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INTRODUCTION

« L'autisme est wn sujet qul dott étve aborolé avec umilité et modestie ».

Jean-Frangols CHOSSY*

Voila presque trente ans que I'Association de Parents et Amis d’Enfants Inadaptés du
Centre Alsace (APEI Centre Alsace) vise I'engagement prioritaire d’'un accompagnement
adapté a la personne adulte handicapée mentale. A l'ouverture du Foyer d’Accueil
Médicalisé (FAM) « Le Chéataignier », en novembre 1998, un des établissements gérés
par l'association gestionnaire, l'option retenue est de constituer une large mixité des
handicaps et d’'éviter toute sélection a I'accueil des résidents. L'architecture lumineuse et
ouverte est concue pour offrir des espaces vastes de liberté et de vie collective
appréciable.

Directrice de cet établissement depuis le 1*" aolt 2003, je m’interroge sur I'optimisation
constante de la prise en charge de chacun des résidents accueillis, dans I'objectif de
favoriser leur évolution ou du moins de limiter leur régression. Le projet d'établissement,
rédigé en 2001 et réactualisé en 2004, est le document de référence méme, qui donne la
|égitimité des moyens dont bénéficie I'établissement pour répondre aux besoins de
'usager.

Accompagner, aider et stimuler la personne handicapée dans son quotidien prend une
signification toute particuliere en fonction de la déficience et mérite une réflexion
approfondie dans une prise en charge distincte. Offrir un véritable lieu pour vivre, et non
un simple espace de vie, lui donner les moyens de construire et de développer ses
capacités, constituent les bases d'une prise en charge spécifique et adaptée a la

personne.

Aujourd’hui, le Chéataignier accueille des adultes lourdement handicapés, sans distinction
entre leur type de handicap. De ce fait, il est constaté, une source de difficulté dans
'accompagnement a la personne, pouvant méme étre a l'origine de refus de prise en
charge demandée. Or, les nouvelles dispositions applicables depuis la publication de la
loi n°® 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale, mettent
« l'usager au coeur du dispositif ». Elles marquent la volonté de clarifier les rapports entre
les différents acteurs : établissements et services sociaux et médico-sociaux, les usagers

et les autorités de tarification et Iégitiment les FAM. Désormais, les foyers bénéficiant d’un

! CHOSSY J.F. La situation des personnes autistes en France, besoins et perspectives. Rapport

remis au Premier ministre, Septembre 2003. p. 8
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double financement soin/hébergement semblent avoir des moyens mieux adaptés aux
besoins éducatif, pédagogique et thérapeutique de la personne autiste.
Pour cela, il ne suffit pas seulement, a ce jour, de faire le constat d’'un échec de prise en
charge adaptée par manque de repeéres et de rythmes pour une population ciblée, mais
bien de répondre a son besoin spécifique.
L'extension du FAM actuel, créant une section spécifique pour adultes atteints de troubles
autistiques séveéres, pourrait alors étre une réponse adaptée pour réduire :
I+ le manque de places en structure médico-sociale impliquant le maintien a domicile
avec une prise en charge difficile pour I'entourage ou encore I'hospitalisation en
secteur psychiatrique pas toujours en réponse au handicap ;
I+ toute régression de I'autonomie de la personne accueillie ;
I+ les frustrations des professionnels ne pouvant répondre aux besoins spécifiques et

individuels par manque de formation spécialisée dans le domaine de I'autisme.

La particularité de cette nouvelle structure serait alors de conjuguer la spécificité de la
prise en charge et I'ouverture vers I'extérieur. En effet, un accueil spécifique et adapté
ne peut pas reposer sur des criteres enfermants. Il ne serait pas opportun de limiter la
prise en charge spécifique a une structure cloisonnée, dans un environnement trop
immuable et trop sécurisé, dans lequel la personne autiste risquerait de se complaire.
Cela pourrait entrainer une régression de son potentiel et de son autonomie.

La notion de repéres durables et structurants est alors complétée par celle

v' de passerelle avec les sites existants de I'APEI ;

v' de réseaux et d’échanges vers des milieux a découvrir.

En tant que directrice du FAM et au travers de ce mémoire, je propose d’étayer les
différentes phases du projet a partir de la problématique posée, tout en optimisant la
qualité de prise en charge de l'usager. Ce travail de réflexion et de recherche s'est
notamment appuyé sur les lectures spécifiques liées a la population étudiée, sur les
visites d'établissements et sur divers entretiens que j'ai eu I'occasion d’effectuer depuis

ma prise de fonction.

Je présenterai, dans ce mémoire, les étapes décrivant la nécessité d'une spécificité
d’accueil pour cette population d’adultes autistes ainsi que les différentes phases qui vont
permettre d’aboutir a la création de la nouvelle structure. Je propose un cheminement en

trois parties :
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® | a premiére porte sur la construction du champ de la prise en charge de la
personne handicapée, de la dynamique des politiques sociales relative au secteur du

handicap, ainsi que des caractéristiques de I’APEI Centre Alsace.

® La deuxiéme expose les principaux arguments en termes de distinction des
handicaps et des réelles motivations du projet dans le but de justifier la pertinence

d’une extension du foyer existant.

® | a troisieme est consacrée aux propositions faites, en tant que directrice et
garante du projet, en vue d'optimiser la qualité de vie offerte a la personne atteinte
d’autisme et son intégration sociale. Elle vise a développer les moyens a mettre en

ceuvre et a exprimer les conditions de réussite d'un tel projet.

Je conclurai enfin en tracant les quelques pistes de développement d'un partenariat

fiable et en signifiant mes motivations essentielles dans |'élaboration de ce mémoire.
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1 LE PAYSAGE ACTUEL DE LA PRISE EN CHARGE DE LA
PERSONNE DEFICIENTE MENTALE

Les évolutions du secteur du handicap sont étroitement liées aux mutations de la société
actuelle. L'optimisation de la prise en charge de la personne a déficience mentale découle
d’'un environnement Iégislatif actif et du réle des parents mobilisant leurs actions en faveur

du handicap.

1.1 LE CONTEXTE HISTORIQUE DU SECTEUR DU HANDICAP

Les diversités structurelles et culturelles, qui ont petit a petit faconné le secteur du
handicap pour le conduire a ses spécificités et ses particularités, sont a étudier dans

I'histoire méme des associations parentales et des textes fondateurs.

1.1.1 La naissance des associations parentales en France

C’est essentiellement par le biais d’associations privées que les parents entrent en scéne,
se mobilisent et militent pour le respect et le soutien de la personne handicapée en
France. Les Associations de Parents d’Enfants Inadaptés (APEI) naissent a la fin de la
Seconde Guerre mondiale.
En 1948, Maitre André PERRET-CAYET, avocat a la Cour de Lyon, crée I'Association
Lyonnaise d’Aide aux Parents d’Enfants Inadaptés (ALAPEI), fortement encouragé dans
ses démarches et ses projets par le Docteur KOHLER. Les initiatives se développent et
se multiplient sur tout le réseau national et de nombreuses associations de parents voient
le jour.
Dés 1961, elles sont affiliées a 'Union Nationale des Associations de Parents d’Enfants
Inadaptés (UNAPEI) qui gerent déja plus de soixante pour cent du secteur privé et qui se
voit reconnue d'utilité publique deux ans plus tard.
Leurs préoccupations sont de :

I+ pallier 'absence de réponse institutionnelle a leurs attentes ;

b briser le mur du silence et de mettre fin a 'amalgame entre la personne

handicapée et le « fou » ;

e créer des structures alternatives a I'h6pital psychiatrique.
Relais incontournables et indispensables entre les personnes handicapées, les familles et
les pouvoirs publics, les associations de parents doivent leur existence a ce grand besoin

d’étre entendues, comprises et accompagnées dans leurs démarches.

Pourtant, de nombreuses années et d'importants combats seront encore nécessaires

pour que soit reconnue officiellement la notion de « personne handicapée » et pour que
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naissent enfin les établissements spécifiques a I'dge et au degré de handicap de la

personne accueillie (IME, Foyer d’hébergement pour adultes, CAT,...).

« Les handicapés o long terme ne sont wi walades, wi en bonne santé, ni
morts, ni vivants, ni en dehors de la société, wi plelnement o Lintérieur ».
Robert MURPHY (The silent body, 1987)

Ajoutons enfin, que le rdle des milieux associatifs et parentaux a été trés important et a
contribué a réduire les effets « stigmatisants » ainsi que les dangers de déconsidération
et d’exclusion sociale des mots de la langue francaise. Ainsi, I'évolution de la terminologie
des mots « infirme », « incurable » ou encore « débile » au profit des termes « handicap »
et « personnes handicapées », est assez récente. Elle a permis de mieux appréhender
les carences sociales en termes de prise en charge. Elle a eu pour volonté d'éviter

I'utilisation de mots a caractere péjoratif et plutdt dévalorisant tendant a enfermer la

personne dans son incapacité.

1.1.2 Les textes fondateurs

Certains textes constituent le fondement juridique du droit francais en matiéere de
handicaps. Il ne s'agit pas ici d’étre exhaustif, mais de donner les principales lignes de

construction juridique dans le secteur du handicap.

® Laloi n° 57-1223 du 25 novembre 1957
C’est en 1957 qu'apparait pour la premiére fois le mot « handicap » dans la terminologie
juridigue francaise a propos d’une loi sur les « travailleurs handicapés ». En effet, I'article
premier de la loi du 25 novembre 1957 donne la premiere définition légale du travailleur

handicapé en France.

® Le rapport BLOCH-LAINE
Il a été, avec le rapport des commissions du VI e Plan Handicapés-inadaptés (1971), un
des rapports officiels, commandé par les grandes administrations sur le théme du
handicap.
En 1967, le rapport Bloch-Lainé? a été un point de départ d’une réelle prise de conscience
au niveau national du probleme posé par les personnes handicapées. Cette étude,

demandée par Georges Pompidou, Premier ministre, traduit les nombreuses

? Bloch-Lainé F. Etude du probléme général de I'inadaptation des personnes handicapées, Rapport

au Premier ministre, La Documentation Francaise, décembre 1967.
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revendications parentales et instaure une relation nouvelle et négociée entre les
associations représentant les personnes handicapées et I'Etat.

Les parents qui ont & charge une personne handicapée répondraient alors a la définition
méme du client principal de I'action sociale. Cependant, la priorité reste de trouver,
d'officialiser et d'inscrire dans la durée les financements répondant a l'idée généreuse du

mouvement parental.

" Les apports de I'ONU pour une politique mondiale de lutte contre les situations de
handicap
e La Déclaration des droits du déficient mental, adoptée par I'ONU le 20
décembre 1972.
« Le déficlent mental doit, dans toute La wmesure du possLbLe,jouLV des mémes drolts que les
autres gore humaing » art. 1
« Le déflclent mental a droit aux solns médicaux et aux traitements physiques appropriés
ainst qu Vinstruction, & la formation, o la véadaptation et aux conseils qui latderont o

développer au maximum ses capacités et ses aptitudes ». art. 2

La prise en compte des milieux prenant en charge des personnes avec atteinte des
fonctions mentales est le fait des milieux associatifs européens, puis internationaux.
Le parcours tout a fait remarquable du mot « handicap » permet non seulement de
cristalliser un probleme social complexe et d'élargir les approches médicale et
médico-sociale, mais aussi de mettre en place un véritable courant mondial pour
I'intégration des personnes handicapées.
e La Déclaration des droits des personnes handicapées, en 1981, année
décrétée « année internationale de la personne handicapée » par I'ONU. Les
nombreux travaux rapportés ont fait progresser une prise de conscience des

besoins et des problémes au niveau mondial.

» Les lois du 30 juin 1975

La loi n° 75-534, dite « loi d’orientation en faveur des personnes handicapées » et la loi
n° 75- 535 relative aux institutions sociales et médico-sociales, toutes deux adoptées le
méme jour en date du 30 juin 1975, ont joué un rble essentiel dans la structuration du
secteur médico-social, notamment dans la promotion du droit de la personne. En effet,
ces processus législatifs s'inscrivent dans des logiques d'acteurs en impulsant I'idée de
faire entrer le bénéficiaire dans le dispositif.

Ces deux lois fondatrices ont pu voir des modifications a plusieurs reprises avant que leur

révision ne soit envisagée respectivement en 2005 et en 2002.
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A cet effet, deux chantiers complexes sont ouverts :

e Avant 2005, la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées a été ajustée
maintes fois®, pour intégrer la notion de citoyenneté et pour élargir le champ des
droits de la personne handicapée.

e Silaloi qui encadre les établissements et services d’accueil des personnes agées
et handicapées, des jeunes qui relévent de I'ASE ou de la PJJ, voire des adultes
en situation d’exclusion est reconnue comme un texte fondateur, la nécessité de
sa refonte s'impose. Le chantier relatif aux institutions est ouvert depuis février
1995, pour cause d'importantes disparités de I'offre sociale et médico-sociale et du
caractére parfois aléatoire et inégal de la répartition territoriale des équipements.
Ces variations s’expliquent par un recensement des besoins de la population mal
objectivé, lié a l'absence de réelle planification des équipements sociaux et

médico-sociaux qu'il a fallu ajuster.

® La circulaire 62AS de 1978 (vie sociale et vie culturelle en Maison d’Accueil
Spécialisée).

Elle met I'accent sur la notion « d'unités de vie » dans les structures d’hébergement
médicalisées et invite vivement les établissements concernés a développer des
« conditions qualitatives d’accueil » par une réelle ouverture sur la vie sociale et
culturelle vers I'extérieur. Le Iégislateur souhaite déja favoriser un fonctionnement

basé sur la fonction d’animation, associant les usagers et leur famille.

®» |’esprit de la loi du 2 janvier 2002
La loi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale constitue une
avancée considérable pour les publics concernés. A partir des principes fondamentaux de
la loi rénovant I'action sociale et médico-sociale, le l1égislateur donne quatre orientations :

- renforcer le droit des usagers et le mettre au coeur du dispositif,

® Principales lois contribuant & modifier la loi n° 75-534, dite loi d'orientation en faveur des
personnes handicapées :

loi du 6 janvier 1986 qui précise les effets de la décentralisation dans le secteur social et médico-
social,

loi du 10 juillet 1987 concernant I'insertion professionnelle des adultes handicapées,

loi du 13 janvier 1989, dite communément « amendement Creton » qui donne la possibilité aux
adultes handicapés de pouvoir étre maintenus dans les établissements pour enfants en cas de
mangque de place aprées I'age requis,

loi du 17 janvier 2002 de modernisation sociale ouvrant a « la compensation des conséquences »

du handicap.

-4 - Catherine FRECH - Mémoire de I'Ecole Nationale de la Santé Publique - 2005



- améliorer la planification pour s’assurer de I'adéquation entre besoins et réponses
et réformer le régime des autorisations par des évaluations interne et externe ;
ainsi, la loi introduit le passage du temps linéaire au temps cyclique par des
renouvellements réguliers d’autorisation de fonctionnement ;

- assurer une meilleure coordination des décideurs et des acteurs par des
conventions, des contrats d’objectifs et de moyens ;

- élargir le champ d'application de la loi par une diversification des modes d’accueil
et une promotion donnée aux expérimentations de structures sur des durées
limitées.

« U'action sociale et wmédico-sociale tewol i promouvolr, dans un cadre tnterministériel,
Vautonomie et Lo protection des personmnes, la cohésion soclale, L'exercice de la
citoyenmneté, o prévenir des exclusions et & en corriger les effets. Elle vepose sur wne
évaluation continue des besoins et des attentes des wmembres de tous les groupes
soclaux, en particulier des personnes hanolicapées et des personnes dgées, des personmnes
et des famdilles vulnérables, en situation de précarité ou de pawvreté et sur Lla mise o
disposition de prestations en espeee ou en nature. Elle est mise en ceuvre par L'Etat, Les
collectivités territorinles et lewrs établissements publics, les organismes de séeurité
soclale, les associations ainst que par les nstitutions soclales et wiédico-soctalesy.

Avrticle 2 du chapitre 1er de La Lol 2002-2.

Droits des usagers, schémas d’organisation sociale et médico-sociale, évaluation sont
autant de mots clés, dans le texte de la loi rénovée, qui prennent tout leur sens dans le
secteur du handicap en vue du projet d’extension d’'un foyer accueillant des adultes

autistes.

1.2 LE SECTEUR DU HANDICAP : UN ENVIRONNEMENT ACTIF

L’environnement |égislatif et réglementaire a un impact conséquent dans la prise en
charge de la personne handicapée atteinte de trouble autistique. Il est le reflet d'une
volonté politique de promouvoir le développement durable de réponses adaptées aux
besoins d’'une population fragile. Il est important de rappeler les grandes orientations
nationales, régionales et départementales qui définissent les missions et les actions des
établissements d'accueil des personnes handicapées, dans le but d’optimiser la qualité

des prestations offertes.
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1.2.1 La dynamique nationale en faveur de I'égalité des droits et des

chances de la personne handicapée

A) Les grandes orientations de la loi sur le handicap

La loi relative a I'égalité des droits et des chances, a la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées, votée a I'Assemblée Nationale le 3 février 2005, a été
promulguée le 11 février 2005.

Rénovant la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées du 30 juin 1975, ce
texte ambitieux est le fruit d’intenses discussions, passant de revendications en
argumentations, de déceptions en espoirs. Il pourrait avoir de hombreuses conséquences
tant pour les personnes handicapées, accueillies ou non en institution, que pour tous ceux
qui sont engagés dans leur accompagnement et leur soutien. Reste que, méme si ce
texte comporte des avancées notables en matiére de handicap, les appréciations dans le
milieu associatif sont variées, voire divergentes. Cependant, I'heure étant aujourd’hui a la
rédaction des textes réglementaires d'application, I'implication des associations
représentatives n'est pas achevée.

Les trois grands axes retenus s'imbriquent assurément dans la vie de la personne
handicapée présentant des troubles autistiques.

En effet, la loi :

i introduit une définition du handicap pour la premiéere fois dans le code de I'action
sociale et des familles. Constitue un handicap « toute Limitation d'activité ou restriction de
participation i la vie en soclété subie dans son environmnement par une personne en ratson d'uune
altération substantielle, ourable ou définitive dune ow oe plusieurs fonctions ph@siques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ouw d'un trouble de santé

nvaltdant » . Code de U Actlon Soclale et des Famdilles, art. L. 114.

b garantit aux personnes handicapées le libre choix de leur projet de vie grace a la
compensation des conséquences de leur handicap. En effet, la création de la prestation
de compensation, avec augmentation du « reste a vivre » pour les personnes accueillies
en établissement médico-social & au moins un montant d’A.A.H. disponible de 30 %,
permet d’avoir un revenu d’existence favorable & une vie autonome ;

b consacre tout un volet a la prévention, la recherche et I'accés aux soins pour
compenser voire réduire le handicap ;

i facilite la participation a la vie sociale par le principe d’'accessibilité généralisée.

* Décret n° 2005-724 du 29 Juin 05 relatif & I'allocation aux adultes handicapés et modifiant le

code de la sécurité sociale.
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Par ailleurs, la création, dans chaque département, d'une maison départementale des
personnes handicapées place les intéressés au centre des différents dispositifs et accroit
le r6le des départements. Cette structure a vocation de « guichet unique » a I'égard des
personnes handicapées et de leur famille sera chargée dans chaque département :

- dévaluer les besoins des personnes handicapées par une équipe

pluridisciplinaire,
- d'élaborer un plan d’aides en accord avec le demandeur,
- de décider des mesures a prendre par I'intermédiaire de la commission des droits

et de I'autonomie des personnes handicapées.

B) Les enjeux pour les établissements médico-sociaux

La nouvelle loi sur le handicap apporte des changements conséquents qui vont modifier a
la fois la place des personnes handicapées accueilies et les dispositifs
d’accompagnement. Permettant désormais la reconnaissance de toute forme de
handicap, la loi renforce la responsabilité de la collectivité et donc précisément des
établissements d’accueil que nous dirigeons. De ce fait, la prise en compte des besoins et
des aspirations de la personne par le biais de son projet de vie, la déclinaison de ses
droits, sa prise en charge financiere, sont autant d’éléments qui permettent de mesurer
les changements dans le secteur.

