eu un
parcours hospitalier : réanimation, neurologie, rééducation, UEROS. Lors de
sa sortie de rééducation, il est allé vivre dans le méme département breton
gue ses parents et était suivi par un SAMSAH différent de celui qui
l'accompagne actuellement. Monsieur a donc été accompagné par 3
dispositifs médico-sociaux (2 SAMSAH et un UEROS) il a donc une
expérience, ce qui lui a permis d’avoir des points de comparaison et une
analyse assez fine durant I'entretien. L'entretien a duré 58 minutes. Monsieur
a présenté des difficultés d'attention sur la fin de I'entretien. Certaines
thématiques de la fin de I'entretien n'ont pas pu étre abordées dans leurs
totalités, en raison de la baisse de l'attention qui a généré des difficultés de
compréhension des questions. Il aurait fallu proposer a Monsieur de réaliser
I'entretien en deux fois, seulement pour des questions techniques il n’a pas été
possible que l'entretien se déroule sur deux jours car I'éloignement
géographique et le démarrage d'un nouveau stage ne nous a pas permis de
NOus revoir.

Personne elle-méme

« Dominée »

Lieu: locaux du
SAMSAH.

Durée de
I'entretien : 58
minutes.
L'entretien a été
interrompu car
Monsieur a
présenté des
signes de fatigue.
Certaines
thématiques de la
fin de [I'entretien
n'‘ont pas pu étre
abordées dans

leurs totalités.
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ANNEXE 6 : Grille d’entretien pour les professionnels

Grille d’entretien pour les professionnels

Cette recherche s’intéresse au processus d’évaluation mise en ceuvre par les services, pour identifier
les besoins des personnes en situations de handicap, afin de réaliser un plan d’intervention
individualisé *(* = projet personnalisé, projet d’accompagnement, plan d’accompagnement, ... Plan
qui détermine et fixe les objectifs prioritaires et les moyens a mettre en ceuvre pour répondre aux
besoins de la personne)

Cette recherche s’inscrit dans les différentes réformes (Une Réponse Accompagnée Pour Tous,
SERAFIN PH).

Elle vise a identifier et comprendre les pratiques qui sont mises en ceuvre par les professionnels,
pour relever ce défi de la transformation de I'offre et de l'individualisation des parcours de vie, en
proposant des réponses modulaires et inclusives. La recherche s’intéresse également au point de vue
des usagers / bénéficiaires de ces services ou dispositifs.

La recherche s’axe sur la phase relative a la définition des besoins de la personne. C’est-a-
dire du moment ou le service est saisi par un bénéficiaire jusqu’a la phase de définition de
ses besoins.

Cette recherche s'intéresse aux pratiques mises en ceuvre lors des GOS, dans les PCPE et

les SAMSAH de la région Bretonne.

Fonction des Personnes répondant au questionnaire :
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Caractéristiques du service :

Date d’ouverture du service :
Type de service :

- BOGOS
- OPCPE
- O SAMSAH

Département: 022 029 O35 0O56
Nombre de personnes accompagnées/ an :
Composition de I'équipe en charge de I'évaluation des besoins des situations individuelles :

- Profil et fonction des professionnels :
[ du service
[0 d’un autre service ou libéral

Public accueilli

- Type de déficiences :

- OEnfant 0O adultes

Missions du service :

Dans votre service, comment ce nomme le plan d’'intervention individualisé :

A quelle fréquence est-il réactualisé ? :
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Approche systémique du handicap

Au sein de votre servicel/institution utilisez-vous un modéle systémique
du handicap comme modéle interdisciplinaire et comme langage
commun pour la gestion des plans d’intervention ? (CIF, MDH-PPH)

Si oui, comment I'utilisez-vous ?

Explications :
Ces modeéles :

- sont en adéquation avec la |égislation francaise et avec la CDPH

- permettent une meilleure compréhension des restrictions de participation vécue par
les personnes.

- prennent en compte des différents facteurs : environnement et caractéristiques
personnels

- ont une utilité pédagogique

- permettent un langage commun entre les professionnels.

Si oui, Est-ce que le modeéle conceptuel est connu* de I'ensemble des membres de
I'équipe ? (Connu*: connaissance de l'intérét d'utiliser un modeéle interdisciplinaire et

écosystémigue, maitrise des concepts, maitrise de la nomenclature).