En effet, « adapter les réponses aux besoins » et « placer I'usager au coeur du dispositif »
sont devenus les fils conducteurs de l'action sociale et médico-sociale. Les véritables
enjeux (non exhaustifs) des directions d'établissement concernent tant les équipes
pluridisciplinaires et I'’évaluation de leurs pratiques professionnelles, la prise en compte de
I'articulation avec tous les dispositifs existants (emploi, logement,...), la mise en ceuvre du
droit & compensation (évaluation des besoins, projet de vie,...) que la place des
associations.

Les associations de parents restent particulierement vigilantes aux suites données a la
nouvelle loi « handicap », notamment a la création de places en établissements médico-
sociaux pour les personnes handicapées. Elles gardent leur place de militants pour que
soit assurée l'intégration sociale des personnes les plus dépendantes et la meilleure
participation possible a la vie sociale.

En résumé, I'organisation de I'accueil, de l'information, des temps de rencontres pour
échanges, de I'évaluation des besoins et la reconnaissance des droits de la personne
handicapée, entierement refondée a ce jour, deviennent un enjeu dynamisant pour les
structures médico-sociales accueillant des personnes méme lourdement handicapées.
Bien que cette évolution marque un tournant majeur dans la prise en charge individuelle
sur le terrain, sa mise en ceuvre constitue un chantier ambitieux et plus difficile a mettre

en place pour des personnes autistes ou atteintes de troubles apparentés. En effet, leur
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capacité, et surtout leur envie, de construire et de formuler un choix de vie restant
relativement limitées, cette difficulté est davantage marquée dans certains groupes.

Ainsi, en tant que directrice d'établissement médico-social, il me semble important de
porter mon attention sur tous les champs de réponse aux demandes, méme les plus

difficiles a déceler.

1.2.2 Le plan d’action national en faveur des personnes présentant des

troubles autistiques

Voila plus de dix ans que la question de I'amélioration de la situation et de la recherche de

solutions adéquates a une prise en charge adaptée au handicap est posée.

A)  Une volonté daméliorer la prise en charge des personnes autistes

En réponse aux conclusions et aux propositions faites dans trois rapports commandés par
le Ministére des affaires sociales, de la santé et de la ville, un plan d'action national sur
cing ans a fait I'objet d'une premiére circulaire ministérielle® consacrée a la prise en
charge des enfants, adolescents et adultes autistes, en avril 1995.

Les trois rapports s’inscrivent déja dans le cadre d’'une réflexion générale sur I'autisme.

Il s’agit, en premier lieu, du rapport de I'l.G.A.S daté d’octobre 1994, qui dresse le bilan en
matiere de dépistage, d’orientation et de prise en charge des jeunes autistes et établit un
diagnostic des différentes approches relatives a l'autisme. Il propose quelques solutions
d’amélioration dans un champ ou tout lui semble rester a faire. Un deuxiéme rapport de
'ANDEM, paru en novembre de la méme année, procede a une analyse de la fréquence
de l'autisme et des psychoses infantiles en France. Une position franche est donnée sur
I'évaluation a court et moyen terme des modalités de prise en charge actuelle au vu des
résultats thérapeutiques avec un résultat identique au précédent. Le troisieme rapport
demandé a la Direction de I'Action Sociale porte sur « les propositions sur I'accueil des
adultes autistes » et date de janvier 1995. Il évoque notamment la question de la place
réservée aux personnes adultes autistes en termes d'équipement dans le dispositif
sanitaire, social et médico-social. Il met en évidence I'écart important entre la prévalence
de l'autisme a I'dge adulte et le nombre de personnes accueillies en institution pour
adultes. Les raisons de ce fossé épidémiologigue seraient multifactorielles : fiabilité des
diagnostics posés, utilisation faite d’'un diagnostic d’accés et de maintien dans une filiére

plutét que dans une autre, ou encore validité des recueils méthodologiques.

® Circulaire AS/EN n° 95-12 du 27 avril 1995 relative & la prise en charge thérapeutique,
pédagogique et éducative et a l'insertion sociale des enfants, adolescents et adultes atteints d’'un

syndrome autistique.
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La circulaire du 27 avril 1995 énonce la mise en ceuvre d’'un programme de diagnostic
précoce ainsi que la priorité donnée a l'organisation d’'une prise en charge intégrant la
guadruple composante thérapeutique, éducative, pédagogique et sociale en fonction de

I'age de la personne concernée, tout en respectant le choix des parents.

Dans le cadre d'une réactualisation des réponses pouvant étre apportées, la circulaire
interministérielle du 8 mars 2005° est venue remplacer la circulaire n° 95-12 du 27 avril
1995. Celle-ci constitue le point de départ d'une relance quantitative et qualitative de la
politique en faveur des personnes autistes en I'élargissant a celles atteintes de troubles
envahissants du développement (TED) et & leurs familles.

Il semble que I'approche spécifique de la question de I'autisme s’étoffe de plus en plus en
France. Les références & la loi du 11 décembre 1996 qui tend & assurer une prise en
charge adaptée de l'autisme et a la circulaire du 10 avril 1998 relative a la formation
continue engendrent de réelles avancées en termes de création de places, d'ouverture
des premiers centres de ressources sur l'autisme, ainsi que de développement de
formations spécifiques.

Cependant, malgré les efforts déja entrepris et les progres engagés, les programmes ne
permettent pas d’éponger toutes les carences de prise en charge, ni de répondre aux
difficultés rencontrées par les personnes et leurs familles.

Alors que le handicap a été déclaré priorité nationale, le 14 juillet 2002, par le Président
de la Républigue et que l'année 2003 a été consacrée « Année Européenne des
Personnes Handicapées », force est de constater que l'autisme, qui occupe une place
particuliere dans le handicap, fait toujours face a une insuffisance notable de prise en
charge. Dans le méme sens, Jean-Francois CHOSSY, Député de la Loire, alors en
mission auprés de la Secrétaire d’Etat aux personnes handicapées pour I'évaluation et
I'amélioration de la prise en charge des personnes autistes, analyse cette carence dans
un rapport sur « la situation de l'autisme en France » remis au Premier ministre, en

septembre 2003.

® Circulaire interministérielle n° DGAS/DGS/DHOS/3C/2005/124 du 8 mars 2005 relative a la
politique de prise en charge des personnes atteintes d'autisme et troubles envahissants du
développement.

" Loi n° 96-1076 du 11 décembre 1996 modifiant la loi n° 75-535 du 30 juin 1975 relative aux
institutions sociales et médico-sociales et tendant a assurer une prise en charge adaptée a

'autisme.
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Présenté en novembre 2004 par Monsieur Philippe DOUSTE-BLAZY, ministre de la
santé, et Madame Marie-Anne MONTCHAMP, secrétaire d’Etat aux personnes
handicapées, le plan autisme 2005-2006 prévoit de donner une nouvelle impulsion a toute
la politique d’accompagnement des personnes atteintes d’autisme et de leurs familles. En
fait, il s’agit de développer l'offre et la diversification de services rendus a la personne, soit
par la création de nouvelles structures, soit par une adaptation des établissements

existants. Ceci n’est pas sans conséquences sur les foyers d’accueil médicalisés.

B) Les conséguences pour les structures existantes

La circulaire interministérielle du 8 mars 2005, précédemment décrite, donne un nouveau
départ a la prise en charge de l'autisme en direction de la personne méme et de sa
famille. Elle relance la dynamique d'intervention dans chaque région. Ainsi, le
redémarrage d’'une concertation et un regain de dialogue entre les différentes parties
prenantes de la politique de l'autisme et les établissements d’accueil vont pouvoir étre
une force de mobilisation au profit de ce type de handicap.

Comme l'autisme n’est reconnu comme handicap que depuis 1996, sa prise en charge
était de ce fait essentiellement hospitaliére, voire psychiatrique. Les approches scindées
entre le tout éducatif, d’'une part, et le tout psychiatrique, d’autre part, persistent. Le plan
d’action sur l'autisme de la région Alsace donne la situation générale de prise en charge
en établissement. |l s’avere que les personnes autistes accueillies dans les
établissements médico-sociaux ne bénéficient de soins psychiatriques qu’a minima et
gu’'a linverse, les patients hospitalisés pour ces mémes troubles ne peuvent espérer
intégrer un lieu de vie qu’'a titre exceptionnel. Pourtant, la prise en compte de la dimension
psychopathologique de la personne fait partie intégrante des missions essentielles du
secteur médico-social.

Les impulsions politiques citées traduisent une volonté d’améliorer la prise en charge des
personnes présentant des troubles sévéres de la communication et du comportement.
Elles ont des implications qui me semblent fortes pour les établissements médico-sociaux
existants par le fait qu’elles incitent :

I+ & une meilleure connaissance de la population accueillie pour déceler les besoins de
chaque individu ;

b+ & une meilleure efficience de prise en charge la plus adaptée au(x) handicap(s) ;

b+ & un travail de partenariat plus développé entre les secteurs ;

b+ a une évaluation réguliére des pratiques professionnelles.

1.2.3 Le schéma départemental d’organisation médico-sociale

Il est, pour le secteur médico-social, I'outil de référence de la planification des réponses

aux besoins de la personne handicapée.
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Ce n'est que depuis la loi n° 2004-809 du 13 aolt 2004 relative aux libertés et
responsabilités locales que le président du conseil général arréte seul ce schéma aprés
concertation avec le préfet du département et avis du comité régional de I'organisation
sociale et médico-sociale. Ceci tend a réduire les intermédiaires et a faire accélérer les

procédures d’action entre les différents composants.

A) Le Plan d’Action Régional sur I'Autisme

Il est la référence pour les deux départements de la région. Tout en se référant a la
circulaire n° 95-12 du 27 avril 1995 relative a la prise en charge thérapeutique,
pédagogique et éducative et a linsertion sociale des enfants, adolescents et adultes
atteints d'un syndrome autistique, la région Alsace a finalisé un Plan d’Action Régional sur
I'autisme et troubles apparentés pour une durée fixe de cing années (de 1995 a 2000).
Aujourd’hui en attente d’'évaluation, ce plan a jeté les bases d'une réflexion autour de
propositions d’amélioration de la prise en charge d’'une population considérée comme
spécifigue et prioritaire. Il a initi€ certains supports permettant la réalisation des
orientations qui y sont définies telles que :
=~ L’élaboration du schéma départemental d’équipement médico-social sur le
handicap dans le Bas-Rhin qui a consacré tout un volet sur les prises en charge des
jeunes psychotiques autistes. A travers les visites d'établissements et des enquétes
de population sur le suivi de ces personnes, on note, d'une part, une saturation en
nombre dans certains groupes de jeunes psychotiques entrainant une insuffisance,
voire méme inadéquation des moyens alloués (personnel, aménagement,...) et,
d’autre part, un manque de structures d'accueil pour adultes susceptibles de prendre
en compte ces jeunes aprés leur passage sous la compétence de la COTOREP?. Le
caractére particulier de prise en charge, avec un contrat thérapeutique adapté a
l'autisme, y est largement rappelé.
= La création d’'une commission spécialisée du conseil départemental de santé
mentale consacrée a la prise en charge des enfants et adolescents psychotiques des
IME-IMPro du Haut-Rhin ;
= L’inscription de cette population spécifique dans le schéma régional de psychiatrie.
L'élaboration du plan d'action régional permet de cibler les besoins repérés, de les
prendre en compte afin de construire un projet cohérent, accessible et proche d’'une

réalité de terrain qui tient compte de la trajectoire de vie de la personne concernée.

8 Créée par la loi n° 75-734 du 30 juin 1975, la Commission Technique d'Orientation et de
Reclassement Professionnel s’adresse aux adultes a partir de vingt ans (ou seize ans en cas
d’entrée dans la vie active). Elle apprécie la justification de I'attribution d’allocations et se prononce

sur le placement des personnes handicapées dans les structures d’hébergement.
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Notons, par ailleurs, que la circulaire interministérielle du 08 mars 2005 a permis de
nouveaux progres, par la mise en place de trois groupes de réflexion sur la région
pour susciter et développer :

v La formation

v L’articulation entre les secteurs sanitaire et médico-social

v' Les échanges sur les pratiques professionnelles.

B) L'étude des besoins en Alsace

Pour un directeur d’établissement médico-social, s'intéresser aux « besoins » d’'une
population donnée, nécessite de considérer :
- d'une part, I'aspect quantitatif et leur évaluation en terme de prévalence, et,
- dautre part, l'aspect qualitatif comme déterminants fondamentaux de la
construction sociale, des exigences de la personne et des familles.
Le présent chapitre se limite a la prise en compte quantitative des besoins de la
population ciblée dans la région. L'aspect qualitatif, tout aussi important pour ce travail,
sera précisé dans la partie suivante.
L’évaluation des besoins concernant la prise en charge des adultes autistes ou présentant
des troubles apparentés pose encore quelques difficultés. En effet, de nombreuses
études existent déja, mais elles se heurtent a 'absence fréquente de diagnostics précis ;
ce qui implique une relative mauvaise connaissance de I'état actuel de prise en charge de
I'adulte autiste en Alsace. Par ailleurs, le vieillissement de cette population contraint la
prise en compte des demandes d’accueil des personnes ageées.
Cependant, afin d’'affiner I'argumentaire en termes de besoin d'un accueil adapté et
spécifique de la personne atteinte de ce type de handicap, je me base sur des données
chiffrées, transmises par quelgues instances représentatives de 'autisme dans la région
Alsace.
Cette étude des besoins recense I'ensemble des personnes adultes concernées par
'autisme ou de troubles envahissants du comportement n'ayant aucune prise en charge
adaptée a ce jour. Elle s'appuie :
+ Sur les données chiffrées fournies par la COTOREP (Bas-Rhin) en juillet 2005.
Malgré la grande difficulté de recensement des chiffres par les instances, I'étude
fait apparaitre que, sur 245 personnes a orientation FAM/MAS, 92 d’entre elles
sont susceptibles d’intégrer la structure. En effet,
- 22 personnes sont diagnostiquées « autistes » ;
- 70 personnes handicapées ont, comme déficience principale, une déficience
intellectuelle et/ou des troubles du comportement. Ces chiffres ne prennent pas en

compte le nombre de jeunes adultes maintenus au titre de I'amendement dit
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« Creton »° dans les structures pour enfants/adolescents ; ces adultes restent

souvent a I'écart des propositions d’orientation émises par les COTOREP.

Ces personnes présentent les caractéristiques suivantes selon les données COTOREP :

Analyse démographique

60 % d’hommes pour 40 % de femmes

80 % ont un age inférieur & 35 ans

Analyse de la dépendance

physique

dépendance physique trés légére pour la totalité

des personnes

Analyse de la dépendance

psychique et intellectuelle

dépendance légére : 4 %
dépendance moyenne : 47 %

dépendance importante : 49 %

Analyse de la nécessité

d’aide en soins de nursing

charge quasi absente en soins : 30 %
charge moyenne : 51 %

charge importante et constante : 29 %

+ Sur les données transmises par « Alsace Autisme » chiffrant a 1065, le
nombre de personnes autistes en Alsace dont seul un maximum de 200 d’entre
elles sont prises en charge de facon adaptée et spécifique. Ces chiffres avancés
oralement reflétent toute Il'inquiétude des parents et familles en charge de

personnes souffrant de ce handicap ;

4 Et aussi sur I'étude méthodologique sur la mesure et I'analyse des besoins des
personnes atteintes d'autisme et de TED, commanditée par la DGAS a
'ANCREAI, réalisée en France par I'ensemble des CREAI en 2005. Elle met en
évidence le caractére faiblement opérationnel des méthodes de recensement
utilisées et données recueillies jusqu’a ce jour pour compter et pointer les besoins
de la population ciblée. L'objet de I'étude est notamment de dégager des

propositions d’amélioration, en associant les acteurs régionaux.

° L’'amendement Creton, qui renvoit au nom de son auteur Michel CRETON, introduit un nouveau

paragraphe dans la loi d'orientation en faveur des personnes handicapées du 30 juin 1975. Il

engage la poursuite de I'accueil de jeunes adultes handicapés dans des structures pour enfants en

cas de défaut de places dans un établissement pour adultes.
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A titre d’information, il me parait intéressant de mentionner le bilan national quant a la
prise en charge des adultes autistes ou apparentés et qui est dénoncée par « Autisme
Europe ». En effet, « Autisme Europe », qui fédére des Associations de parents de
personnes autistes d’'une dizaine de pays européens, a porté devant le Conseil de
I'Europe une réclamation qui constitue une premiere en matiére d’action collective de
défense des droits de personnes handicapées en Europe. C’est sur le fondement de la
charte sociale européenne®® qu’« Autisme Europe » a poursuivi la France devant le
comité européen des droits sociaux du conseil de I'Europe pour non respect de ses
obligations en ce qui concerne la prise en charge éducative des personnes autistes en
France. La décision examinée par le comité des ministres du conseil de I'Europe le 10
mars 2004 releve notamment une « insufficance chronigue de structures d'accueil powr Les
autistes aolultes ». 1t

L’obligation incombant a la France est de prendre dorénavant «won seulement des
initiatives juridiques mals encore des Initiatives concretes propres & permettre Le pleln exercice

du drott o Uéduceation des personnes autistes ». Un état de la situation en France devra étre

fait dans un prochain rapport sur la politique du handicap que le gouvernement francais
remettra au comité européen des droits sociaux.
Il est, de plus, a souligner que 'UNAPEI, qui a soutenu la démarche, se félicite de cette

décision qui pourrait « améliorer Le sort des personnes autistes en France et, au-dela, Le sort de

tres nonbreuses personnes handicapées ».

+ La personne autiste : les histoires de vie

L'étude des besoins de la population donnée oriente vers une analyse plus critique de la
situation en dégageant les itinéraires des personnes présentant de graves troubles du
développement et leur devenir a I'dge adulte. Dans l'intérét d’améliorer le dispositif
d’accompagnement de la personne dans les structures adaptées a leur niveau de

handicap, j'ai tenu a approfondir les connaissances de leurs diverses histoires de vie.

19 | a Charte Sociale Européenne est un traité du Conseil de I'Europe qui garantit des droits de
I’'hnomme, fondé le 18 octobre 1961.

1| a réclamation, enregistrée le 27 juillet 2002, sous le n° 13/2002 Autisme-Europe c. France,
porte sur les articles 15 (droits des personnes handicapées), 17 (droit des enfants et des
adolescents a une protection sociale, juridigue et économique) et E (non-discrimination) de la
Charte sociale européenne révisée. Il est allégué que les carences de prise en charge éducative

des personnes autistes constituent une violation de ces dispositions.
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Une étude sur le devenir des adolescents présentant des troubles graves du
développement a été menée entre 1988 et 1992 par le Docteur Eric FOMBONNE™. Elle a
mis en évidence une incidence élevée des hospitalisations en milieu psychiatrique pour
les personnes en fin d’adolescence pour lesquelles le retard de développement n'est pas
encore comblé. Aujourd’hui encore, le recours, souvent chronique par défaut, au centre
hospitalier psychiatrique génére une frustration et une grande insatisfaction tant des
professionnels que des parents et familles. Les propositions sur I'accueil des adultes
autistes faites par la Direction de I'’Action Sociale en janvier 1995 dégagent le consensus
que «les adultes autistes et psychotigques infantiles wont pas leur place en hospitalisation
psychiatrigue chronigue »*=.

Plus récemment, il ressort, de la lecture du rapport « Chossy » de septembre 2003, « un
grand dénuement » pour ce qui concerne lI'accompagnement des adultes autistes.
L'inexistence de diagnostic et les projets de vie, encore trop souvent mal adaptés a I'age
adulte, montrent une lacune dans les propositions et recherches de solutions appropriées
au cas de la personne.

«Les seules solutions quib sbmposent aux parents sont alors L'admission en hopital
psychiatrique ow le retour dans Lo famdille, ce qui représente une grande angoisse pour les

parents vielllissants ». Jean-Frangols CHOSSY

Pourtant, le secteur médico-social a un rble prédominant a jouer dans l'aide, I'éducation,
le soin a prodiguer a la personne atteinte d’autisme ou de troubles envahissants du
développement. La légitimité d'un établissement médico-social, tel un foyer d'accuelil
médicalisé, est fondée sur tout un ensemble de services a rendre a l'usager, et ce dans le

cadre de sa mission d'utilité sociale.

C’est dans ce contexte que I'Association des Parents d’Enfants Inadaptés du Centre
Alsace, personne morale gestionnaire, se mobilise et évolue en faveur de la personne

handicapée.

2 FOMBONNE, E. Etude des itinéraires d'enfants autistiques et psychotiques et leur devenir &
'adolescence et a l'age adulte. Rapport final du contrat de recherche 88-1 attribué par le
CTNERHIL.

¥ DAS. Propositions sur I'accueil des adultes autistes. Paris, janvier 1995, p. 16.

4 CHOSSY, JF. La situation des personnes autistes en France, besoins et perspectives. Rapport

remis au Premier ministre. Septembre 2003, p. 23.
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1.3 L’APEI CENTRE ALSACE : FORTE MOBILISATION DES PARENTS D’ENFANTS
INADAPTES

Tout en reconnaissant la spécificité du travail des professionnels, les parents de
personnes handicapées entendent les différentes situations avec une oreille de parents et
en ont, de ce fait, une écoute ciblée, qu’'on peut estimer complémentaire de celle des
professionnels.

L’APEI a acquis sa légitimité par son combat pour bénéficier du meilleur accueil possible
pour la personne handicapée. De part sa forte mobilisation, elle a impulsé des idées

nouvelles en faveur de I'intégration de la personne handicapée en Centre Alsace.

1.3.1 Quelques repéres historiques

L’APEI Centre Alsace a été créée en 1971 sous forme d’une section de 'ADAPEI du Bas-
Rhin. A ses débuts, cette association avait développé un atelier loisirs pour adultes
handicapés, prénommé « l'envol ». |l permettait aux adultes handicapés, gardés a
domicile, de se retrouver une fois par semaine pour des activités manuelles en commun
et pour partager un godter.

C’est le 20 novembre 1978 que I'APEI Centre Alsace connait un nouvel essor avec son
premier et actuel Président, Monsieur Michel WACH. Dés lors, la rédaction de ses
propres statuts a permis l'acquisition d’une autonomie juridique. A cette période, la région
du centre Alsace n'a aucun équipement en matiére d’accueil pour adultes handicapés.
Alors que I'ADAPEI se préoccupe du travail protégé et de la création d’'une structure
adaptée, I'APEI s’investit plus précisément dans les plans d’hébergement. Le premier
projet aboutit & une structure d’hébergement pour douze travailleurs handicapés en 1984,
avant de donner naissance a un second foyer pour trente personnes en CAT et vingt deux
places en Foyer d’Accueil Spécialisé. Dans le but d'élargir les moyens de réponse a
donner a la prise en charge du handicap, une étude plus précise sur les besoins en
matiére d’hébergement de la population adulte'® a pointé une réelle pénurie. Elle a
montré les importantes carences du secteur adulte dans la prise en charge de la
déficience mentale profonde, ce qui a permis de développer un argumentaire en faveur

d’ouverture d'un établissement médicalisé a I’APEI Centre Alsace.

> Etude menée, en 1990, par 'APEI Centre Alsace pour I'ensemble des sept cantons de la
moyenne Alsace (Barr, Benfeld, Erstein Sud, Marckolsheim, Sélestat, Villé et Sainte Marie aux

Mines).
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L’association a but non lucratif, de type 1908 relevant du droit local, compte aujourd’hui
plus de 200 membres, parents et amis. Elle a été reconnue d'utilité publique en

septembre 2001.

1.3.2 Les principales missions de I’'APEI Centre Alsace

L’APEI Centre Alsace a suivi des étapes de créations d’établissements sur plusieurs
années.

Cette association, a vocation territoriale de proximité, s’est fixée comme but, depuis 1978,
de trouver des solutions d'accueil et d’hébergement pour des adultes handicapés
mentaux.

En tant qu’association gestionnaire, elle a essentiellement le souci de la promotion de la
personne handicapée. Elle méne une politique transversale des moyens congus comme
des passerelles et s’est donnée des regles de bonne gestion.

Aujourd’hui, elle gére six structures médico-sociales habilitées au titre de l'aide sociale
départementale et/ou de I'Etat, avec des missions adaptées et différentes selon le degré
de dépendance de la population accueillie : un CAT, deux foyers de travailleurs, deux
FAS et un FAM.

Avant tout association familiale, 'APEI Centre Alsace sait reconnaitre et respecter la
place de chaque famille en son sein. L’échange d’opinions, le projet de chaque famille et
une recherche concertée de solutions sont a la base du projet associatif global.

Avec 'UNAPEI, a laquelle elle adhére, avec 'URAPEI d'Alsace et 'UDAPEI du Bas-Rhin,

I'APEI Centre Alsace poursuit les buts généraux :

+ vis avis des jeunes adultes, des adultes et des personnes vieillissantes
L’association met en ceuvre tous les moyens nécessaires au meilleur développement
physique et moral des personnes déficientes intellectuelles. Elle vise a défendre les
intéréts moraux, matériels et financiers des personnes handicapées mentales auprés
des organismes, des services ou établissements, des commissions, des autorités de
tarification, aupres des pouvoirs publics et des élus.

Elle organise toute manifestation utile aux intéréts des personnes qu’elle accueille au
sein de ses établissements et donne une information réguliére aux autorités
concernées, aux élus et aux médias.

L'’APEI Centre Alsace établit des liaisons avec d’autres organismes, associations,
établissements ou services, qui, sur le plan local, oeuvrent en faveur des personnes

handicapées quelle que soit la nature du handicap.
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4 vis avis des familles

L’association apporte aux familles touchées par le handicap d’'un de leur proche, un
appui moral et matériel dont elles ont besoin. Elle vise a développer entre elles un
esprit d’entraide, de soutien et de solidarité et les encourage a participer a la vie

associative avec une volonté de convivialité.

1.3.3 Les orientations de I’APEI Centre Alsace

Dans l'esprit des textes réglementaires qui régissent I'action en faveur des personnes
handicapées et en conformité avec eux, 'APEI fonde son engagement sur quatre axes
fondamentaux qui orientent ses pratiques au quotidien :

I Laccompagnement : 1a personne est porteuse d’'une histoire qui fonde son identité

et qui s’inscrit dans son projet de vie. L’'accompagnement dans la construction et dans
la réalisation du projet individuel de chacun est le fil rouge des actions entreprises au
sein des établissements. A travers les aides et stimulations apportées a chaque
personne, I'accompagnement dans les gestes de la vie quotidienne va permettre a la
personne d’étre acteur de sa vie.

I Le développement personnel : 'APEI est garante de la mise en ceuvre des moyens

qui permettent a chaque personne accueillie de s’exprimer et s’épanouir. La diversité
des activités proposées, l'aide apportée adaptée aux besoins et I'immersion dans un
environnement de vie stimulant et agréable, doivent permettre a chaque personne
accueillie le maintien des acquis et le développement des capacités individuelles.

W La citoyenneté : en garantissant les droits fondamentaux de la personne

handicapée, I'APEI se doit de reconnaitre et respecter la personne adulte handicapée
en tant que citoyen. Lui permettre d’accéder a une conscience civique, c'est
promouvoir son affirmation par des prises de responsabilités a I'encontre d’elle-méme
et des autres.

Les actions menées par I'’APEI sont guidées par une volonté de responsabilisation et
de non assistanat.

W Uintéaration : le développement du lien social entre I'individu et la communauté et
l'intégration de la personne handicapée dans la cité restent en perpétuelle dynamique
en vue de lutter contre I'exclusion. La participation dans les domaines sociaux,
culturels, professionnels, sportifs et de loisirs, ainsi que le développement d'un
partenariat extérieur sont la base des actions menées a I'APEI au profit de la

personne accueillie.

1.3.4 Les perspectives de ’APEI Centre Alsace

Dans le cadre de sa mission particuliere de promouvoir, dans sa zone géographique,

toute action et toute structure pouvant répondre aux besoins de la population handicapée
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mentale, I'APEI Centre Alsace suit une politique d’actions dynamisantes. Les buts de
I'association sont de couvrir les besoins de la moyenne Alsace notamment en :

+ prenant en considération, concrétement, par des formes de prise en charge

adaptée, toute personne concernée par les causalités entrainant des handicaps et

ceci, quels que soient leur age, leur pathologie et leur degré de dépendance ;

4 raisonnant en termes d'efficacité, d'efficience, d’adaptabilité des structures,

d’engagement, de résultat et de formation ;

+ luttant contre 'enfermement et 'immobilité de la personne handicapée mentale.
L’APEl Centre Alsace évolue dans une perspective d’ouverture d'établissements.
Parallelement au projet de création d’une section pour adulte autiste, le promoteur tient a
étendre les perspectives d’ouverture a divers besoins manquants dans le secteur. C'est
pourquoi, les projets en cours concernent :

v"Un Foyer d’Accueil Spécialisé pour personnes vieillissantes a Chéatenois ;
v" Un Centre d’Accueil Médico-Social Précoce (CAMSP) a Chatenois ;
v"Un Service d’Aide Médico-Social A Domicile (SAMSAD) a Sélestat.

Les missions et objectifs visés pour chacun des projets menés sont étudiés avec minutie
et intérét afin de pouvoir apporter a chacun d’entre eux une réponse adaptée aux besoins

recensés. Tel est le cas du Chataignier.

1.4 « LE CHATAIGNIER » : L’ESSOR D’UN FOYER D’ACCUEIL MEDICALISE

Dénommé a l'origine Foyer a Double Tarification (FDT), le Chataignier est issu d'un
programme expérimental relevant de la circulaire ministérielle n°86-6 du 14 février 1986 et
complété par la lettre ministérielle n° 243 du 22 avril 1988. Une précision est alors
apportée au fait que peuvent étre accueillie dans les FDT, «les perconnes handicapées
mentales adultes qui biew qu'elles nalent pas besoin de L'assistance d'uune tierce personne pour
accompliv les actes essentiels de Lexistence, ont un hawdicap, constaté par la COTOREP, tel
quelles ne peuvent vivre qu'en foyer comportant non seulement L'hébergement mals encore un

soutien et une stimulation constante ainst qu'un subvi paramédical et médical végulier ».

La réglementation applicable pour ce type de structure a été modifiée par la loi n° 2002-2
du 2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale. Cet établissement,
accueillant des adultes lourdement handicapés, reléve aujourd’hui de I'article 15, alinéa 7
de la loi citée. Le dernier alinéa de cet article mérite d’étre intégralement cité ; il autorise
la plus grande diversification des activités et prévoit la combinaison de certaines
prestations entre elles afin d'enrichir les accompagnements proposés conférant un

caractere plus individualisé et adapté aux besoins de chacun :
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« Les étoblissements et services soclaux et médico-soclaux délivient des
pves‘catiomg o domictle, en miiliew ordinaire, en accuell {amiLmL ou dans une
structure de prise en charge. (ls assurent L'occuell o titre perimanent, temeporaire
ou selon un wmode séquentiel, & temps complet ou partiel, avec ou sans

hébergement, en nternat, semi-internat ou externat ».

1.4.1 Les missions médico-éducatives spécifiques

L'article 5 de la loi 2002-2 rénovant l'action sociale et médico-sociale (art. L.311-1)
caractérise et décline les principales missions mises en ceuvre par les institutions
gestionnaires d’'établissement. Ces missions sont, avant tout, qualifiées par le Iégislateur
de « missions d'intérét général et d'utilité soctale » ; ce qui implique une large diversification
de la prestation offerte et ouvre des espaces prospectifs propres a favoriser les évolutions
du secteur médico-social.
Les missions médico-éducatives du FAM « Le Chataignier » sont, au regard de la loi
rénovée, de répondre aux besoins de la personne adulte polyhandicapée avec troubles
associés. Ces adultes, ne pouvant pas exercer d’activité professionnelle, nécessitent a la
fois un hébergement adapté et un suivi médical et paramédical important du fait de leur
grande dépendance. L'établissement médicalisé assure des soins adaptés a la
déficience, une surveillance accrue, une rééducation d’entretien ainsi gu'une animation
socio-éducative quel que soit le degré d’autonomie de la personne accueillie. L'orientation
des usagers est prononcée, avant leur accueil, par une instance extérieure, la
Commission d’Orientation Technique et de Reclassement Professionnel (COTOREP).
Le foyer d’accueil médicalisé est subordonné a une autorisation de fonctionnement
conjointe du président du conseil général et du préfet, aprés passage en CROSMS. Il a
un financement conjoint :

sous la forme d’'un prix de journée destiné a couvrir les frais d’hébergement et

d’animation, du conseil général ;
sous la forme d’'un budget global annuel couvrant de maniére forfaitaire I'ensemble

des dépenses afférentes aux soins, de I'assurance maladie.

1.4.2 Les populations accueillies

Le Foyer d'Accueil Médicalisé a ouvert ses prestations aux personnes gravement
handicapées, le 30 novembre 1998. L’agrément de I'établissement datant du 22 mars
1993 est de trente six résidants en internat, quatre résidants en externat. De plus,
I'établissement dispose de deux places d’accueil temporaire destinées principalement a
des personnes vivant en famille, a domicile. Le projet d’accueil des usagers a connu des
évolutions entre le dépbt du projet initial au comité régional de I'organisation sanitaire et

sociale (actuellement CROSMS) et la réalité d’aujourd’hui. Ces écarts sont dus a une
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meilleure connaissance des résidents accueillis, dont les besoins sont aujourd’hui repérés
dans les projets individuels.
A l'ouverture de la structure, I'association a retenu I'option de constituer une mixité des

handicaps, des ages et des sexes et d'éviter une sélection a I'admission des résidents.

* Le recensement de 'age et du sexe des résidents (fait en juillet 2005)
montre la volonté d’élargir la prise en charge a toutes les tranches d’age dans
l'intention de répondre aux besoins en centre Alsace, sans cibler de critéres
particuliers a 'admission de la personne. Cependant, I'association essaye de
respecter la parité de sexe ; I'établissement accueille 29 femmes pour 25
hommes, tout mode d’accueil confondu.

Le tableau ci-dessous donne la représentativité des personnes accueillies au Chataignier,

sachant que la moyenne d’age est calculée a 39 ans.

Sexe par tranches d'dge des personnes accueillies au Chataignier

12 O Femmes

ol ol

O Total
20/29ans 30/39 40/44 ans 45/49 ans 50/54 ans 55/59 ans plus de 60
ans ans

“ Les divers modes d'accueil agrées et effectifs dans I'établissement visent a

optimiser la prise en charge de la personne accueillie :

> Twinternat
La majorité des résidents sont en statut d’interne. Bien que I'établissement soit ouvert
toute I'année, les trente six personnes en internat, en concertation avec leur famille et/ou
tuteur, peuvent bénéficier de week-ends en famille, de séjours vacances internes ou

externes a I'établissement. Le rythme habituel des départs en famille est défini dans le

contrat de séjour.
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> Trwexternat

Sept résidents externes (pour un agrément de quatre) sont actuellement accueillis les
jours ouvrables de la semaine a temps complet ou partiel. Un transport collectif est
organisé pour les trajets allers-retours du domicile a I'établissement. Les usagers de
I'externat bénéficient d’'un accompagnement et d'un accueil de jour assurés
essentiellement par I'équipe d’animation, mais également par I'ensemble de I'équipe
pluridisciplinaire selon les besoins énoncés dans le projet individuel. Les week-ends,
les loisirs extra-institutionnels et les vacances sont laissés a l'initiative des familles.
> ETrwaccueil temporaive

Dans un but d’aider et de soulager leurs familles ou encore de préparer I'accueil en
établissement, onze personnes handicapées sont accueillies de facon temporaire au
Chataignier. Les périodes d’accueil varient de quelques jours a quelques semaines et
peuvent étre reconduites plusieurs fois par année a partir d’'un planning de réservation
diment respecté. La bonne collaboration avec la famille est primordiale car, compte
tenu de la courte durée d’hébergement, nous nous devons d’élaborer et de mettre en
ceuvre, le plus rapidement possible, un accompagnement et des soins adaptés et

efficients.

©oia palette des handicaps rencontrés au Chéataignier est large et concerne
tant les retards mentaux et les troubles psychiatriques que les troubles du
comportement avec ou sans handicap physique associé. Avec une
représentativité de 15 % de la population globale, les troubles autistiques plus
ou moins sévéres des personnes hébergées mettent en évidence une

hétérogénéité des handicaps dans la structure.

Pour l'analyse des déficiences des personnes accueillies au Chataignier, je me suis
appuyée sur une étude réalisée conjointement par I'Union Régionale des Caisses
d’Assurance Maladie d'Alsace (URCAM) et par la Caisse Régionale d’Assurance
Maladie Alsace-Moselle en 2002/2003. Le sujet portait essentiellement sur une étude
comparative relative a l'activité et au fonctionnement des maisons d’accueil spécialisé
et des foyers d'accueil médicalisé dans le but d’optimiser la qualité de la prise en
charge de la population accueillie, dans les deux types de structures, et d’allouer les
colts aux besoins. Cet examen ft I'occasion pour le Chataignier, fortement sollicité
comme tous les établissements analogues de la région, de prendre précisément
connaissance de la population qu’il accueillait. Il a montré une forte augmentation de
la dépendance et des besoins en soins de base dans les deux types d’établissement.
Les résultats mettaient en évidence, au niveau régional, la nécessité d’'une meilleure

adéquation des structures aux populations accueillies. lls montraient également
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I'exigence d’'une réflexion sur I'allocation de ressources (adéquation des moyens aux
besoins des établissements).

La prise de connaissance des résidents accueillis au Chataignier a été réactualisée en
juin 2005 par le biais des dossiers médicaux et des tableaux de suivi. Elle cible la
disparité des déficiences rencontrées dans [|'établissement. Elle montre la grande
dépendance des personnes accueillies impliquant des soins en nursing relatifs
notamment a la toilette, a l'alimentation et au confort primaire extrémement
importants.

Par ailleurs, la liste d'attente, dressée depuis I'ouverture et mise a jour chaque année
sur relance de la demande, recense dix personnes de moins de trente ans a

déficience autistique, pour un total de vingt inscriptions.

TROUBLES
AUTISTIQUES

15%
POLYHANDICAP

15%

IMC
7% DEFICIENCE
INTELLECTUELLE
MOYENNE
TROUBLES 15%
PSYCHIATRIQUES
10%
DEPENDANCE DEFICIENCE
PHYSIQUE MENTALE SEVERE
IMPORTANTE 21%

17%

Handicaps des personnes accueillies au Chataignier

Dés lors, a linstar des caractéristiques étudiées, je m’interroge sur I'optimisation de la
prise en charge de toutes les personnes accueillies au Chéataignier. S'agit-il de
maintenir un accueil hétérogéne, sans distinction avérée d'un individu a I'autre ou, au
contraire, est-il opportun de réfléchir, dés aujourd’hui, a une orientation plus spécifique

de la personne présentant un syndrome autistique ?
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1.4.3 Le personnel éducatif et soignant

Ce type d'établissement se doit de fixer des objectifs dynamiques et promotionnels pour
les personnes qu'il accueille. Les activités de vie sociale et d’animation, les actes
d’éducation et de soins visant a préserver, voire améliorer les acquis et a prévenir les
régressions, ne peut s’optimiser que par le professionnalisme des accompagnateurs.
Aujourd’hui, le Chéataignier compte un total général de 50 équivalents temps plein. La
répartition des budgets alloués distinguant I'hébergement (financé par le conseil général)
du soin (financé par l'assurance maladie) est récapitulée dans le tableau joint en
ANNEXE I.
La qualité du service rendu a l'usager repose essentiellement sur la qualification et la
professionnalisation du personnel dans une organisation de travail. Les différents aspects
de la prise en charge sont marqués par la complexité et nécessitent un encadrement
pluridisciplinaire avec des compétences variées et complémentaires. L'organigramme
situe la place de chacun.
Au personnel salarié dans I'établissement, s'ajoutent :

I+ pour I'animation : I'action de quelques bénévoles et de prestataires extérieurs ;

I+ pour le suivi médical : I'action de prestataires, tels un ergothérapeute et un

médecin rééducateur, ainsi que les consultations de divers spécialistes médicaux et

para-médicaux (neurologue, dentiste,...).