Intégration institutionnelle

Cette partie doit permetire d’apprécier le niveau d’intégration au sein du dispositif et de
I'établissement, de la méthodologie d’élaboration dun plan d’intervention et plus

particulierement de la phase d’évaluation des besoins

Au sein de votre institution, avez-vous une procédure qui explique les

différentes étapes nécessaires a la gestion du plan d’intervention ?
*Plan d’intervention : Plan qui détermine et fixe les objectifs prioritaires et les moyens a mettre en ceuvre pour

répondre aux besoins de la personne

- Les dispositifs ont-ils une démarche formalisée et validée qui explique la
méthodologie d’élaboration d’un PII ?

- L’évaluation des besoins des personnes en situations de handicap s’integre-t-elle
dans la démarche globale de PII ?

- Cette démarche est-elle connue de I'ensemble des professionnels du dispositif et
des professionnels coopérant avec le dispositif (PCPE — DOP) ?

- Cette démarche est-elle ajustée en fonction des publics accompagnés du
dispositif ?

- Les personnes en situations de handicap ou leur famille ont-elles participé a la

production de cette méthodologie ?
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Comment procédez-vous pour organiser les informations que vous
recueillez sur la situation individuelle d’'une personne ? Quels outils ?
Quelle méthode ?

Un dossier commun est-il utilisé pour collecter les informations ?

Ce dossier est-il totalement en version informatisée ? (Vous n'avez pas de fiches de
liaisons ou de suivi en version papier)

Le dossier commun utile a la synthese des évaluations est-il construit a partir d’'un
modéle systémique du handicap (CIF — MDH-PPH) ?

Comment le dossier est- il organisé ? quelles sont les grandes rubriques ?
Le dossier est-il structuré par grands domaines ? (il y a d’autres solutions : par
disciplines — par chronologie) ?

Explications :

Par grands domaines :

Informations relatives a la personne et a son fonctionnement : identité, ses valeurs, son parcours, informations
relatives a la santé, a ses capacités/incapacités.

Informations relatives & son environnement

Informations relatives a ses domaines de patrticipation : activités de vie quotidienne (toilette, habillage, alimentation),
activités de vie domestiques (logement, déplacements, communications, ..) , ses roles (loisirs, responsabilités, vie
culturelle, religieuse, travail, éducation, vie associative, droits ...) ?

Par disciplines : éducatif, psychologie, ergothérapie, kinésithérapie, ...

Ce dossier est-il accessible a I'ensemble des professionnels qui vont procéder a
I'évaluation et a 'accompagnement de la personne ? (Professionnels du service, de
linstitution, professionnels hors institution (prestations d’évaluations ou
d’accompagnement...) ?

Est-ce que la personne (et/ou ses proches) a accés a I'ensemble des informations la
concernant ? A-t-elle la possibilité de modifier, d’ajouter, supprimer certaines
informations de son dossier ?

Est-ce que la personne (et/ou ses proches) est informée de ses droits par rapport a
'accés a son dossier ?

Ce dossier est-il commun a I'ensemble des services de linstitution ?

Accueil et informations dans le dispositif

Comment se déroule la phase d’accueil et d’admission dans votre service ? (Quand, avec qui ?

ol ? des outils ?)

Est-ce que la personne (et/ou ses proches) se voit désigné un professionnel qui sera
son interlocuteur privilégié (professionnel coordinateur de parcours, de projet ou
référent) lors de I'élaboration du Plan d’intervention individualisé ?

Est-ce que la personne a la possibilité de choisir ce professionnel référent ?
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Evaluations — récolte d’informations

Cette phase de recueil d’informations doit permettre a la personne, a son entourage et a
'équipe de professionnels, de comprendre les variables influencant les restrictions de

participation.

Est-ce que vous avez une phase de Récolte d’informations auprés de la
personne et/ou de sa personne de confiance ?

Si oui comment procédez-vous et quelles informations recueillez-vous ?
Est-ce que vous avez des outils pour faire ce recueil ? Qui réalise ce
recueil ? Et comment organisez-vous les informations ?

- Est-ce qu'il est proposé systématiquement un entretien avec la personne (ou avec l'aide
d’'un proche significatif qu’elle a choisi ou d’'un intervenant au besoin si la personne ne peut pas
répondre seule en raison de son jeune age, ou de difficultés trop importantes) pour recueillir son
point de vue sur les domaines de sa participation ?