1.4.4 L’implantation géographique et I’organisation des locaux

Le foyer d’'accueil médicalisé « Le Chéataignier » est localisé dans le pb6le sud du
département du Bas-Rhin. Il est situé a proximité du centre urbain de Chétenois, a moins
d’'une dizaine de kilomeétres de Sélestat, une agglomération de plus de dix sept milles
habitants. L’établissement est attenant a un foyer d’accueil spécialisé, un ancien moulin
réhabilité en lieu d’accueil de jour pour des personnes « non travailleurs » & moindre
dépendance. Cette proximité permet aux résidents du Chataignier d’élargir leurs centres
d’'intéréts en participant a certaines activités et en bénéficiant de locaux adaptés a
certaines animations ponctuelles organisées. La passerelle ainsi créée entre le foyer
d’accueil médicalisé « Le Chataignier » et le foyer d'accueil spécialisé «Le Moulin »
donne une dynamique privilégiée pour des personnes handicapées aux besoins variés.
Les lieux de promenade sont nombreux, praticables et facilement accessibles aux
personnes a mobilité réduite.

La structure, proche du Centre Hospitalier Général de Sélestat, est distante d'une
vingtaine de kilomeétres du Centre Hospitalier d’Erstein, ce qui favorise le rapprochement

avec les partenaires du secteur psychiatrique.
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Le Chataignier est un établissement dont la conception est adaptée aux besoins des
personnes polyhandicapées. L’architecture lumineuse et ouverte a été congue afin d’offrir
de vastes espaces de liberté pour favoriser la circulation dans un cadre protégé. Les
personnes accueillies dans I'établissement sont hébergées dans quatre lieux de vie
distincts appelés « logis » reliés par un espace spacieux destiné aux animations. Leur
répartition dans les différentes unités de vie est basée sur une hétérogénéité afin d'éviter
la sectorisation, voire la « ghettoisation » pour les plus dépendants. Chaque logis,
structurée a l'identiqgue, permet d’'assurer la prise en charge quotidienne de chaque

résident.

L'extension du foyer d’accueil médicalisé « Le Chéataignier », en vue de la création d'une
section pour adultes autistes, permet d’affirmer la vision territoriale, affichée par
I'association, pour répondre aux besoins des personnes souffrant de troubles sévéres de
la série autistique et de leur famille, en centre Alsace. Sa situation géographique est un
facteur non négligeable au vu des politiques sociales engageant trés fortement I'APEI
centre Alsace et « Le Chéataignier » dans leurs projets d'avenir.

Pourtant, pour prodiguer des soins constants, le Chéataignier doit se doter des garanties
de réussite nécessaires a optimiser la prise en charge de la personne qu'’il accueille dans
le but d’assurer son mieux-étre au quotidien. Cependant, un processus d’échecs par
manque de repéres et de prise en charge adaptée pour adulte présentant des troubles
autistiques risque de se mettre en place car les institutions traditionnelles, tel le
Chéataignier, ne peuvent répondre que trés partiellement & une demande aussi
spécifique. La plupart des structures médico-sociales existantes sont congues pour un
type de personnes handicapées nécessitant une prise en charge plus globale, avec des

besoins différents, qu’il est important de repérer et d’analyser.

Méme si quelgues interrogations peuvent venir perturber la recherche de réponses
sociales a la situation des personnes gravement handicapées (consensus de définition,
probléeme de financement des structures...), le mouvement culturel, les possibilités
croissantes de lintervention sociale et le regard collectif sur la personne handicapée
voient une évolution considérable ces vingt derniéres années. Ainsi, la prise en compte
des problémes des adultes gravement handicapés, en tous les cas les plus dépendants,
émerge avec un accroissement de leur niveau de vie et une demande de plus en plus

conséquente d’équipements meédico-sociaux depuis les années 1980.
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Les cas recensés tant par la COTOREP que par « Alsace Autisme » et la mixité de la
prise en charge des personnes accueillies au Chéataignier mettent en évidence des
besoins qualitatifs d’'une grande portée. De plus, le mouvement des politiques sociales
impulsent des réflexions dynamiques autour de l'autisme et des troubles envahissants du
développement qui ne peuvent pas laisser les associations et les professionnels
indifférents. Néanmoins, est-il pour autant justifié de prioriser I'orientation vers une réelle

spécificité de I'accueil des adultes autistes ?

- 26 - Catherine FRECH - Mémoire de I'Ecole Nationale de la Santé Publique - 2005



2 D'UNE MIXITE DE L'ACCUEIL DES PERSONNES
HANDICAPEES VERS UNE SPECIFICITE DE LA PRISE EN
CHARGE DE L’ADULTE AUTISTE

Avant d’affirmer une nécessaire prise en charge spécifique de I'adulte autiste, il me parait
opportun de m’intéresser aux particularités des formes de handicaps rencontrées dans le
foyer d’accueil médicalisé « Le Chataignier ». C’est également I'occasion de m'intéresser
aux besoins distincts de ce type de population. Car quelle que soit la forme du handicap,
le rdle des professionnels est d’apporter une aide et un accompagnement spécifique a la
nature méme de la déficience. Riche de ces propos, je m’interroge sur l'intérét de faire
perdurer un accueil hétérogéne, évitant certes tout stigmate, voire « ghettoisation », ou, a

l'inverse, de créer I'opportunité d'offrir a 'usager un réel appui en réponse a ses besoins.

2.1 LA NECESSAIRE DISTINCTION DES BESOINS PROPRES A CHAQUE FORME DE
HANDICAP...

« Les handicaps apparaissent comme des déséquilibres emtre les aptitudes
d'un tndividu et Les exigences de son environnement humain ou physigue o
un monment donng » Claude HAMONETé

Cette vision du handicap définit la situation difficile en référence a des normes
interdépendantes du contexte culturel, économique, social et géographique dans lequel
évolue la personne. Les besoins, ciblant ici 'aspect qualitatif, restent plus subjectifs et
sont donnés par la définition sociale de « ce que doit étre » un individu aujourd’hui en
France. lls reposent sur les représentations et I'histoire de vie de chacun. Néanmoins, en
tant que directrice, je ne peux occulter le fait que I'image du handicap va déterminer en
grande partie les options de prise en charge retenues dans I'établissement. Ce qui
implique d’avoir une vision globale qui tend a mesurer les sensibilités, d’apprécier les
comportements et les attitudes pour aboutir a un accord permettant d’harmoniser les

pratiques professionnelles.

2.1.1 La prise en charge des personnes lourdement handicapées

Au 31 décembre 2001, plus de 95000 adultes sont accueillis dans les établissements
médico-sociaux pour adultes handicapés. Les adultes polyhandicapés représentent
environ 6 % de I'ensemble des personnes prises en charge dans les établissements de

type maisons d'accueil spécialisées et foyers d’accueil médicalisés. Observons que,

' HAMONET C. Les personnes handicapées. Paris : Presses Universitaires de France, 2000,
p 122.
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aujourd’hui dans la pratique, les usagers sont davantage orientés en fonction des
structures existantes que de leur handicap réel. Or, I'évolution législative change les
pratiques professionnelles. Les recherches médicales ainsi que la mobilisation des
parents visent a avoir une vision différente du handicap lourd. C'est a travers
l'identification des besoins des personnes handicapées, qu'on pourra évoluer vers une

spécificité.

A) Quelle définition et quelles particularités du polyhandicap ?

L'idée n'est pas de donner une définition restrictive et affichée du polyhandicap, mais
d’énoncer le sens du terme pour mieux comprendre ses particularités.

D'apres Elisabeth ZUCMAN, « Le polyhandicap est L'assoclation de déficlences graves avee
retarol wmental moyen, sévere ou profond (au sens de VOMS : Quotlent intellectuel tnfériewr o
50) entratnant des lneapacités diverses et intriquées qui appellent des réponses tndividualisées.
Les personnes polyhandicapées, du fait de leur restriction d'autonomlie, nécessitent des aides
humains proches et permanentes, et souvent des atdes techniques individuellement adoptées »27.

Cette définition élargie présente le polyhandicap comme un enchevétrement d’'incapacités
ne donnant pas la priorité aux problémes moteurs méme s'ils sont souvent associés. Elle
reflete une complexité et une certaine diversité des situations rencontrées et dénote une
pluralité des besoins de la personne.

Dans I'enquéte ES'®, la nomenclature des déficiences retient une définition assez large
de la notion de polyhandicap associant une déficience mentale grave a une déficience
motrice importante mais sans introduire la notion de restriction extréme de I'autonomie. Le
plurihandicap se distingue du polyhandicap car il se définit par I'association de plusieurs
déficiences ayant approximativement le méme degré de gravité, sans faire référence a

une déficience principale.

Les adultes polyhandicapés sont des personnes fragiles qui, selon la définition retenue
dans I'enquéte ES, cumulent une déficience mentale grave associée a une déficience
motrice importante. Ce handicap, dit lourd, est source d’importantes restrictions de leur

autonomie. Qu’ils concernent les personnes a domicile ou en milieu spécialisé, les soins

7 ZUCMAN E. Accompagner les personnes polyhandicapées, réflexions autour des apports d'un
groupe d'étude du CTNERHI. Paris : éditions du CTNERHI, 1998, p. 2.

8 ’étude se fonde sur I'exploitation de I'enquéte menée auprés des établissements médico-
sociaux pour personnes handicapées. L'enquéte ES est une enquéte exhaustive, par voie postale,
réalisée par le Drees auprés des gestionnaires d'établissement. La derniére enquéte présente la

situation des établissements au 31 décembre 2001.
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infirmiers, le maintien de I'hygiéne et les relations de communication demandent une aide
constante. Le polyhandicap occasionne pour les personnes qui en souffrent des
incapacités sévéres a réaliser différentes activités, y compris celles de la vie courante. La
plus grande partie d’entre eux ne peut accomplir, sans aide, plusieurs actes les plus
élémentaires de la vie quotidienne et nécessite une aide a la toilette, au déplacement
méme a l'intérieur de I'institution ou encore a la communication. Par ailleurs, la lourdeur
du handicap se mesure par le besoin d'un renfort technique et/ou d'une surveillance
humaine pour prévenir un éventuel risque vital. En effet, cette enquéte précise que cinq
adultes sur dix sont susceptibles de se mettre en danger du fait de leur dépendance.

De plus, contrairement aux foyers d’accueil spécialisé, il est a noter que 86 % des adultes
polyhandicapées accueillis en FAM ne sont pas en capacité d'avoir des activités

occupationnelles sans tierce personne.

B) L'identification des besoins de la personne polyhandicapée

Le polyhandicap est une situation complexe qui touche la personne dans les multiples
aspects de sa vie quotidienne tant au niveau corporel qu'a ses émotions et sa vie

relationnelle.

I La personne polyhandicapée dans les activités de la vie quotidienne

Certes, par définition, la personne polyhandicapée reste dépendante d’'une aide
permanente, quelle soit humaine ou parfois technique, pour 'accomplissement des
gestes de la vie quotidienne. Cet appui, total ou partiel en fonction du handicap,
s’organise autour de I'alimentation, de I'habillage, de la mobilité, de la toilette et du
contrle sphinctérien. Cependant, pour éviter tout risque de chronicisation, de
découragement ou de désintérét pour la personne a prendre en compte, I'équipe met
en ceuvre un certain nombre de moyens éducatifs et pédagogiques pour que chacun
puisse prendre linitiative dans les différents temps d'activité, sans bousculade, en
prenant le temps nécessaire. Plus qu'une aide palliative de la dépendance, ces
activités pratiqguées au quotidien sont considérées comme des temps d’'échanges qui

favorisent le bien-étre et le confort de la personne lourdement handicapée.

I Les troubles corporels

lls emprisonnent la personne lourdement handicapée atteinte de troubles
neuromoteurs associés dans un corps torturé qui demande des réponses de soins au
quotidien. Ces soins appellent non seulement une présence réguliére et un suivi
rigoureux de la part du personnel paramédical (infirmier, aide-soignant,
kinésithérapeute, orthophoniste...) pour assurer un confort corporel maximal, mais

aussi un suivi médical constant. Les soins spécifiques (tels que neurologiques,
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psychiatriques, pneumologiques,...) et préventifs, en concomitance, constituent des
atouts majeurs dans la prise en charge de la personne polyhandicapée.

lIs concernent divers phénomeénes qui sont souvent des résultantes des conditions de
vie : immobilité, difficulté a s’hydrater, difficulté a s’alimenter... La surveillance et une
vigilance accrue permettent de détecter et soigner les troubles adjacents (troubles
digestifs, troubles respiratoires, ostéoporose, soins dentaires, risque d’escarres
cutanées...). Les troubles moteurs souvent associés sont divers mais leur trait
commun se caractérise par leur évolutivité ; car, tous ont tendance a s'aggraver au

cours de la croissance puis du vieillissement, voire méme a se compliquer en

I'absence de mesures préventives.

I+ La vie relationnelle

Elle concerne différentes composantes que je limite essentiellement a la
communication, la compréhension et enfin la socialisation. Ces trois axes me
paraissent étre les plus représentatifs dans la vie en institution de la personne
lourdement handicapée.

» La communication verbale ou non verbale existe chez toutes les personnes
polyhandicapées. Et méme si elles ne s’expriment que par un regard, un son,
une mimique ou quelque autre signe, les personnes polyhandicapées ont le
désir plus ou moins marqué de rentrer en relation avec l'autre. D'ou la
nécessité d'acquérir un moyen quelconque, a découvrir, pour signifier de
maniére fiable les prémices de la langue (le oui et le non par exemple) et
libérer ainsi sa capacité de communication.

> Les capacités de compréhension font naitre, chez Ila personne
polyhandicapée, un mouvement de valorisation des capacités intellectuelles.

» La socialisation est aujourd’hui de plus en plus ancrée dans les pratiques
d’établissement et découle de tout un ensemble d’'activités contribuant au
développement de la vie psychique. Les équipes éducatives investissent leur
temps et leur créativité pour préparer, organiser et accompagner les sorties au
marché, au cinéma, au théatre, au musée, en séjours vacances internes et
externes... Malgré sa grande dépendance, la personne gravement handicapée
est généralement ravie et consent a prendre une part active a la vie de la

communauté.

En outre, la prise en charge de la personne lourdement handicapée est d'autant plus
prégnante que le professionnel doit tenir compte de I'éventuelle intrication des difficultés
psychiques et somatiques qui peuvent s'accentuer avec I'age. En effet, souvent fragile et

marquée par la détresse psychique, la personne polyhandicapée nécessite une
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adaptation constante des actes quotidiens et une collaboration sans faille de I'équipe
pluridisciplinaire pour que puissent s’harmoniser l'accompagnement quotidien, les

activités, I'animation et les soins.

2.1.2 Les spécificités de I'autisme

Avant d’étre considéré comme un trouble du développement, I'autisme a été, pendant trés
longtemps, vu sous l'angle d'une pathologie psychologique rendant les difficultés
relationnelles responsables du trouble de la communication. Aujourd’hui, les nombreux
travaux de recherche expriment plutét I'idée d’'une origine multifactorielle empéchant le
développement harmonieux de la personne. Ceci nous conduit & parler du syndrome
autistique dans une perspective ouvrant la voie a diverses explorations nécessaires tant a

la complexité de ce handicap qu’'au développement individuel a étudier dans sa globalité.

A) La découverte de l'autisme

En publiant la description de onze cas denfants chez lesquels le trouble
pathognomonique est « l'incapacité o éeabliv des velations de facon normale avee Les personnes
et les situations, dés Le début de Leur vie »19, le psychiatre américain Léo KANNER souligne,
en 1943, la spécificité de la précocité des troubles. Les traits les plus caractéristiques
relevés par I'étude de KANNER sont encore valables et constituent le tableau d’autisme
classique :

e Unisolement social (aloneness),

e Un désir obsessionnel et source dangoisse de préserver un

environnement constant (sameness)

e Le caractére restrictif des activités spontanées.
Néanmoins, il rattachait ce syndrome a de la schizophrénie. Il est & noter que cette étude
clinique fait référence a « 'autisme », déja introduit en psychiatrie par Eugen BLEULER,
en 1911, pour décrire un des symptdmes les plus importants de la schizophrénie des
adultes, ciblant la perte de tout contact avec la réalité et un repli dans un monde intérieur.
L'autisme dit « de Kanner » a été rattaché notamment aux psychoses infantiles précoces,
avec une idée prépondérante selon laquelle «lautisme était le vésultat d'un trouble
velatlonnel s'originant dans un Llien mere-bébé oéfectueux conduisant Lenfant a se replier pour

ce protéger ». M@me s'il n'était pas le seul auteur a évoquer ces hypotheses causales qui

montraient d'un doigt dénonciateur les meéres, il les a largement démenties lors d'une

conférence en 1969.

¥ GEPNER B, TARDIF C. L’autisme. St Germain du Puy : Nathan Université, 2003, p. 12
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En 1944, a linstar de KANNER, Hans ASPERGER, psychiatre autrichien, évoque
I'existence d’une perturbation du contact chez I'enfant, associée a des difficultés a
communiquer et a s’adapter au milieu social. Méme si ces deux médecins ne se
connaissaient pas et travaillaient indépendamment, leurs descriptions de Il'autisme
présentent d’'étroites similitudes, hormis le fait que ASPERGER décrit une expression
moins sévere avec de bonnes possibilités intellectuelles. « Le synorome d’Asperger est un
oles troubles envahissants du développement, pouvant étre considéré comme une forme ol’autisme
Léger, sans retarol mental assoclé et rendant compte essentiellement de ceux que certaing auteurs

nomment autlstes de haut niveau »20.

A partir des années 1970, l'autisme infantile va éveiller des intéréts grandissants et
multiplier les études du développement comportemental de lindividu. L’'obtention d'un
consensus international sur les caractéristiques a retenir oriente vers une définition optant
vers la triade classique qui devrait permettre de faciliter I'’énoncé du diagnostic
entre les chercheurs, les cliniciens, les parents et les personnes qui sont en charge des

politiques en faveur des personnes handicapées.

B) Une définition possible...

Il apparait, eu égard a ce qui précéde, qu’il n'est pas opportun de parler d’'un autisme,
mais de différentes formes d’autisme qui constituent chacune autant d’évolutions
possibles. Si des différences de définition persistent d’'une classification a l'autre, il est
constaté une relative harmonisation des criteres diagnostics pour l'autisme au niveau
international.

L'autisme est considéré comme un trouble précoce du développement responsable de
perturbations sévéres et durables. L'individu atteint d’autisme est profondément perturbé
dans la compréhension de ce qu'il entend, voit et ressent. Ses capacités a établir une
relation affective avec autrui sont brouillées. Ce trouble du développement altére
essentiellement les interactions sociales et la communication, contraignant la personne a
se retirer du monde social, faute de pouvoir communiquer de maniére adéquate.

Dans la pratique, les criteres retenus pour ce qui concerne l'autisme s’appliquent a une
population relativement hétérogéne du point de vue du degré de retard mental associé
ainsi que de la sévérité de la clinique. Cet aspect est prédominant pour la prise en charge
en structure spécialisée ; il pointe les multiples facettes plus ou moins complexes et
atypiques du handicap que peut constituer le syndrome autistique. Beaucoup d’auteurs
commencent & envisager, en plus de la dénomination de troubles autistiques, les troubles

envahissants du développement (la circulaire du 8 mars 2005 en est le reflet). lls

2 |bid, p. 8
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regroupent « wun ensemble de désordres d'apparition précoce qui viennent perturber Lévolution
du jeune enfant et qui nouisent des odéficits et des anomalies qualitatives dans Le
fonctlonnement intellectuel, sensoriel, moteur, ow du langage ».2*
Parler d’autisme implique, dans ce travail, d’'aborder ce syndrome dans une perspective
dynamisante et intégrative. C’est ainsi que, au vu de la diversité et de la gradation des
cas ainsi que de la variabilité des profils cliniques identifiés a ce jour, jaborde I'autisme
plus largement en invoquant la notion de « spectre autistique ». L'éventail des formes
cliniques que regroupe ce syndrome est alors marqué dans son ensemble.
De ce fait, la définition minimale a laquelle je peux me référer tient compte de la CIM-10
(classification de I'OMS), du DSM-Ill (classification américaine) et de la CFTMEA
(Classification Francaise des Troubles Mentaux de I'Enfant et de I'Adolescent publiée en
1988). Dans le plan d’action sur l'autisme de la région Alsace, le syndrome d’autisme
infantile est « un trouble global et précoce du développement apparaissant avant L'Age de trois
ans, caractérisé par un fonctionnement déviant et/ow retardé dans chacun des trols domaines
sulvants :

=~ interactions soclales (perturbées en quantité et en quallté : vetrait social) ;

= communication verbale et non-verbale (perturbée en quallté et en quantité - manaue de

véactions émotionnelles aux sollicttations verbales) ;

= comportements restreints, répétitifs, ritualisés, stéréotypés ».
Ces trois points évoquent la triade classique, intégrée dans toutes les définitions de
'autisme.
De plus, ce retard mental peut se compléter par des troubles du comportement qui
viennent souvent témoigner d’une absence de langage. Les crises, les coléres voire les
auto- et hétéromutilations sont des signes pour faire comprendre les désirs, les refus ou
les douleurs. Ces comportements déviants sont rarement compris par I'entourage proche

et souvent mal gérés.