Explications : Les domaines de participation sont :

o Soins personnels (se laver, s’habiller, manger, prendre soin de sa santé),

o Activités de vie domestique (utilisation des moyens de communication :
téléphone, internet, TV..., de moyens de déplacements : voiture, transports,
en exteérieur..., la préparation de vos repas, vos courses, taches ménageéres,
choix et aménagement de votre lieux d’habitation, ...)

o Relations (relations familiales, amicales, professionnels, ...),

o Etudes / scolarisation (participation a des activités scolaires, de formation, ...)

o Travail ou recherche d’'un emploi (réalisation d’'une activité professionnelle,
recherche d’emploi,

o Loisirs (pratique d’activités sportives, culturelle, tourisme, lecture, ...)

o Vie associative (participation a des associations culturelles, des associations
sportives, conseil d’école, ...)

o Pratique religieuse (participation a des activités de pratique religieuse)

o Droits civiques (respecter les droits des autres, faire respecter ses droits,
respecter les lois et les réglements, voter, ...).

- Est-ce que les différents domaines de la participation sont explorés et guestionnés
systématiqguement ?

- La personne est-elle invitée a identifier les domaines de participation qui font partie
de savie ?

- (Réalise méme si elle rencontre des difficultés, ne réalise pas en raison de grandes incapacités,
d’obstacles trop importants ou d’'un manque d’aide, ne s’applique pas, c’est-a-dire qu’elle ne fait pas
partie de la vie d’une personne (car elle ne correspond pas a son age, par choix personnel) ?

- La personne est-elle invitée a indiquer :

o Le type d’aide qu’il lui est nécessaire pour réaliser l'activité ? (Aides
techniques, aides humaines, aménagements)

o Son niveau de difficulté (effort, inconfort, insécurité, ...) pour réaliser ses
activités ou ses roles ?

o Son niveau de satisfaction (c’est-a-dire son désir de changement) par
rapport a la fagon dont elle réalise habituellement ses activités et ses roles ?
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Est-ce que les équipes ont un outil/procédure pour apprécier cette

satisfaction ?
A l'issu de cet entretien, la personne est-elle invitée a se prononcer sur les domaines
de participation qui lui sont prioritaires (c’est-a-dire les domaines de participation ou
elles souhaitent du changement ?
Avez-vous un outil pour réaliser cet entretien concernant le point de vue de la
personne ? Si oui lequel ?
Quel professionnel réalise ce recueil d'informations auprés de la personne ?

La personne est-elle questionnée sur les différents aspects de son

environnement (environnement social, attitudinal et physique) :
Environnement attitudinal :
o le soutien et I'attitude de I'entourage (famille, amis, voisins, collégues, camarades, instituteur...)
o le soutien et I'attitude de personnes inconnues (dans la rue, administration, les collégues ou
camarades éloignées ... )
Environnement Social :

o L’aide et la disponibilité apportée par les services sociaux, médico-sociaux, sanitaires, de soins
a domicile qui vous accompagnent
La suffisance de vos sources de revenues
La disponibilité des services et des commerces
La disponibilité des services de transport
Les services publics,
Les services municipaux
Les services de loisirs, de culture, de religion
o Les réglements de 'école, des clubs de loisirs, du travail, des procédures administratives...
Environnement physique :
o Accessibilité physique de votre lieu d’habitation
o Accessibilité physique des commerces, de I'école, du travail, des lieux de loisirs, de cultures, ...
o Les difficultés pour utiliser certains objets (crayon, ordinateur, appareils électroménager, ...)
o Les aides techniques : utilisation, disponibilité et entretien

La personne est-elle invitte a donner son point de vue concernant linfluence
(positive ou négative) que certaines personnes ou certaines choses peuvent avoir sur
la réalisation de ses participations ou de ses restrictions de ses participations ?
Cest-a-dire est ce que les éléments de I'environnement sont facilitateurs ou obstacles a la
réalisation des activités ou des roles souhaitées par la personne) ?

Est-ce que les équipes ont un outil pour recueillir le point de vue de la personne sur
la qualité de son environnement ? Si oui lequel ?

Est-il proposé a la personne gu’elle s’auto-évalue sur son fonctionnement ?
(C’est-a-dire qu’elle soit invitée a indiquer ses capacités et incapacités : mémoire, mobilité, vue, audition,
compréhension, sociabilité, ...)

O O O O O O

Est-ce que vous procédez a une Récolte d’informations auprés des
proches aidants ?

Si oui pour obtenir quelles informations ? Avec quels outils ? Qui réalise
ce recueil ?

proposé a la personne de rencontrer un pair-aidant pour

poursuivre son cheminement ?
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Etape au cours de laquelle, le coordinateur de parcours, se met en lien avec 'ensemble des
services du territoire qui accompagne la personne, ou qui ont accompagné de maniére

significative la personne afin de recueillir des informations.

Est-ce que vous procédez a une récolte d’information auprés des autres professionnels du
territoire ?
Si oui, pour recueillir quelles informations ? Qui le fait ? Avec quels outils ? Comment

organisez-vous les informations obtenues ?

Etape au cours de laquelle les intervenants évaluent, selon des modalités qui leur sont
propres : les caractéristiques de lindividu, de I'environnement et des domaines de

participation (activités et rbles).

Est-ce que les professionnels du service réalisent des évaluations disciplinaires ?
Si oui, quelles sont les informations recueillies et par qui ? quelles sont les outils utilisés ? Ou
sont réalisées les évaluations ? Comment sont organisées les informations obtenues ?

- Quels sont les outils disciplinaires utilisés par les professionnels (outils standardisés,
évaluations « maisons », observation, mises en situations, ...) ?

- Le recueil des informations (auto-évaluation) réalisé auprés de la personne est-il
inscrit dans le dossier commun de la personne ?

- Chaque intervenant qui a réalisé une évaluation disciplinaire inscrit-il ses résultats
dans le dossier commun ?

- Est-il demandé individuellement a chaque professionnel de traduire les résultats de
son évaluation disciplinaire (généralement réalisée sur la base de modele
disciplinaire) vers des résultats s’appuyant sur un modeéle systémique du handicap

(modéle interdisciplinaire) pour permettre un langage commun ? Utilisation d’un langage
interdisciplinaire et non d’'un langage disciplinaire.

- Les professionnels renseignent-ils leurs résultats en alimentant les différentes
thématiques du dossier ? (Autre solution : les professionnels inscrivent leurs résultats
en un bloc).

- Un professionnel inscrit-il les informations récoltées aupres des autres services dans
le dossier commun ? (En alimentant les différentes thématiques du dossier)

- Santé : Les informations importantes relatives a la santé sont-elles recueillies dés le
début de l'accompagnement et sont-elles consignées dans le dossier ? Les
informations importantes relatives a la santé sont-elles communiquées aux différents
professionnels dans le respect des régles de confidentialités ? Dans les informations
importantes : les déficiences principales, les facteurs de risques, les éventuelles
précautions a prendre en compte sont-elles recueillies ?

- Fonctionnement : Les évaluations disciplinaires relévent-elles autant les capacités
ou les forces de la personne, que ses incapacités ou ses limites ? (Recueil des
potentialités de la personne). Le référentiel des capacités et incapacités a évaluer
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est-il ajusté a la situation de la personne ? (Question qui s’applique pour un service
gui accompagne des personnes avec des capacités et incapacités trés différentes
d’'une situation individuelle a I'autre)

On entend par capacités et incapacités : la possibilité pour un individu de réaliser une activité
physigue ou mentale.

Les composantes sont les suivantes :

Conscience, orientation temporo-spatiale, compréhension, attention, mémoires, maitrise du comportement,
Gestion des émotions, Acuité visuelle, qualité de la vision, Perception auditive, discrimination auditive,

proprioception, sensibilité, Fonctions de la voix, de I’articulation, mobilité, marche, préhensions....

Synthése des évaluations

Comment réalisez-vous la synthese de I'ensemble des évaluations ? Quels outils ? Quelles
méthodes ? Et quelles sont les données analysées ?

- Y-a-t’-il une réunion de synthése interprofessionnelle qui est organisée entre les

professionnels pour réaliser une mise en commun des informations récoltées (cette
réunion de synthése n’a pas pour vocation a réfléchir aux objectifs a proposer mais elle doit servir a une
mise en commun des résultats et & établir une vision commune de la situation de la part des

professionnels) ?

- OUI, dans le cas d'une réunion de synthése, est ce qu’elle s’organise en reprenant
de facon systématique les grands domaines : personne / environnement / domaines
de participation de la personne ? (Autre possibilité : chaque professionnel restitue le
compte rendu de ses évaluations a tour de réle ?)