Toutes ces idées évoluent dans un contexte qui se traduit par une nosographie toujours
plus convergente qu'il est important de connaitre pour pouvoir déterminer le diagnostic et,

de ce fait, favoriser I'orientation de la prise en charge.

C) L'entrée de l'autisme dans la classification

L’autisme infantile a été introduit, dans un premier temps, dans la C.I.M.-9, classification

internationale des maladies, établie par 'OMS en 1977. La nouvelle classification de

?l ROGER B. Autisme, comprendre et agir. Paris : Dunod, 2003, p. 12
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'autisme, parue en 1987, établie par la société américaine de psychiatrie, plus connue
sous l'appellation de DSM-3 R (modifiant la DSM-3 de 1981), fait apparaitre la notion de
troubles envahissants du développement. Cependant, jusqu’en 1980, l'autisme s’est vu
cataloguer dans les réactions schizophréniques par la DSM-II parue en 1968.
Il est a noter que, méme révisée en établissant des correspondances avec les troubles
envahissants du développement (CFTMEA-R, 2000), la Classification Francaise des
Troubles Mentaux de I'Enfant et de I’Adolescent (CFTMEA) demeure curieuse aux yeux
des scientifigues allochtones, notamment du fait de I'emploi du terme « psychose »
(donnant l'origine a I'enfance), remplacé en dehors du territoire francais par I'expression
plus générique de troubles envahissants du développement.
Les deux classifications référentes sont de plus en plus concourantes. Elles concernent
I’Association Américaine de Psychiatrie -APA- et I'Organisation Mondiale de la Santé —
OMS-
Les derniéres versions aujourd’hui en vigueur sur le travail de diagnostic de l'autisme
sont :
=~ Le DSM-IV : dans l'interprétation de 'APA de 1994 et 2000, et
= La CIM- 10 (ou ICD-10): pour la version de 'OMS de 1993.
Les cinqg catégories de troubles mentionnées dans la rubrique des «troubles
envahissants du développement »-TED- intégrent :
e Le trouble autistique (type Kanner)
e Le syndrome d’Asperger
e Les troubles désintégratifs de I'enfance
e Le syndrome de Rett
e Les TED non spécifiés (TED NS)
Les connaitre permet d'orienter le diagnostic et d’ouvrir aux spécificités.
Dans le but de satisfaire aux criteres de fiabilité diagnostique, de rigueur pour la
recherche et d'utilité pour la Santé Publique, cette derniére version vise a abandonner la
notion de psychose infantile au profit de trouble du développement. Cette modification se
justifie par l'intervention d’un facteur essentiel troublant prématurément la croissance du

systeme nerveux central ; ce qui n’est pas vrai dans le cadre de la psychose.

D) La prévalence de |'autisme

La prévalence, qui correspond au nombre de cas d’autisme par rapport a I'ensemble de la
population, s’obtient a partir de recherches épidémiologiqgues menées sur un échantillon
conséquent d’'une population donnée.

Malgré les prouesses informatiques et les performances des sciences statistiques, il
s'avere encore difficile d’obtenir des chiffres exacts (en terme de besoins dans le domaine

de l'autisme ou troubles apparentés) dans la mesure ou l'autisme est un syndrome aux
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formes multiples a définir initialement. Pourtant, c’est a partir d'un taux de prévalence, a
prendre avec une certaine relativité, que les programmes de prise en charge et
d’accompagnement de la personne autiste peuvent s’envisager.

Dans son expertise collective sur le dépistage et la prévention des troubles mentaux chez
I'enfant et I'adolescent en 2001, I'INSERM propose I'estimation suivante :

« Un taux de 9/10000 pour la prévalence de I'autisme peut étre retenu. En se fondant sur
ce taux, on peut estimer que la prévalence du syndrome d’Asperger est voisine de
3/10000 et que la prévalence des autres troubles du développement proches de I'autisme
est de 15,3/10000. Au total, on peut donc retenir que la prévalence de toutes les formes
de troubles envahissants du développement avoisine 27,3/10000. »

En outre, il faut souligner que des études récentes rapportent des taux de prévalence plus
élevés allant de 17/10000 pour l'autisme et de 60/10000 pour I'ensemble du spectre

autistique.

Cependant, les chiffres donnés de recensement de la population autiste varient
relativement peu d'une source a une autre. Les adultes déclarés avec autisme ou
syndrome apparenté dans I'enquéte ES 2001 (source DREES), portant sur 'ensemble
des établissements et services sociaux et médico-sociaux, donne un nombre total de
4399 adultes. Ce chiffre, a apprécier avec prudence, résulte de la déclaration sur la cause
connue du handicap ; ce qui nous laisse a penser gu'’il sous estime probablement le
nombre de personnes avec autisme ou troubles envahissants du développement

réellement accueillies.

E) Les particularités cognitives de |'autisme

L'intérét de s'arréter quelques instants aux particularités cognitives et aux caractéristiques
essentielles de l'autisme est de déterminer la maniére d'appréhender I'environnement de
la personne. Qu'il s’agisse de son adaptation a un environnement physique ou encore du
contexte social, les particularités observées sont prises en compte

v' pour comprendre le fonctionnement des personnes atteintes d’autisme,

v' pour essayer de mettre en place les aides spécifiques adaptées,

v' dans le but de leur permettre de développer leur potentiel existant.

Méme si les personnes autistes ont un syndrome en commun, elles sont loin d'étre

semblables. Les caractéristiques qui se dégagent sont de différents ordres.
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En général, le profil des aptitudes observées chez la personne autiste est hétérogéne et
lié & un déficit intellectuel plus ou moins important. La déficience intellectuelle associée a

l'autisme est fréquente et concerne environ 75 % des enfants atteints d’autisme.??

Malgré le fait que ses capacités a distinguer tout ce qui est de l'ordre du « concret »
(objet, mot,...) sont généralement intégrées, la personne atteinte d’autisme a beaucoup
plus de mal a discriminer ['utilisation des matériels et langages symboliques. Les
métaphores ne sont pas comprises naturellement; « ne te prends pas la téte » ou
« apprends par coeur » sont des expressions qui risquent d’'étre prises au premier degré.
Par ailleurs, les troubles du langage, allant de I'absence de développement d’'un langage
verbal & un langage plus idiosyncrasique se caractérisent par les probléemes de
communication propres a lI'autisme. En effet, méme si le langage est expressif et d'un bon
niveau, il peut masquer une compréhension souvent limitée et littérale, surtout dans un
cadre routinier, alors que la personne n'a pas saisi I'information donnée. Les désordres de
compréhension induits conduisent la personne autiste a mettre en place des stratégies
individuelles, qui auront des conséquences sur les apprentissages et, donc, sur le
développement de son autonomie. Les canaux sensoriels et perceptifs des personnes
atteintes d’autisme étant perturbés et déconnectés les uns des autres, le défaut de liaison
entre les informations données et pergues contribue a rendre I'environnement angoissant
et imprévisible et lui donne ce caractéere incohérent.

Les hypothéses sont certes nombreuses dans le domaine ; mais certains auteurs, comme

Lovaas (1971) ont retenu le principe que « Lla sursélectivité du stimulus » conduit & un

intérét particulier et ciblé pour des éléments qui paraissent peu pertinents au détriment de
certains aspects de I'environnement qui intéressent en général les personnes normales.
D’autres encore, tels les études de Baron-Cohen, Leslie et Frith (1985) portant sur le
déficit de la « théorie de I'esprit » encore appelé la « mentalisation », précisent que les
personnes autistes se montrent en capacité de comprendre la perception, le désir ou
encore les émotions simples. Cependant, ils ne sont pas en mesure de comprendre
l'autre, ni de le prendre en compte.

« Avolr une théorie de Lesprit c'est etve capable d'attribuer des états mentaux

indépendants aux autres et i sol-méme pour expliquer et prédive Le

comportement » Baron-Cohew ¢t al., 1985

Ce trouble spécifique de la théorie de I'esprit dans I'autisme sous-tend les déficits sociaux

connus et définis pour ce handicap.

2 ROGER B. Autisme, comprendre et agir. Paris : Dunod, 2003, p. 67
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Outre les difficultés d’interactions sociales, se profilent les dysfonctionnements des
fonctions exécutives qui permettent de contrdler I'action et donc I'adaptation de I'action
dans un contexte sans cesse nouveau. Ces anomalies tres fréquentes peuvent expliquer
les phénoménes de comportements répétitifs et stéréotypés chez la personne autiste. Les
déficits dans le changement de comportement et dans la planification des actions a
entreprendre, ainsi que la notion de flexibilité prennent une place signifiante dans la prise

en charge du handicap.

Enfin, la derniére approche porte sur le domaine de la motricité chez les personnes
porteuses d’'autisme pour lesquelles tous les cas de figure peuvent s’envisager. Kanner a
signalé dés la premiére description les anomalies motrices associées a l'autisme. Puis,
les travaux de nombreux chercheurs (Damasio et Maurer (1978), Adrien(1993), Baranek
(1999),...) ont attiré I'attention sur le fait que des déficits de base, tels ceux rencontrés au
niveau de la motricité, pourraient donner une explication a certaines difficultés spécifiques
a l'autisme. Et méme si des enfants autistes ont un exceptionnel sens de I'équilibre et de
la motricité fine, d’autres présentent des performances plutdt faibles et des gestes de

coordination anormaux.

*k%

En somme, les définitions et les particularités de chaque forme de handicap donnent une
idée plus précise des besoins spécifiques a repérer et a cibler avant de mettre en place
toute une panoplie de moyens humains et matériels non adaptée a une prise en charge
optimale de la personne handicapée. Cependant, elles ne justifient pas encore la
spécificité de la prise en charge. Ce trouble du développement, a la différence des
particularités du polyhandicap, altére essentiellement les interactions sociales et la
communication, contraignant la personne a un retrait du monde social. Les
comportements de stéréotypie, le besoin dimmuabilité pour réduire le phénoméne
anxiogéne renforcent I'idée d'une prise en charge spécifique, voire individualisée de la
personne présentant des troubles autistiques.

En effet, outre le fait que la personne autiste est généralement peu porteuse de
dysmorphies ou d'atteintes neurologiques n’engendrant pas une grande dépendance

physique, certains aspects viennent affirmer la spécificité.

I Les troubles du langage qui, méme s'ils ne sont pas typiques de ce handicap,

s'expriment par une absence de langage corollaire du désintérét massif pour les

échanges. La difficulté ne se résume pas a une communication défaillante par

'absence de la parole mais surtout par un manque total d’attention aux sollicitations.
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Et souvent, méme si le langage existe ou apparait au bout de quelques années, il n'a

pas valeur de communication mais constitue une écholalie.

I+ L'isolement extréme et son indifférence aux sollicitations d’autrui constituent un

élément de réflexion autour de 'aménagement particulier de I'espace et des activités.
La prise en compte de cet aspect particulier est sans cesse a considérer par les

équipes d’encadrement.

I L'immuabilité constitue une marque clinique complémentaire aux deux
précédemment cités. Elle se caractérise par un besoin irrépressible de créer et de
maintenir des repéres stables qui sont régulierement vérifiés par des allers et venues
qui viennent rythmer la vie quotidienne de la personne autiste. Tout changement dans
son environnement peut créer une intolérance et aggraver les troubles du

comportement.

I Les stéréotypies et les rituels sont des manifestations intégrées aux précédents.

lIs sont souvent marqués par leur étrangeté et leur bizarrerie. Remuer les doigts,
tournoyer sur soi-méme ou avancer mécaniquement sur la pointes de pieds, etc...,
constituent des cérémonials divers, des tics auxquels peuvent s’associer des
balancements et des mouvements d’auto et d’hétéro-agressions a ne pas négliger.

La liste des traits caractéristiques n'est pas exhaustive ; elle refléte toutes les

particularités décrites de I'autisme et oriente la prise en charge a adapter.

Riche de cet enseignement, je pense pouvoir orienter ma réflexion vers une spécificité de
la prise en charge. Car, a ce stade de l'analyse de distinction des besoins, nous
comprenons plus aisément pourquoi I'hétérogénéité des groupes constitués, telle qu'elle
existe depuis I'ouverture du Chéataignier, est vécue aujourd’hui avec un sentiment mitigé
d’échec par la divergence des besoins implicites et explicites non considérés dans leur
totalité. Par ailleurs, pour ne pas limiter cet argumentaire, je souhaite étayer mes propos
en développant d’autres raisons motivant la volonté d’ouvrir une structure spécifique

accueillant des adultes autistes a 'APEI Centre Alsace.
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2.2 LES MOTIVATIONS DE CREATION D’UNE UNITE SPECIFIQUE POUR ADULTES
AUTISTES

« La plus grande violence que Lon peut falre & wne  personne autiste est ole
Le Laisser crouplr dans son autisme... » Dr Stanislas TOMKIEWICZ

Au dela de la dynamique lancée par la politigue nationale autour de I'autisme, il apparait,
au sein de I'association et compte tenu de la population accueillie au Chataignier, un réel

besoin de prise en charge spécifique pour un handicap au fonctionnement bien particulier.

2.2.1 Un soutien et une aide aux familles en souffrance
« Il est bien difficile d’habiter La zone de wuit, d'apprendre, comme Le font Les
parents denfant handicapé, & s’y mouvolr et & Yy vivre sans désespérer de La
clarté ». Charles GARDOWURE

A I'APEI Centre Alsace, cette idée de mettre toute son énergie dans l'intérét porté a
I'autisme et a la prise en compte de la personne qui en souffre est née d’'une volonté de
venir en aide aux familles. Le nombre de parents concernés au sein méme de
I'association est faible, mais il fait ressortir, a travers eux, une réelle souffrance et bien
des moments d’égarement dus a cette douleur indéfinissable.

Ces parents démunis se retrouvent face a une prise en charge a domicile tres lourde pour
laguelle ils n'ont que trés peu de moyens éducatifs, face a une insécurité pour la
personne méme et pour son entourage, face a une menace constante de vivre en
« captivité »... Un sentiment de culpabilité vient souvent se rajouter a un quotidien déja
éprouvant et revét un caractére récurrent. En méme temps que se réduisent les
possibilités d'implication professionnelle, on peut constater une évolution dans
l'impression d'isolement et d’emprisonnement. La communication avec I'extérieur est

parfois rendue difficile. Le cercle vicieux est ainsi entamé.

L'impossibilité d'accueillir dans I'établissement deux personnes atteintes de troubles
autistigues interpelle fortement 'APEI. En effet, pour des raisons distinctes que je vais
décliner, le Chataignier a été contraint de mettre fin a I'accueil de jour de deux personnes
souffrant de troubles autistiques avec des caractéristiques pourtant tres différentes.
Le premier cas fait suite a des troubles du comportement aggravés par des
phénoménes de grande violence d’'un adulte d’'une trentaine d’années, de corpulence

imposante. Accueilli en journée par I'équipe d’animation, le jeune adulte n’a pas pu

% GARDOU, C. Parents d’enfant handicapé, le visage du handicap — 2. Ramonville Saint-Agne :
Erés, 2003.
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bénéficier d’'un suivi adapté a son handicap. De ce fait, par manque de formation, par
manque de temps, sGrement par peur et par souci de protection de soi et d’autrui,
I'équipe de professionnels du Chataignier s’est vue dans I'impossibilité de maitriser les
agressions physiques devenues de plus en plus importantes et intenses. Jour aprés
jour, mois aprés mois, la situation devenait pénible, souvent insécurisante pour les
personnes polyhandicapées présentes. Car les coups portaient non seulement sur les
accompagnateurs mais surtout sur les personnes tres démunies, dans l'incapacité de
réagir et de se défendre. Ce contexte a engendré un malaise ingérable surtout suite a
deux arréts maladie conséquents aux violences portées. Malgré tout le travail de
coopération imaginé par les parents et les équipes pendant plus d'un an,
'organisation générale du travail, la rythmicité des activités organisées et
'agencement des locaux du Chataignier n’ont pas optimisé la réponse adaptée a un
accompagnement nécessiteux d’étre spécifique et individuel.

L'échec manifeste de la prise en charge entrainant I'errance du jeune adulte et la
frustration de I'’équipe, ainsi qu’une souffrance aggravée de la mére ont été un facteur
accélérateur des démarches de projet d’'accueil d’'adultes autistes par I'association

gestionnaire.

Le deuxiéme cas correspond a un repli sur soi de plus en plus conséquent d’'un

jeune adulte présentant de graves troubles autistiques et n'ayant jamais connu la vie
en institution . En effet, dans le but de soulager la maman et de lui permettre de
mener une activité professionnelle, un accueil de jour a paru étre la solution propice a
I'épanouissement de la personne concernée et de sa famille. Les premiers contacts
ont fait croire, avec optimisme, a une prise en charge répondant aux aspirations du
jeune adulte ; il semblait continuer a évoluer positivement vers un désir de jeu et de
communication. Néanmoins, les progres continuels faits a domicile, en présence
éducative permanente de la mére, ont trés vite régressé, pour aboutir a un
enfermement total au bout d’'une quinzaine de jours, accentué par des mouvements
stéréotypés de balancements et de jeux de mains. Un trouble a alors été ressenti par
'équipe dans son champ de compétence, car le jeune adulte était en phase de
rechute avérée aprés un long travail éducatif a domicile, en excellente voie
d’amélioration.
Malgré les moyens mis en ceuvre pour stabiliser une situation déja fragile, les parents
ont préféré mettre fin a cet accueil aprés un mois d’'essai. La collaboration parents-
professionnels, pourtant trés riche et pleine de volonté, n'a pas suffi a élaborer un
projet adapté a la personne, car il nécessitait un suivi rigoureux, une approche
individuelle et des espaces moins vastes que le Chéataignier ne permet pas au vu de
son projet d’établissement.
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Ces deux exemples ne sont ni représentatifs, ni des cas d’école. Quoiqu’ils mettent
en évidence les difficultés a établir une relation simple et habituelle avec l'autre, ils
sont souvent aggravés par des troubles atypiques caractéristiques d’'une souffrance
ou d'une angoisse. La prise en charge spécifique, voire individuelle se concoit par la
recherche constante d’'un besoin non énoncé, pourtant traduit par la personne autiste.
Tout un ensemble d’habitudes, liées aux soins corporels et vestimentaires, a
'alimentation ou encore & un espace demandant adaptations incessantes, exige
temps, patience et imagination. Ces emb(ches vécues, au quotidien, par les parents
et les familles rendent nécessaire une aide de la part des personnes compétentes.
Elles sont aussi le reflet des difficultés rencontrées par toute une équipe de
professionnels pour améliorer le confort de vie des usagers et pointent le panel de

besoins gu’ils manifestent.

2.2.2 L’expérience de la mixité de I’accueil au Chataignier

La phase de réécriture du projet d'établissement du foyer d’accueil médicalisé « Le
Chéataignier », finalisée en février 2005, a mis en évidence des questionnements quant a
la qualité de l'accueil des résidents au sein des unités de vie du foyer. Le groupe de
réflexion a pointé un certain nombre de dysfonctionnements de prise en charge liés aux

insuffisances éducatives et remis en question la mixité des handicaps dans les logis.