- NON, si absence de réunion de synthése, est ce qu’un professionnel réalise une
analyse ? (En interpellant au besoin les différents professionnels)

- L’analyse des résultats (auto-évaluation et évaluations disciplinaires) permet-elle :

o D'identifier les éléments* susceptibles de générer une atteinte de lintégrité
organigue, un traumatisme, une pathologie ou un impact négatif sur la santé

de la personne. (*comportements dangereux, éléments de [Ienvironnement: route
dangereuse, gaziniére... ou des risques biologiques) Repérage des facteurs de risques.

- Cette analyse se fonde telle sur des éléments factuels afin de respecter le droit a
l'autodétermination des personnes ? (L’objectif serait d’écarter tout risque de mise en
cause de la responsabilité des professionnelles et donc limiter le droit au risque et au
choix des personnes) ?

- Lorsqu’ils ont identifié des facteurs de risque, identifient-ils des stratégies pour mettre
en place une prévention ?

- L’analyse des résultats des évaluations disciplinaires peut mettre en lumiere des
différences d’appréciation au niveau du recueil des capacités/incapacités entre les
professionnels.
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- A partir des divergences constatées, y-a-t-il une analyse pour identifier les variables
responsables des divergences (attitudes et ou soutien des personnes, de la nature
de lactivité, matin aprés midi, : I'évaluation du comportement peut changer en fonction des
activités proposées, des lieux, du temps ...) ?

- Les variables identifiées sont-elles consignées dans le dossier commun ?

- Les variables seront-elles prises en compte dans les stratégies d’intervention
(moyens d’actions) ?

- Lanalyse permet -elle d’identifier les éléments de [I'environnement qui sont
facilitateurs ou obstacles a la réalisation des participations souhaitées par la
personne (sans porter de jugement de valeur) ?

- Cette analyse permet-elle d’apporter un éclairage sur les raisons pour lesquelles la

personne ne réalise pas ses participations comme elle le souhaiterait ? (C'est-a-dire
identifier les éléments liés aux caractéristiques de la personne ou de son environnement).

Est-ce qu’un entretien entre la personne et un professionnel est-il prévu
entre la fin de la phase d’évaluation et la phase de concertation
(définition du plan d’intervention) afin de lui évoquer les résultats de
I'analyse ?

Si, oui comment est organisée cette rencontre ? Qui anime cette rencontre ? Quels sont les

objectifs ?

Est-ce que La personne est invitée a une réunion de concertation, qui va permettre

I’élaboration de son plan d’intervention ?

Concertation avec la personne

C’est la rencontre qui permet une analyse partagée des différentes évaluations entre la
personne, et ses proches (le proche aidant, le pair aidant, la personne de confiance sociale)

et 'équipe afin de fixer les objectifs et les moyens du plan d’intervention.

Comment se déroule et quelles sont les grandes étapes de cette phase de
concertation ? Quels sont les réles des différents acteurs ? Quelle durée ? Quels sont
les objectifs de cette réunion ?

- La personne choisit-elle les participants a la réunion de concertation lors d’un
échange avec un professionnel ? (Professionnels, proche, pair aidant).

- L’animateur de la phase de concertation explique-t '-il les différentes étapes de la
rencontre (expression de la personne sur ses attentes, synthése des évaluations,
identification des besoins, formulation des objectifs, définition des besoins) ?

- Les professionnels mettent-ils en place des moyens pour faciliter la participation
active (climat de confiance, se positionne en tant que facilitateur pour que la
personne et sa famille puissent donner leur avis et poser des questions) de la
personne (et de son approche) lors de cette phase de concertation ?
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Les différentes personnes (personne, proche, professionnels, pair aidant) qui
participent sont-elles satisfaites du déroulement et de leur participation a cette
concertation ?

Vous avez des outils pour mesurer cette satisfaction.

La restitution des informations par les différents protagonistes lors de la synthése,
s'organise-t-elle par thématiques ? (Autres solutions par chronologie, par champ
disciplinaire)

o Eléments identitaires de la personne

o Domaines de participation prioritaires

o Caractéristiques personnelles (santé, capacités/incapacités)

o Influence de 'environnement sur les restrictions de participation

Est ce qu'a la suite des domaines de participation prioritaires formulées par la
personne et de la synthése des évaluations, I'animateur, aidé par les différents
participants (personne, proche, pair-aidant, personne de confiance sociale,
professionnels) fait ressortir les différents besoins de la personne ?