+ En termes d'organisation du travail

Les personnes accueillies dans I'établissement présentent des caractéristiques et des
pathologies aussi diverses que variées. La palette des handicaps, mentionnée en
premiere partie de ce travail, montre une grande dépendance requérant des soins de
nursing majeurs. Nous observons, dans un premier temps, une grande difficulté a
assurer dans un méme laps de temps donné les soins de nursing pour une personne
polyhandicapée et les activités de loisirs pour les personnes valides. De plus, cette
organisation du travail engendre des temps creux, pouvant étre vécus comme des
moments d’ennui et de vide par les personnes non dépendantes physiquement. La
personne présentant des troubles autistiques nécessite pourtant un accompagnement
quasi constant, qui ne pourra lui étre proposé qu’aprés la réalisation des soins de
base toujours trés chronophages. Les temps d'attente contribuent a accentuer les
moments d’angoisse et de stress ressentis par la personne autiste. Enfin, et cela n’est
pas sans importance, I'organisation du foyer d’accueil médicalisé ne permet pas de
distinguer les activités occupationnelles des activités davantage orientées vers le
concept de travail. Or, la conception du travail chez la personne autiste génére une
affirmation de soi.

+ Pour le personnel
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Entourés de personnes présentant des symptdomes autistiques, les professionnels du
Chataignier se trouvent souvent démunis. En effet, 'exigence d’une prise en charge
spécifigue requiert des compétences particulieres. L'incommunicabilité apparente,
I'évitement du regard, I'apparente insensibilit¢ a la douleur, I'impression de surdité
sont autant de préceptes a intégrer au quotidien. Or, la majorit¢ des
accompagnateurs éducatifs et soignants sont de formation d’aide-soignant et d'aide
médico-psychologique, insuffisamment formés aux connaissances théoriques de
l'autisme et aux pratiques éducatives permettant d’appréhender ce type de handicap.
De plus, la prise en compte de I'adulte autiste, physiqguement moins dépendante que
la personne polyhandicapée, reléve d'une orientation plutdt éducative. Des qualités
pédagogiques et des procédés didactiques sont constitutifs d’'un accompagnement
approprié. Les capacités cognitives de la personne atteinte d’autisme se développent
de facon hétérogene que chaque accompagnateur se doit de connaitre, de suivre et
de déployer. Pourtant, en fonction de sa formation qualifiante, le professionnel n'a pas
les mémes intéréts a la prise en charge de la personne handicapée ; et c’est toute la
richesse de I'équipe pluridisciplinaire du Chataignier. La fonction soignante de l'aide-
soignant ne s’‘oppose pas a l'approche éducative de l'aide médico-psychologique,
mais les deux se complétent et apportent mutuellement une aide et un
accompagnement adapté aux besoins ponctuels de chaque résident. Il n’est pas rare
gu’un conseil technique soit demandé pour une aide a une toilette difficile a un aide-
soignant par un aide médico-psychologique sans aucun a priori négatif, comme il est
courant pour un aide-soignant de demander un avis sur le comportement d’un résident
a son collegue aide-médico-psychologique.

Toutefois, les compétences et les intéréts propres a chacun, au profit de la personne
handicapée, ne sont pas mis en évidence. Dans un contexte de mixité de prise en
charge, les points forts et les atouts de chaque professionnel risquent de ne pas étre

suffisamment valorisés.

+ __Et surtout pour la personne accueillie...

Du fait de la grande disparité au sein de la population accueillie, la mise en ceuvre des
différents projets individuels nécessite une importante polyvalence pour tenter de
répondre aux nombreux besoins traduits. L'impression de dispersion ou de réponses
trop souvent parcellaires prévaut parfois tant la palette de compétences
fondamentales est vaste. Les bilans annuels du projet individuel des résidents portent
souvent témoignage de ces difficultés pour les équipes éducatives et soignantes de
prendre en compte ces besoins spécifiques pourtant identifiés.

Par ailleurs, le sentiment d'insécurité de certains résidents polyhandicapés est a

considérer. Certains phénoménes de violences physiques entre deux résidents
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perturbent fortement les groupes constitués et ont déja montré des traumatismes
psychiques conséquents que le professionnel ne peut minimiser.

Enfin, I'enrichissement mutuel apporté entre les différentes formes de handicap ne
semble que peu probant. En effet, apreés avoir finalisé le bilan du projet animation en
mars 2004, il s’est avéré que la répartition volontairement hétérogéne des personnes
au sein des groupes d’activités n'a pas permis d’optimiser les progres escompteés. Le
réajustement a été demandé en faveur d’'une homogénéité des groupes constitués
afin de répondre au plus pres aux besoins de chacun.

Certes, I'expérience de la mixité connait incontestablement quelques avantages par la
mutualisation des moyens mis en ceuvre. Toutefois, il met en évidence quelques
insuffisances marquantes, voire des lacunes quant a la prise en compte des altérités

des handicaps rencontrés au Chataignier.

2.3 LA MISE EN PLACE D’UN ACCOMPAGNEMENT ADAPTE POUR ADULTE
AUTISTE : OPPORTUNITE OU NECESSITE ?

Parler d’accompagnement donne un caractere humain au comportement a avoir face a la
personne démunie. Cet accompagnement laisse entrevoir la notion d'aide, de
cheminement, de contact et de communication en méme temps qu'’il contribue aux soins
et a I'éducation qui lui sont portés. Le sens donné a un accompagnement adapté inscrit
les actions proposées et mises en place dans la durée avec un esprit de solidarité.

Il est vrai que les circonstances pour l'extension du foyer d’accueil médicalisé « Le
Chataignier » sont favorables. Les termes de la loi du 11 décembre 1996 : « Toute
personne atteinte odu handicap résultant du synorome autistique et des troubles qui lul sont
apparentés, bénéficle, quel que soit son fAge, d'une prise en charge pluridisciplinaire qui tient
compte de ses besoins et difficultés spéeifique.», sont explicites. Plus que les circonstances,

plus qu’une prise en charge commune, plus qu’'un accueil standardisé, c’est la notion de
nécessité qui émerge.

C’est le but du présent travail que de faire apparaitre toutes les subtilités de la prise en
charge de l'autisme.

La nécessité de collaborer autour des bonnes pratiques met en évidence l'exigence
d'offrir & la personne autiste, au FAM de I'APEI Centre Alsace, un accompagnement
précoce, individuel et suivi a tous les ages de sa vie. Le reclus et I'exclusion sociale
pourraient condamner lindividu atteint de maniére pérenne et ainsi aggraver les
caractéristiques premiéres de son handicap.

De ce fait, pour améliorer et optimiser I'accueil réservé a toute personne handicapée
accueillie dans I'établissement, il est essentiel de spécifier et prendre en compte les
requétes plus ou moins formulées par chaque forme de handicap. Ainsi pourra se
développer une nouvelle maturité au sein de la structure.
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2.4 L’ACCUEIL DES ADULTES AUTISTES EN INSTITUTION : UNE NOUVELLE
PHILOSOPHIE AU SEIN DE L’APEIL...

A I'age adulte, la qualité de vie de tout individu devient une préoccupation essentielle ; la
personne atteinte d’autisme n’est pas exempte. Méme si de nombreuses structures ont
été créées pour les enfants et adolescents, peu d’'établissements ont vu le jour pour les
adultes. Pourtant, c’est aussi a cet age « charniére », que la personne autiste se doit
d’étre aidée et protégée. Je vais étudier, dans cette partie, les différentes phases clés

illustrant la raison d’étre de I'accueil d’'un adulte autiste a 'APEI Centre Alsace.

2.41 De I’enfance a I’age adulte : 'importante prise en compte du parcours

de vie de la personne accueillie

Afin de concevoir un accueil spécifique dans un établissement pour adulte, il est opportun
de connaitre les origines, les expériences et les habitudes de la personne a accueillir. En
somme, prendre en compte et comprendre l'histoire de sa vie, la rapproche de ses
reperes initiaux et renforce sa stabilité.

La prise en compte des différentes particularités de I'autisme dans la structuration de la
personnalité de I'enfant est probablement un facteur facilitant le passage a I'age adulte.
Néanmoins, les personnes autistes peuvent développer des potentialités tout au long de
leur vie méme si elles ont des capacités moindres.

Quelle que soit 'dge de I'adulte autiste, on sait aujourd’hui qu’il aura toujours besoin d’'un
soutien social suivi d’'un accompagnement, d’autant plus marqué a I'age dit « charniere »
entre 20 et 25 ans.

Le passage d’'une structure médico-éducative accueillant des enfants et adolescents vers
le monde des structures pour adultes va devoir étre négocié avec beaucoup d’intéréts et
de méthode entre les deux équipes. En effet, le moment-clé de I'adolescence, ou
s'exacerbe souvent un nombre important de difficultés comportementales, continue de
mobiliser les professionnels des IME, les parents et familles ainsi que les équipes des
structures pour adulte. Car, a ce passage vers I'age adulte, constituant des moments de
réactivation de l'insécurité des personnes autistes, correspond un vide dans I'ensemble
du dispositif sanitaire et médico-social.

Ce moment de passage a I'age adulte des adolescents souffrant d’autisme ne doit pas
étre vécu comme une « échéance » ou un « terme » aux efforts entrepris jusque-la par
les équipes pluridisciplinaires qui en ont pris soin. Le secteur adulte doit s'adapter a
I'histoire de la personne accueillie en établissement. Il doit savoir intégrer les supports de

communication dont aura bénéficié le jeune adulte dans son enfance.
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2.4.2 Etre adulte

«Doans Lévolution d'un individu autiste, comme dans le développement
normal, il est difficile d’opérer une scission wnette entre les deux fges... Les
prises en charge sont indissociables, méme si les besoins différent en
fonction e L'évolution des troubles et du statut o’adulte méme ». 2+

La notion d’adulte est pertinente dans le cadre d’'une réflexion globale de prise en charge
de la personne handicapée. Elle a son importance non seulement dans le concept du
développement de la personne, donné par les modéles biologiques et génétiques, mais
aussi en référence a la structure qui l'accueille car elle, ne se développe pas, elle
fonctionne.

Si le terme « adulte » a la méme étymologie que « grandir » et qu’il désigne un organe

« qui a finl de se développer et de croitre »%°, il ouvre & des questions portant sur les

incidences d’'une prise en charge globale dans les établissements d'accueil se disant
adaptés. En effet, considérant la personne comme un « corps sujet », OpposSé au « Corps
objet », 'accompagnateur décele en chacun le cas singulier et unique que l'individu EST.
Or, I'entrée dans I'age adulte est une phase escarpée pour chaque individu. Et les déficits
majorés dans I'autisme viennent encore davantage perturber cette définition. Pour le sujet
concerné par une admission dans une structure spécialisée, la difficulté s’accroit par le
fait que les raisons administratives lui échappent completement. La découverte d'un
nouvel univers, alors qu’il redoute tant les changements, est source d’angoisse et de
frustration. C’est ce qui rend le travail des professionnels d’autant plus difficile.

La notion de régle est peu respectée et celle de responsabilité dans la société souvent
négligée . Dans I'accompagnement de la personne autiste en institution, le statut d’adulte
ne doit pas tendre vers l'injonction a le devenir mais simplement & lui permettre de trouver
une place dans un groupe d'individu; lui donner une place sociale, tout en le
reconnaissant dans sa différence.

Par ailleurs, d'un point de vue sociologique, la constitution de l'identité prend racine dans
la fonction d’intégration et d’appartenance a un groupe pour I'appropriation des normes
sociales. Ainsi pour I'adulte accueilli en institution, le groupe devient un moyen de se
situer par rapport a d’autres, et de faire I'expérience de la présence de l'autre.

Les références éthiques, renforcées par les valeurs associatives et institutionnelles,
conduisent les équipes a saluer en la personne adulte accueillie ce qui échappe a son

sort de victime et lui permet d’étre semblable aux autres, malgré sa différence et sa

* ROGER B., NADEL J. Autisme, l'option biologique 2. Prise en charge. Paris: Presses

Universitaires de Grenoble, 1998, p. 232, Collections Psychologie Francaise.

% Dictionnaire de la Langue Francaise, Editions Bordas, Paris, novembre 1997.
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spécificité. De ce fait, promouvoir la singularité de chaque résident et 'accompagner au
quotidien a étre acteur a part entiere de sa vie doit rester le leit-motiv de toute I'équipe
pluridisciplinaire. L'attention toute particuliere portée a la personne, a I'ceuvre dans toute
relation d’aide et d’accompagnement, concerne le directeur d’établissement dans son role

de garde-fou et de supervision.

2.4.3 L’étape cruciale de I’acceptation de I'autisme

A cette étape de présentation de la complexité de I'autisme, nous pouvons imaginer a
quel point le diagnostic et I'évaluation sont une phase cruciale pour tous ceux qui vont
contribuer a accompagner la personne présentant un symptéme autistique. En effet, cette
étape est capitale car elle montre toutes les situations d’acceptation comme de refus du
handicap et préconise I'évolution ultérieure. De plus, elle risque d’avoir un impact

incontestable au moment de l'accueil dans une structure spécialisée; «car étre

dingnostiqué autiste a des conséquences sur La prise en charge »2¢

A)  Diagnostic et évaluation

Comme nous avons pu le voir, le diagnostic d’autisme s’établit en général a partir des
classifications internationales : la DSM-IV et la CIM-10 - l'outil francais (la CFTMEA-R,2000)
n'étant pas ajusté aux critéres consensuels internationaux -. |l repose sur un ensemble de
signes comportementaux en plus de [I'histoire du développement de [individu.
Généralement, a partir d'un entretien avec les familles puis de I'observation de la
personne, le clinicien recueillera un certain nombre d’informations qui lui indiqueront la
nature et lintensité des troubles avant de définir la catégorie d’appartenance de la
personne atteinte d’'un trouble du spectre autistique. Les échelles utilisées pour y parvenir
sont nombreuses, type CARS, ADI-R, ADOS-G, ECA,....

Dans le processus de diagnostic et d'évaluations est impliguée une équipe
pluridisciplinaire, médicale et paramédicale. Leurs investigations multiples permettent
d’aboutir a une image de la personne la plus précise possible. Il permet de poser les
jalons a un moment donné, idéalement le plus précocément possible. Aujourd’hui, vu le
nombre d’adultes non diagnostiqués, les bilans se font encore régulierement apres
I'adolescence.

Comme nous pourrons le remarquer a travers les témoignages de parents d’enfants
autistes, dans la grande majorité des cas, les familles souhaitent un diagnostic, méme s'il

doit étre lourd de conséquences, plutbét que d’errer dans une ignorance qui ne fait

% ROGER B., NADEL J. Autisme, l'option biologique 2. Prise en charge. Paris: Presses

Universitaires de Grenoble, 1998, p. 233, Collections Psychologie Francaise.
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gu’accentuer leur souffrance, le malaise familial et leur culpabilité souvent soutenue.
Paradoxalement, étre informées, avec une assise solide étayée par des évaluations
concertées, permet aux familles de comprendre le handicap et surtout de I'accepter plus
aisément. Ainsi, malgré la souffrance engendrée, l'acceptation de l'autisme par les
parents va accélérer les démarches d’'aide et d’accompagnement a apporter a la

personne.

B) Témoignages de familles

Pour rendre ce travail plus concret, il m'a paru intéressant de m'entretenir avec quelques
parents de jeunes adultes présentant des troubles autistiques afin :

I+ de pouvoir entendre leurs difficultés, leurs attentes et leurs propositions dans la

prise en charge de leur enfant ;

I+ de discerner 'ampleur de la prise en charge d’'une personne autiste ;

b+ de distinguer les besoins spécifiques ;

I de comprendre I'impact du diagnostic sur leur comportement futur ;

i+ d’avoir un regard complémentaire a la vision bibliographique.
La grille utilisée pour mener ces entretiens et la méthodologie de travail sont en
ANNEXE Il. Elles n'ont pas été construites sous une forme trop structurée de
« questions-réponses », mais sur un support d’échanges d’idées et de points de vue. Les
finalités de ces témoignages visaient essentiellement a vérifier que I'hypothése formulée
d’ouverture d’'un centre spécifique puisse répondre a une réelle attente de l'usager et de
leur famille.
Ces entretiens ont pu se faire avec huit parents pour lesquels aucune solution d’'accueil
n'a pu étre envisagée a ce jour. Les échanges ont été riches et fructueux. lls mettent en
évidence, au dela des frustrations et anxiétés générées par le handicap, un fort espoir de

prise en charge en institution.

La synthése globale de ce travail met en évidence trois aspects intéressants issus des
témoignages des parents.
¥ Une envie vive et réelle d’échanger leur souffrance, leur vécu et leur expérience.
En effet, toutes les personnes ont exprimé leur large reconnaissance a l'intérét porté a
la prise en charge de la personne autiste.

« ow le vit, mais on we Le partage pas : ¢a we fait du bien » N€ Manque pas

de dire une maman...

¥ Un sentiment de culpabilité, plus ou moins marqué, pour les six méres sollicitées.
Jai pu constater un grand vide dans la connaissance du diagnostic. Les

renseignements sur la nature méme du syndrome n'ont été donnés qu’a un parent
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rencontré, il y a quatre mois, pour son fils de 19 ans. Cette maman a exprimé son
soulagement au fait d’avoir enfin pu mettre un nom sur la déficience de son enfant.

De ce fait, donner la possibilité aux parents démunis de bénéficier d’actions
d’'informations et de prévention, de la part des professionnels, contribuerait a faire
accélérer l'aide a apporter a la personne atteinte d’autisme et a réduire le malaise
familial souvent engendré. Reconnaitre l'autisme, c’est prendre conscience que
'accompagnement se prolonge tout au long de la vie et qu’une anticipation a la prise
en charge est souhaitée. Le rbéle des professionnels médicaux, paramédicaux et
éducatifs est primordial tant dans I'annonce du handicap par une information adaptée
que dans le processus de construction de son projet de vie.

Une des mamans m’'a fait quelques confidences quant a I'annonce du handicap de
son fils, aujourd’hui 4gé de vingt-sept ans. A l'arrivée dans la piece pour une premiére
consultation, le professionnel lui dit en voyant son enfant - «wais quest-ce que vous

avez fait de votre fils » 1...

74 L'attente et les propositions faites sont peu exprimées. J'ai senti les parents,
certes en demande d’'une prise en charge adaptée, mais encore peu informés sur ce
gu’elle pourrait étre dans la pratique. Néanmoins, quatre d’entre eux ont évoqueé la
nécessité d'activités rythmées, structurées dans le temps dans des locaux adaptés.
L'aspect d’'une aide quasi-individualisée par des professionnels formés a fait I'objet

d’'un échange avec trois personnes rencontrées.

En définitive, au regard de ces quelques entretiens que je souhaite étendre a d'autres
personnes avant la phase d’admission des résidents dans la nouvelle structure, je
constate a quel point la réflexion avec les familles est une phase cruciale d'écoute et de
propositions. Je retiens de cette expérience que ces parents d’enfants atteints d'autisme,
plus que d'autres, se posent en permanence la question de l'origine des déficiences
auxquelles ils sont confrontés dans un questionnement permanent. Pour eux, un
accompagnement approprié dans un foyer d'accueil médicalisé permet d'éviter
I'orientation en secteur psychiatrique.

2.4.4 L’orientation en foyer d’accueil médicalisé

Le choix de la future structure d’accueil de la personne adulte présentant un syndrome
autistique est argumenté par I'évaluation de la gravité de l'atteinte spécifique ou des
troubles apparentés et par le diagnostic d’autisme réalisé. L'objectif d'un hébergement en
foyer d’accueil médicalisé est de rendre plus opérantes les prises en charge spécifiques
et individualisées de l'adulte autiste, tout en sachant maintenir sa continuité avec les

structures antérieures. La loi n° 2002-2, dans son article 15 alinéa 7, accentue cette

-48 - Catherine FRECH - Mémoire de I'Ecole Nationale de la Santé Publique - 2005



identification par la modification de la dénomination des « ex » FDT en FAM, ce qui

matérialise sa particularité.