L’animateur fait-il valider cette synthése des besoins a la personne ?

A Tissu de ce travail de synthése des besoins, il y a une traduction en besoins
SERAFIN PH ?

Est-ce que vous mettez en place des techniques ou des méthodes particuliéres pour

favoriser la participation des personnes ?

La personne est-elle invitée a présenter ses attentes et les domaines de participation qui lui

sont prioritaires ? Assistée du coordinateur au besoin.

Est-ce que vous formulez des objectifs opérationnels prioritaires et comment sont-ils

formulés ?

Sur la base des besoins prioritaires identifiés, est ce que les différents participants
font consensus sur les interventions prioritaires ?

Les objectifs sont-ils basés sur 'amélioration de la qualité de la participation de la
personne dans les différents domaines souhaités par celle-ci ?

La formulation des objectifs d’intervention respecte-elle les regles de base
(SMART) ?

Spécifique (a la personne)

Mesurable (indicateurs)

Acceptable

Réaliste

Temporellement défini (date)

Pour chacun des objectifs, I'animateur demande t-il & chaque professionnel de
préciser ses modalités de contribution (thérapies, visites a domicile, fréquence, ...) ?
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Est-ce qu’il est demandé a la personne de préciser si des actions seront réalisées par
elles-mémes ?

Est-ce qu’il est demandé au proche son niveau de contribution dans l'atteinte des
objectifs ?

Les interventions proposées visent-elles a la fois les caractéristiques personnelles de
la personne (rééducation, éducation, thérapies, testing, observations, ... ) et son
environnement (aménagement du logement, recherche d’aide technique, soutien aux
aidants, activation du réseau social, sensibilisation de I'entourage, recherche d’un
emploi, régularisation de droits, ... ) ?

A lissu de ce travall, les interventions sont-elles traduites en prestations SERAFIN
PH?

Si la personne ne participe pas a la synthése est ce qu’un temps de restitution de la synthése est
prévu ? Comment ce temps s’organise ? Avec qui ? Les objectifs de cette rencontre ?

Un temps de restitution et de présentation du plan d’intervention est-il prévu a l'issu
de cette synthése qui s’est déroulé sans la personne ?

Lors de la restitution a la personne, est ce que son point de vue lui est demandé sur
les besoins identifiés, les objectifs et les prestations proposées ?

Si la personne est en désaccord, un autre plan sera élaboré par les professionnels ?
(Possibilité d’allers /retours) ?

Est-ce qu’il est demandé a la personne de préciser si des actions seront réalisées par
elles-mémes ?

- Est-ce qu’il est demandé au proche son niveau de contribution dans I'atteinte des
objectifs ?
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Master 2

Situations de handicap et participation sociale

L'évaluation des besoins des personnes en situations de handicap :

Quelles composantes et dimensions pour soutenir la participation sociale ?

Promotion 2018-2019

Résumeé :
L’évaluation des besoins des personnes en situations de handicap est un préalable a
la définition du plan d’intervention individualisé. Il doit répondre aux attentes et besoins
de la personne, tel que défini dans la loi du 2 janvier 2002 et du 11 février 2005. Un
des enjeux de ce travail a été d’établir un référentiel établissant la typologie des
dimensions et des composantes nécessaires a une évaluation permettant de soutenir
la participation sociale, telle qu'imposer par la Iégislation francaise. Ce mémoire met en
perspective les recommandations avec les pratiques institutionnelles de trois dispositifs
concernés par la RAPT : les DOP de la MDPH, les PCPE et les SAMSAH de la région
bretonne. Les principaux résultats de cette recherche démontrent un faible niveau de
participation de la personne au processus et une évaluation qui ne prend pas en
compte les composantes multidimensionnelles et dynamiques des situations de
handicap. Les obstacles identifiés sont : une faible appropriation de I'approche éco-
systémique du handicap, une mobilisation d’outils d’auto-évaluation a la marge et des
carences méthodologiques. Cette recherche a permis de dégager des pistes d’actions
pour le CREAI de Bretagne dans le cadre de ces missions d’accompagnement aux
transformations et au changement des pratiques professionnelles dans le champ du

handicap.

Mots clés :
Evaluation des besoins — personnes en situations de handicap — CDPH — évaluation
multidimensionnelle — CIF — MDH PPH — RAPT — offre modulaire

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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