% La double tarification du foyer d'accueil médicalisé

La tarification particuliere des foyers d’accueil médicalisés permet de prendre en
compte la poursuite des soins et de I'éducation spécifique nécessaires a l'usager.
Ainsi, le versement du prix de journée par le conseil général engage I'établissement a
optimiser la prestation liée a 'hnébergement et aux compétences socio-éducatives. Le
budget global relatif aux soins, versé mensuellement, assure une surveillance
médicale et paramédicale accrue. De ce fait, le foyer d'accueil médicalisé peut
accueillir une population dont la dépendance requiert l'intervention « importante »
d’une tierce personne pour les actes de la vie courante. Cependant, il subsiste encore
une réelle difficulté de distinguer les spécificités de certains types d’établissement
accueillant des adultes gravement handicapés tels les maisons d’accueil médicalisées
et les foyers d’accueil médicalisés.

De ce fait, le schéma départemental d’équipement médico-social du Bas-Rhin vise un
redéploiement de I'accueil de la personne autiste du secteur sanitaire vers le médico-
social (sans donner de précision autre) permettant de dégager des moyens en
personnel et un aménagement interne correspondant aux besoins qualitatifs des

personnes accueillies.

+ Les conséquences sur la prise en charge médicale et éducative adaptée
« Pourquol opposer au liew de conjuguer Les méthodes éducatives et Les soins
approprifs, le trattement, sl en existe 2 » Rapport IGAS, octobre 1994

Le choix du foyer d’accueil médicalisé se traduit par un accompagnement et un suivi
éducatif constant pour une dépendance physique relativement faible. En effet, 'option
retenue permet de cibler et de développer les actions éducatives et pédagogiques a
mettre en ceuvre par un soutien et une stimulation constante. Se rajoute une approche
thérapeutique qui intervient de maniére importante par un suivi médical et paramédical
régulier. C'est dans la diversité et la complémentarité des moyens thérapeutiques et

éducatifs mises en place qu’existe aujourd’hui le plus grand espoir de progres.
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En conclusion, je peux dire que la plupart des lieux de vie satisfont les besoins des
personnes a caractere autistique les plus souples, les plus performants voire les plus
autonomes. Quelques innovations ont déja été faites par des programmes collectifs sous
forme de fermes a la campagne, d’appartements supervisés ou encore de résidences
institutionnelles. Toutefois, la grande majorité des personnes atteintes de troubles les plus

séveres ne bénéficient malheureusement pas de structures appropriées a leur pathologie.

Aussi, toutes ces données constituent les bases a I'élaboration du projet. Dans cette
perspective dynamisante et encourageante va pouvoir s'élaborer et se construire le projet
d’extension du foyer d’accueil médicalisé « Le Chataignier ». Tout en prenant les mesures
nécessaires a une orientation de prise en charge réfléchie, coopérée et cohérente, le but

est d’assurer un accompagnement adapté et spécifique a la personne atteinte d’autisme.
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3 LE PROJET D’EXTENSION EN VUE D’UN ACCUEIL
SPECIFIQUE POUR ADULTE AUTISTE : UN DEFI A RELEVER

La réflexion autour du projet d’extension, engagée depuis janvier 2004, est le fruit d’'une
concertation et d’'une riche collaboration entre les professionnels de I'APEI Centre Alsace,
gquelques parents ainsi que des administrateurs de I’Association. Partant initialement de la
volonté ferme de I'association, depuis de nombreux mois, de répondre a la prise en
charge d’'une population de personnes handicapées présentant de séveres troubles du
comportement, ce projet a démarré par la constitution d’'une commission de réflexion et
de travail. En vue de déposer le dossier au CROSMS en juillet 2004, cette commission
s’est réunie tous les mois pour :

» décrire les caractéristiques du projet d’'un point de vue architectural ;

» analyser la capacité d’accueil a envisager ;

» définir les formes d’accompagnement et les modes d'accueil adaptés aux

besoins.

Aujourd’hui, les travaux de la commission ne sont pas achevés. lls ont mené a la
conceptualisation de la partie architecturale du béatiment en vue de démarrer la

construction au plus tard en décembre 2005.

En poste de direction au FAM « Le Chataignier », je suis garante de I'élaboration et la
mise en ceuvre du projet d'extension. La dynamique participative et I'esprit d’équipe dans
une organisation rigoureuse et structurée visent a animer cette perspective d’ouverture, a
échéance novembre 2007.
J'ai participé aux journées de formation a l'autisme, organisées a 'APEI Centre Alsace,
des le mois de juin 2003 et favorisé la dynamique du groupe de travail constitué. De plus,
les visites d’établissements s'inscrivant dans une prise en charge spécifique a la
personne présentant des troubles autistiques, faites dans le cadre de la formation
CAFDES, m'ont permis :

I d'exploiter les spécificités et la complexité de I'autisme,

I+ de discerner les points forts et les axes de progrés dans la prise en charge de la

personne a accueillir et ainsi,

I+ de retenir une démarche institutionnelle évolutive et dynamisante.

Ce projet d’extension est susceptible de répondre le plus précisément possible aux
différents concepts de prise en compte de lautisme dans lintérét de l'usager. Il
s'intéresse a toutes les phases actives, tenant compte tant des critéres d’admission de la

personne accueillie, de son cadre architectural et son espace de vie que des potentialités
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humaines de son accompagnement finalisées par I'aspect financier. Tout en impulsant
I'inéluctable notion d’évaluation, ce projet permet de cibler les conditions de réussite a
une prise en charge optimale de la personne atteinte de troubles autistiques ou de

troubles envahissants du développement.

3.1 LA STRATEGIE D’ADMISSION DES PERSONNES A ACCUEILLIR

L’admission dans un établissement pour adulte handicapé peut étre considérée par la
personne accueillie et sa famille tantét comme un véritable moment « d’éclosion » tant6t
comme un « marécage ». Ces moments sont vécus et compris par la personne autiste
difféeremment selon son lieu d’origine, son niveau de dépendance ou encore l'information
qui lui a été transmise. Pourtant, marquant un temps fort et souvent décisif dans la prise
en charge de la personne autiste, I'admission doit pouvoir étre construite et réfléchie pour

optimiser I'accueil en institution.

3.1.1 Le choix des critéres d’admission

Aux criteres d’admission doivent correspondre les besoins qualitatifs de la population
ciblée. Or, les lacunes en matiére de diagnostic, hotamment chez la personne adulte,
rendent I'exercice plus difficlement négociable et souvent subjectif. Pourtant, la phase
d’admission doit pouvoir reposer sur des critéres déterminés pour organiser le concept de
prise en charge spécifique et individualisé.
De ce fait, et méme si, & ce jour, ils ne sont pas arrétés, ni validés par le conseil
d’administration, les priorités retenues tiendront compte :
= des caractéristiques autistiques déja présentes dans I'établissement ;
=~ des inscriptions sur la liste des demandes préalables du Chéataignier des
personnes en attente d’'accueil permanent dans un foyer adapté aux troubles
autistiques ;
= du recensement, fait par la COTOREP du Bas-Rhin, des demandes
d’hébergement dans un foyer d’accueil médicalisé relatives & un syndrome
autistique sévere.
Le parti pris d'accueillir un large spectre du continuum autistique fait de la nouvelle

structure d’accueil un véritable lieu a vivre.

3.1.2 Le processus d’accueil

Le travail de I'accueil est déterminant. L’accueil devient alors un processus, il n’est pas
momentané. Il peut étre plus ou moins long en fonction de la personne admise.

La démarche d’admission intégre tout autant les visites a domicile ou en institution, le
sourire de I'éducatrice a I'entrée de I'établissement que la prise de connaissance mutuelle

et le travail de chaque professionnel autour de sa pratique au quotidien. Les attitudes, les
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réactions et 'empathie sont autant d’atouts décisifs a la finalisation, aprés un temps, de
chaque projet de vie.

Une bonne prise de connaissance de chaque personne susceptible d'intégrer le foyer est
capitale. Elle se fait en deux temps :

v' L'étude sur dossier en tenant compte du suivi thérapeutigue comme de son
cheminement éducatif ;

v' La ou les visites a son lieu de vie actuel. En effet, accompagnée du psychologue
et du chef de service, je pourrai mener un projet plus ciblé par la prise en compte
de son histoire, de son mode de vie, de ses habitudes et de ses évolutions.
Comme j'ai déja pu l'analyser dans le précédent chapitre, la prise en compte de

son parcours de vie est un élément capital dans le processus d’accueil.

3.1.3 La répartition dans les unités de vie

La répartition des personnes dans les trois unités de vie s’organise en collaboration

pluridisciplinaire afin d’éviter tout sentiment de ségrégation. Elle est liée :

* au sexe de la personne

Le respect de la parité est envisagé pour donner vie aux groupes formés.

- a l'dge de la personne

Fixer les limites d’age, au moment de I'admission, a une tranche donnée entre vingt et
guarante cing ans me parait donner davantage de cohérence au groupe et apporte un
bénéfice & chaque usager. Car, pour impulser la volonté inter- relationnelle et favoriser
les échanges des groupes, je pense qu'il est souhaitable d’homogénéiser les activités

et ainsi créer des centres d'intérét communs.

+ a son niveau de déficience

Maintenir une certaine hétérogénéité dans un petit groupe de six personnes évite de
créer des scissions. En effet, dans un souci de considérer la personne dans sa
globalité, l'usager ne peut pas étre jugé sur sa déficience. De ce fait, le lieu de vie
pourra étre d’autant plus interactif et évolutif qu’il intégrera les capacités de chacun a
se développer.
Toutefois, rester vigilant aux différents types de fonctionnement de chaque personne
autiste pourrait tendre a minimiser les troubles de certains comportements d’hétéro-
agressivité.
Ces critéres, analysés avec beaucoup de discernement, ciblent I'importance d’'une bonne
connaissance de la personne avant son accueil dans la structure. lls sont caractéristiques

du processus d’accueil défini au préalable.
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Le bien-fondé de la stratégie d’admission du directeur de I'établissement oriente vers une

optimisation de I'espace de vie de la personne a prendre en compte dans la structure.

3.2 VERS QUELLE STRUCTURATION DE L’ESPACE DE VIE DE LA PERSONNE
AUTISTE ?

Apres avoir défini le type de public accueilli dans la structure, je me permets de mettre un
point d’honneur a la notion de structuration spatiale. En effet, dans un but d’afficher une
volonté associative de mettre du sens dans le rythme de vie proposé a la personne
autiste, le groupe de travail s’est penché sur les propositions d’accompagnement

optimisées par le cadre de vie.

3.2.1 Le concept général du projet architectural

Le bureau de I'association, le directeur général et moi-méme avons tenu a nous attacher
les services d'un architecte dés la deuxiéme réunion de la commission, afin qu'il puisse
traduire les éléments de la réflexion en termes de construction des locaux. De
configuration identique a celle du Chataignier, le batiment a construire devait tout d’abord
étre un lieu de vie de résidents présentant un handicap sévére. Il devait répondre a leurs
besoins tant dans le respect de I'intimité d’'une vie privée que dans la nécessité d’'une vie

collective.

A) L'implantation géographique : un environnement favorable

Comme nous le précise la circulaire n° 86-6 du 14 février 1986, nous avons pris le soin de
veiller & ce que l'implantation géographique de la structure permette I'ouverture a la vie
sociale. La zone d'intervention de la nouvelle structure, contigué a l'actuel foyer d’accueil
médicalisé, permet de répondre a cette nécessité incontournable d'étre proche et
accessible pour faciliter I'accés aux équipements collectifs (boulangerie, pharmacie,
bibliotheque, petits commerces,...), tout en privilégiant le cadre calme et plaisant du
milieu semi rural.

De plus, ce centre, attenant au foyer d’accueil spécialisé de jour aménagé pour favoriser
la pratique des activités créatives et sportives, pourra composer ces temps de travail et de
loisirs en mutualisant les moyens matériels mis a disposition. En fonction des besoins
énoncés dans le projet individuel de la personne, les divers ateliers (bois, jardinage,
tissage, poterie, peinture,...) ainsi que les salles de sport et la balnéothérapie pourront
devenir une réelle source d'intérét et inciter une approche inter-relationnelle.

Ainsi, tisser des liens forts avec I'environnement interne et externe, a I'occasion de fétes
calendaires telles carnaval ou la Saint-Nicolas, consent a faire participer les groupes
scolaires ou de personnes agées et encourager l'intégration sociale de la personne

autiste.
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B) Sa capacité d'accueil et les variétés de |'offre

La capacité d'accueil retenue est de dix-huit places, réparties en trois unités de vie. De
ce fait, six résidents par logis pourront partager leur quotidien et faire émerger leurs désirs
d’aide et d’accompagnement.

Afin d’encourager l'autonomie de la personne accueillie, il s'agit de lui apporter une
assurance, une stabilité et une confiance de vie. Lui garantir un hébergement permanent,
dans une résidence qui sera la sienne, permettra a dix-sept résidants de revendiquer leur
espace d'intimité et de confidentialité et leur attribuer un statut d'interne. La priorité
donnée aux dix-sept places en internat répond a un besoin des personnes susceptibles
d’étre accueillies dans la nouvelle structure.

Par ailleurs, au regard du décret relatif a la définition et a I'organisation de I'accueil
temporaire?’ et dans un souci de venir ponctuellement en soutien aux familles et les
soulager dans leur quotidien, il serait intéressant de libérer une place pour les accueils
temporaires. Outre lintérét de permettre aux parents et familles d'organiser plus
facilement leur espace social en leur permettant de bénéficier de temps de ressources,
ces moments temporaires peuvent aussi préparer la personne autiste aux évolutions de
leur projet de vie, voire a une inévitable rupture familiale.

Cependant, les conditions nécessaires a la création de solutions d’accueil temporaire
doivent étre définies avec rigueur et méthode. Le directeur d’établissement ne peut pas
faire limpasse sur la structuration de cette prise en charge. La notion de
contractualisation permet une relation claire et formelle, au profit de la personne

accueillie, de sa famille et méme de I'institution.

C) La répartition de l'espace

L'esprit de la nouvelle construction est conforme a la configuration architecturale du
Chataignier®®. La volonté est restée de réaliser une extension étendue en surface,
permettant de mettre en évidence les espaces verts. Dans un esprit d’ouverture vers
I'extérieur et vers les structures attenantes, la commission a opté pour un complexe
pavillonnaire a trois logis reliés les uns aux autres par un couloir central. La perception
des petites unités permet de structurer I'espace en réduisant les phénoménes anxiogenes

générant souvent des troubles indésirables. Besoin d'étre rassuré dans ses

" Décret n° 2004-231 du 17 mars 2004 relatif & la définition et & I'organisation de I'accueil
temporaire des personnes handicapées et des personnes agées dans certains établissements et
services mentionnés au | de l'article L.312-1 et a l'article L.314-8 du code de I'action sociale et des
familles.

8 L’ANNEXE Ill visualise les plans des deux blocs.
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cheminements, le résident doit pouvoir profiter pleinement de tous les lieux dans lesquels
il va s'investir et évoluer, sans perte d’énergie dans des espaces de circulation non
définis. Les unités de vie se compose chacune de :

e six chambres individuelles avec cabinet de toilette pour favoriser I'approche

autonome de chaque résident, lui apprendre a faire respecter et a respecter son

intimité sans avoir a subir le regard de l'autre ;

e une salle de séjour avec un coin cuisine & aménager selon le projet de I'unité fait
office d’espace collectif et de lieu de partage communautaire ;

e une salle de relaxation essentiellement destinée a canaliser les moments de

tension éventuels. Utilisée selon un temps défini pour chacun, elle aura un effet
régulateur, voire thérapeutique. En effet, plus que toute autre, la personne autiste
a besoin d’'éviter I'anxiété de I'autre, tout en ne s'isolant pas. Ce lieu privilégié est

source de sollicitation et I'emporte sur les contraintes du quotidien.

e Une salle de bain médicalisée pour pallier les éventuelles difficultés de soins a
donner, dues a une grande dépendance.

e Un petit local buanderie pour le traitement du petit linge personnel et donnant

acces a un atelier de travail avec le résidant.

A ce premier bloc pavillonnaire® est relié un espace collectif attribué a I'activité travail,
distant de quelques métres des unités privatives. Ce deuxiéme bloc*® constitue la partie
commune entre le Chataignier actuel et la nouvelle structure. Outre les salles d’activités, il
regroupe les bureaux de la direction, du chef de service et du psychologue ainsi qu'une
salle de réunion, des locaux de rangement, I'atelier d’entretien pour les deux structures.
En guise de lieu de rencontre, la salle de réunion peut accueillir les personnes extérieures
sans risque d'invasion du domaine privé.

La buanderie actuelle ainsi que la cuisine collective seront réhabilitées afin de pouvoir

renforcer leur capacité technique due a 'augmentation de I'activité.

L'espace est ainsi bien délimité du point de vue architectural. Toutefois, I'accueil d’'une
personne se prépare certes en pensant I'organisation du temps et du mode de vie, mais
aussi de son espace selon sa demande spécifique. Car installer quelqu’un ne doit pas se
limiter a simplement lui prévoir une place, mais a lui présenter son domicile, son « lieu

pour vivre », qu’il pourra investir dans la durée.

29 cf ANNEXE Ill : en jaune sur le projet architectural

% cf ANNEXE IIl : en violet et rose sur le projet architectural
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3.2.2 De I’espace de vie vers un réel « lieu pour vivre »

C’est en partant du concept architectural que peut se structurer I'espace de chaque
résident, lui permettant ainsi d'établir ses repéres. Ainsi, le site retenu va organiser
I'existence et les activités de chacun. L'implantation des batiments, étudiée selon des
objectifs précis, évite les cumuls et les superpositions de leurs attributions. Ainsi est faite

la distinction entre les lieux d’activités dits de « travail » et les lieux d’habitat.

A) Deux lieux de vie distincts :@ activités et résidences

Grace aux formations et aux visites d'établissements, la commission de travail a vite pris
en compte la nécessité, pour la personne autiste, de différencier le lieu d'activité du lieu
d’hébergement. Chaque lieu ou se situe la personne est identifié par la fonction qu'il
remplit. Dans ce contexte, on pourra distinguer un lieu réservé a I'hébergement et celui
propre aux activités.

Dans un premier temps, étre adulte dans un groupe de vie oriente aussi vers la dimension
donnée a la notion « travail ». La représentation qui lui est donnée dans le futur foyer
détermine la contrainte du quotidien et rythme la journée. La zone de « travail » respecte
la spécificité de I'atelier et des activités réalisées. Selon les horaires définis, I'activité sera
menée séquence par séquence, sans qu'elle soit parasitée par un tiers, afin que le
résident puisse consacrer toute son énergie a I'activité proposée et en toute quiétude. Ce
temps de travail donne le découpage du temps et permet a chaque personne de trouver
Ses propres reperes.

Dans un deuxiéme temps, le lieu d’hébergement permettra a chaque résident de
revendiquer son espace de confidentialité, d’intimité et de personnalisation de la relation
qui menera a bien la dimension éducative et thérapeutique dans sa quotidienneté de vie.
Comme un domicile, cet espace personnalisé deviendra un réel « chez soi ». Rassuré
dans son environnement spatial, le résident pourra se repérer dans le domaine qui lui
sera proposé et ainsi percevoir, découvrir et intégrer les marques stables et sécurisantes,
bien délimitées et adaptées a une fonction clairement reconnue et investie par tout un
groupe.

Néanmoins, il serait sans doute trop restrictif de limiter I'organisation de I'espace a un seul
endroit, au risque de devenir trés vite cloisonnant et enfermant. Un « ailleurs » possible
doit venir diversifier cet espace par l'intervention d’'un réseau extérieur qui revét diverses

formes et qui vient favoriser les conditions de réussite.

B) Le choix d'une organisation structurée dans un espace ouvert

Opter pour une organisation structurée dans un « lieu pour vivre » agréable et ouvert tend

a limiter les troubles du comportement. Dans les situations d’apprentissage,
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'aménagement de I'environnement, pour un meilleur décodage de linformation a faire
passer, suscite la participation de la personne autiste. Ainsi, I'organisation spatiale et
fonctionnelle implique une réflexion autour des espaces de circulation au sein et entre les
différentes unités. Nous insistons sur la nécessité de créer des reperes visuels allant
d’'une différenciation de couleurs identifiant les fonctions, a une variétés de matériaux
utilisés pour donner une lisibilité optimale des espaces a la personne autiste et une
sécurité constante.

De plus, I'approche organisationnelle structurée, telle que je la définis pour le nouveau
foyer, permet de réduire les temps d'oisiveté souvent peu propices au bien-étre du
résident parce qu’ils générent de l'angoisse et de I'ennui. En effet, hormis le fait
d’aménager l'espace, organiser le temps est un élément non dissociable. L'errance
institutionnelle peut entrainer des ruptures irrémédiables, notamment pour la personne
autiste. Structurer le temps, sans tomber dans l'extréme d'un « hyperactivisme »
superficiel, correspond a positionner les moments attendus et repérables pour le respect
tant du résident que de I'accompagnateur. Inscrire ces temps de la vie quotidienne fait
partie de I'organisation de travail de chacun, correspondant a un équilibre de vie (temps

des repas, temps des toilettes, temps de travail, temps de repos,...).

En somme, le choix de son « lieu pour vivre » et d’une organisation structurée permet
d’accompagner l'adulte en assurant une présence. Celle-ci est pergcue non pas
uniguement comme une regle de vie sociale, mais hotamment comme un apprentissage a
une autonomie, vécue comme une source de bien-étre pour soi, reconnue par les

dimensions éducatives et thérapeutiques mises en ceuvre dans I'établissement.

3.2.3 Les dimensions éducatives et thérapeutiques

L’équipe doit agir en partenariat avec les parents et les familles. L'interaction avec
I'ensemble des personnes qui entourent I'usager s’avére étre le pilier incontestable. En
effet, il est nécessaire que les repéres de structuration de I'espace, du temps et de
I'environnement soient les mémes. Il y aura avantage a ce qu’ils soient perceptibles de la
méme maniere dans le quotidien de l'adulte autiste. Ces notions ne doivent pas étre

vécues comme des contraintes mais devenir un challenge pour I'ensemble des acteurs.

Le choix des méthodes éducatives

by

Les méthodes éducatives correspondent a des théories de I'apprentissage souvent
différentes les unes des autres. Certaines d’entre elles sont davantage intégrées a des
domaines trés spécifigues tels que psychomotricité, thérapies, méthode socio-

interactive,...
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Le point dancrage d'une relation éducative est [linstauration d'une forme de
communication entre 'accompagnant et I'accompagné.

Car les modalités de prise en charge sont plurielles, les efforts mis en place par les
méthodes éducatives choisies doivent porter sur la recherche d'une cohérence en
partenariat avec les familles et les équipes de professionnels, a partir des connaissances
actuelles sur les troubles autistiques.

Il me semble peu opportun de situer I'établissement dans une méthode définie et précise
qui ne serait qu’enfermante et inadaptée a la population accueillie. Au contraire, puiser les
bénéfices et les points forts des diverses méthodes existantes permettrait d'ajouter de la

valeur aux actions entreprises.

3.3 VERS UNE DYNAMIQUE D’OUVERTURE DE LA NOUVELLE STRUCTURE :
MOBILISATION D’UNE EQUIPE

Compte tenu de la complexité de la prise en charge de la personne handicapée, force est
de constater qu'il est primordial pour un directeur d'établissement de mobiliser les
ressources nécessaires des équipes éducatives. Montrer la dynamique d'échanges a
instaurer avec les professionnels, mettre en place des espaces de médiation, favoriser la
logique d’équivalence constituent la base indispensable dans ce cadre évolutif. Ces
évolutions doivent étre accompagnées pour éviter que le changement ne soit vécu

comme une contrainte et une injonction.

3.3.1 Accompagner le changement...

Le FAM actuel est a la veille d'un changement imminent tant dans sa conception
architecturale que dans son organisation fonctionnelle. Une augmentation conséquente
du nombre des résidents accueillis, des professionnels et des outils de travail mis en
place implique une mutation qui, sans un accompagnement préalable, pourrait contribuer

a un échec de la prise en charge dés I'ouverture du foyer pour adulte autiste.

A) La stratégie managériale du directeur d'établissement

Comme le définit Jean-René LOUBAT, le management est « L'art de mobiliser Les homumes
en vue d'attelnolre wun objectif commun »=t.

Le directeur d’établissement médico-social ne peut plus se permettre de piloter a vue les
ressources humaines. Garante de la conception, la construction, la mise en place et le

suivi de ce projet, je donne l'orientation et le sens des actions entreprises par les équipes

%1 LOUBAT J.R. Elaborer son projet d'établissement social et médico-social. Paris : Dunod, 1997,
p. 42.
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pluridisciplinaires. Le management participatif auquel jattache une importance capitale
dans le fonctionnement institutionnel, permet I'acces a la réflexion et a la coopération des
équipes au profit d’'une évolution des demandes et des besoins de la population ciblée.
En outre, quelques aspects spécifiques peuvent étre relevés dans la fonction de direction
d’'un établissement accueillant des personnes autistes. En effet, plus encore que dans
d’autres secteurs, le directeur doit favoriser la concertation et I'animation des équipes et
étre ouvert a une gestion rigoureuse des ressources humaines et matérielles. L'ouverture
a la communication tant avec l'usager qu'avec les familles me semble étre un atout
incontournable. De ce fait, pour réduire les risques d’'usure professionnelle et éviter une
montée trop rapide de I'absentéisme dans I'établissement, le directeur est largement
confronté a la nécessité de laisser une part importante a la prise de la parole réguliére et
a l'animation. Comme il ne serait pas judicieux de minimiser cette tendance a l'usure
professionnelle, particuliéerement élevée dans ce domaine du fait que I'image dévalorisée
de la personne tend a dévaloriser en écho le travail d’'accompagnement, le directeur doit
veiller au partage de l'information, assurer son rdle d'écoute, tout en veillant a la juste
distance relationnelle tant a I'égard des résidents que des professionnels.

« Pav des choix de gestion et une mobilisation des ressources humaines, Ll est

possible de prévenir les phénomenes d'usure ». BRANDEHO=?

Dans ce cadre, la dynamisation permanente et la construction de projets peuvent devenir
un excellent moyen de prévention et de revalorisation du travail des équipes. Ainsi, tout
l'intérét de mener une réflexion stratégique, innovante et collective autour du projet

d’établissement permet de définir le cadre des actions mises en place.

B) La réflexion autour du projet détablissement

Le foyer d’accueil médicalisé va ré-interroger toute son organisation, articulée autour du

projet d’établissement, avant I'accueil des résidents dans la nouvelle structure.

v Les projets adaptés a chague service (Chataignier et nouvelle structure)

Le travail des équipes est fondé sur la philosophie du projet d’établissement de la
structure existante, le Chataignier, ainsi que sur le projet d’établissement de I'extension.
Cette philosophie préconise que les méthodes éducatives et thérapeutiques soient
adaptées aux problemes de chaque individu et en rapport avec son handicap propre.

Décliné en deux services, le foyer d’accueil médicalisé s'inscrira alors dans une

dynamique de réécriture de son projet d’établissement. Ce dernier énonce ce qui fonde

%2 BRANDEHO. Usure dans l'institution, la prise en charge de psychotiques déficitaires dans une
MAS. Rennes : ENSP, 1991, p. 79.
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I'existence de I'établissement, il définit précisément la nature de son entreprise et confére
une identité propre a la structure concernée. Cet outil de management constitue un
document d’orientation indispensable aux équipes de professionnels par le fait qu’il est un
moyen efficace d'éviter la « routinisation » des comportements et des pratiques au
quotidien. Il est le fil conducteur et aide a aller de I'avant.

Le travail autour de I'écriture du projet d’établissement se décline en deux projets distincts
pour chaque service. Il est le fruit d’'une concertation menée avec I'ensemble des acteurs
de terrain. Placés sous l'autorité d’'un méme directeur d'établissement qui chapeaute les
deux services, les projets doivent pouvoir devenir des actions partagées qui recherchent
'adhésion et la plus grande participation de tous. Pour cela, il est nécessaire qu'il soit
basé sur une méthodologie de travail rigoureuse, impulsée par le directeur, qui met en
mouvement toute une pluralité de professionnels, de familles voire de bénévoles.

Cette occasion de réflexion conduit tant a ré-interroger les pratiques professionnelles
souvent vues comme des évidences, qu’'a imaginer de nouvelles formes d’intervention ou
encore a valider les expériences et les systéemes déja existants. Au regard de la diversité
des problématiques des usagers accueillis dans chaque structure, chaque service pourra
se forger une compétence progressive, évoluant au rythme de chaque résident. Le projet
du nouveau service devra intégrer la spécificité de prise en charge des personnes
autistes ou présentant des troubles apparentés.

v L’impact sur le projet d’établissement actuel

Les travaux bien avancés de la commission n'ont, cependant, pas encore abouti a la
finalisation du projet d’établissement propre au foyer d’accueil médicalisé et a ses deux
services. En effet, le choix fait par la direction générale de réactualiser le projet
d’établissement du Chéataignier, courant 'année 2004, a eu pour objectif, d’une part, de
revisiter le fonctionnement général de la structure et, d'autre part, de redéfinir les actions
prioritaires a travers le service rendu a la personne handicapée. Il n’a consciemment pas
pris partie dans les orientations a déployer pour le nouveau service, au risque qu’elles
soient prématurées.

A ce jour, les positions ne sont pas clairement définies mais elles deviendront trés vite un
sujet de réflexion majeur au sein du conseil d’administration. Conscients de lI'importance
des nouvelles dispositions a définir, le président de I'association, le directeur général et
moi-méme, pourront dégager un plan d’action en cohérence avec la politique associative.

Les orientations définitives seront fonction du nombre de personnes bénéficiant du
transfert dans la nouvelle structure, au vu de leurs besoins. En effet, je pense que si
guelques résidents concernés peuvent intégrer le nouveau service, I'impact sur le projet
d’établissement du Chétaignier va davantage cibler les apports nécessaires a la personne

polyhandicapée.
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Ainsi, I'établissement existant pourra remplir plus globalement sa mission, s’inscrire dans
un suivi a la personne plus marqué et surtout définir la pertinence de ses actions

proposées et des profils de professionnels a recruter.

3.3.2 La gestion des ressources humaines
«iby a plus de vingt ans quon a acquis wne premitre certitude
rasswronte : Le travatl en équipe ». Elisabeth ZUCMAN=2

La qualité du service rendu a la personne repose tant sur la qualification et la
professionnalisation du personnel dans une organisation rigoureuse que sur sa motivation
au quotidien.

De plus, consciente des difficultés éventuellement générées par la prise en charge d’'un

public sensible, il me parait judicieux d’optimiser les moyens a déployer.

A) Les effectifs et ratios dencadrement

Un encadrement spécifique et renforcé du personnel avec un ratio tendant a un pour un
est recommandé pour un fonctionnement optimisé. En fonction de leur formation, les
équipes pluridisciplinaires auront des compétences variées et complémentaires. Leur réle
principal concerne 'accompagnement et le suivi de la personne accueillie. Le tableau

récapitulatif ci-dessous dissocie les modalités de prises en charge.

% ZUCMAN E. Accompagner les personnes polyhandicapées, réflexions autour des apports d’un
groupe d’étude du CTNERHI. Paris : éditions du CTNERHI, 1998, p. 49.
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TABLEAU PREVISIONNEL DES EFFECTIFS
GROUPE FONCTION HEBERGEMENT SOINS
En Equivalent Temps | En Equivalent Temps
Plein Plein
(Prise en charge | (Prise en charge

conseil général) CRAM)
Administratif Comptable 0.50 0.00
Services Généraux | Mditresse de maison (ASI) 3.00 0.00
Médecin coordinateur 0.00 0.10
Médical / Médecin psychiatre 0.00 0.10
Paramédical Infirmier (ere) 0.00 0.50
Aide-soignant jour 0.00 6.00
Veilleur de nuit 0.00 2.50
Psychologue Psychologue 0.00 0.25
Chef de Service Educatif 1.00 0.00
Educatif Educateur spécialisé 3.00 0.00
Aide médico-psychologique 6.00 0.00
TOTAL 22.95 13.50 9.45

L\ L'équipe éducative

Sous l'autorité d'un chef de service éducatif expérimenté et qualifié, I'équipe éducative,
essentiellement composée d'éducateurs spécialisés et d’aides médico-psychologiques,
met en ceuvre les actions éducatives définies avec I'adaptation spécifique indiquée. Au vu
des caractéristiques énoncées de I'autisme, 'accompagnement et le suivi éducatif quasi
individualisé constituent une étape essentielle dans I'optimisation de la prise en charge de
la personne.

Un psychologue (0.5 ETP) organise son activit¢ sur le double versant du travail
institutionnel et d’entretiens psychologiques. La visée thérapeutique consiste en des
entretiens individuels qui pourront étre menés en collaboration avec la famille. Son travail
institutionnel s’appuie essentiellement sur la participation, voire I'animation des différentes
réunions de groupe au sein de la structure et interroge les pratiques quotidiennes au
regard des valeurs énoncées. Il pourra assurer un rbéle de soutien pour les projets

éducatifs a élaborer.
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¢ L'équipe médicale et paramédicale

Le médecin psychiatre et le médecin coordinateur seront tous deux rattachés a
I'établissement et missionnés pour assurer la référence médicale et adapter la prise en
charge au diagnostic. En lien avec les équipes paramédicales (infirmiers, orthophoniste,
ergothérapeute et kinésithérapeute si nécessaire), ils organiseront leur activité dans le
cadre institutionnel d’'un accueil médicalisé. L’'ensemble de I'équipe pourra assurer une
guidance sur le plan de la prévention et de I'hygiéne. La demande de création de 9,45
postes en soins, pour un accueil de dix-huit personnes, montre une volonté toute
particuliere de mettre I'accent sur la prise en charge thérapeutique et la coordination avec
les équipes sanitaires du secteur psychiatrique.

Les veilles de nuit seront assurées par une équipe d’aides-soignants en collaboration
avec leurs collégues déja en poste dans le foyer existant. Ainsi, la présence de deux
agents qualifiés répond de plus aux critéres définis par la commission sécurité notamment

en cas d’incendie.

¥ Les services généraux

La présence d'une maitresse de maison par unité de vie pourra aider les résidents
dépendants aux différentes tadches ménageres. En effet, selon le projet individuel, chaque
personne aura la possibilité de s'impliquer dans la vie institutionnelle par la participation

aux activités propres a I'entretien des locaux et du linge de corps.

B) Les gqualifications requises

« Penser est difficile, agir est plus difficile encore et penser en agissant est la
chose Lo plus difficile du monde ». Lyautey =*

L'organisation générale de la structure repose sur un binbme composé d'une part, d'un
directeur dipléomé, nommé par le conseil d’administration et d'autre part, d'un chef de
service éducatif recruté a temps plein. Leurs roles dans linstitution sont différents mais
complémentaires.

» Nommée directrice du Chataignier et particulierement investie dans l'autisme, je
suis chargée du suivi du projet afin de diriger les deux services du foyer d’accueil
médicalisé. Responsable et animatrice du projet de la vie institutionnelle, je serai
amenée a assurer la conduite d’'une organisation capable de répondre a la mission
donnée, ainsi que de développer et de promouvoir les ressources humaines et

matérielles du foyer.

3 GARDOU C. Professionnels auprés des personnes handicapées, le handicap en visage — 4.

Ramonville Saint-Agne : Eres, 2004, p. 15.
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> Le chef de service éducatif est, lui, principalement chargé de mettre en place les
outils de fonctionnement institutionnel au bénéfice de chaque résident. En lien
avec la direction, il est un interface avec les équipes, les familles, les personnes
accueillies et les intervenants extérieurs.

» L’équipe éducative et soignante. Méme s’il arrive encore de compter des
personnels non formés dans le secteur social et médico-social, I'ouverture d’'une
structure accueillant une population aussi spécifique doit pouvoir se doter en
salariés qualifiés. La qualification et le dipldme sont non seulement la base d'une
|égitimité professionnelle mais encore des sources de références et de
connaissances nécessaires dans le champ social, éducatif, clinique et
administratif. Le secteur de l'autisme et des troubles envahissants du
développement requiert des apports particuliers dans le sens ou il nécessite

I'application d’'une méthodologie définie et connue de tous.

Par ailleurs, du fait d’'une croissance de 40 % environ des effectifs pour I'ensemble des
projets de I'APEI Centre Alsace et compte tenu des difficultés de recrutement d’aides
médico-psychologiques dans le bassin d’emploi du secteur, une réelle mobilisation est
engagée avec la collaboration de 'ANPE et le Conseil Régional dans le but de former
guatorze personnes. En effet, une formation en alternance sur dix-huit mois est proposée
soit sous la forme de contrat de professionnalisation, soit en qualité de stagiaire de la
formation professionnelle en vue de I'obtention du dipléme d’AMP. Conformément & la loi
n° 2004-391 du 4 mai 2004 relative a la formation professionnelle tout au long de la vie,
I'objectif est véritablement d’anticiper les éventuelles pénuries en personnel. En accord
avec le centre de formation concerné et dans le but de pérenniser le contrat initial, I'idée
est de prolonger la formation de six mois aprés qualification, en proposant des apports
théoriques complémentaires dans le domaine de l'autisme et du vieilissement de la
population.

Ainsi, a I'horizon 2007, les postes a pourvoir aux fonctions d’AMP seront disponibles a
des personnes motivées, qualifiées et en nhombre suffisant. Car la garantie d'une qualité
des prestations offertes a la personne accueillie et a leur famille est dépendante du

professionnalisme engagé dans la structure.
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C) L'impact sur le plan de formation

«La formation demandée doit tre spéeifique, initiale et contlnue, et
s'appuyer sur des comnaissances sans cesse rvéactualisées » Jean-Frangols
cHOSSY=®

Favoriser I'adaptation du personnel par des formations spécifiques a I'autisme implique de
développer des nouveaux savoir-faire. Car, toute I'énergie et toute la motivation du
personnel ne pourront jamais compenser un mangue de spécialisation dans le domaine
de l'autisme. L’autisme est une affection certes encore peu ou mal connue, mais il
n‘'empéche que l'avancée des connaissances sur la nature et l'origine étiologique des
comportements autistiqgues a déja permis de préparer des méthodes d’enseignement et
de communication trés élaborées.
Comme nous le rappelle la circulaire DAS/TSIS n° 98-232 du 10 avril 1998 relative a la
formation continue et a I'adaptation a I'emploi des personnels intervenant auprés des
enfants et adultes présentant un syndrome autistique ainsi que plus récemment la loi n°
2004-391 du 4 mai 2004 relative a la formation professionnelle tout au long de la vie, nous
accordons une importance capitale a la formation des personnels qui ont en charge les
personnes accueillies. La formation est une des réponses pour accompagner cette
evolution due a I'extension et répond a l'article L. 930-1 inséré dans le Code du travail qui
confirme I'obligation pour 'employeur d’adapter les salariés a leur poste de travail.
Il sera opportun de démarrer la phase de formation, initiale ou continue, avant I'ouverture
du nouveau service de maniére a pouvoir mettre en exergue les éléments restitués des le
démarrage de la prise en charge avec un regard objectif.
Les orientations générales du plan de formation 2006 envisagent la prise en compte de
lautisme au FAM. Cette dynamique de formation vient servir et accompagner les
changements et les évolutions a trois niveaux :

=~ le développement de la socialisation par la prise en charge d'une population

nouvelle,

= le déploiement d’'une technicité et de méthodes de travalil,

= un changement culturel.
De ce fait, je considére le plan de formation comme un outil de communication et de
gestion participative visant des objectifs précis et validés, sans lequel la compétence

professionnelle, qu'il est subtile de repérer, est vide de sa substance.

% CHOSSY JF. La situation des personnes autistes en France, besoins et perspectives. Rapport

remis au Premier ministre. Septembre 2003, p. 44.
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D) Repérer |émergence des compétences professionnelles

Satisfaire les besoins d’un groupe de personnes autistes présentant des troubles lourds et
séveres nécessite un encadrement compétent et solide. L’autisme est un handicap tres
exigeant pour les professionnels. Des nombreuses qualités en terme de rigueur, de
patience, de tolérance sont attendues auxquelles se rajoutent I'image inévitablement liée
au respect et a I'exercice des droits de la personne afin de favoriser la gestion de son
environnement de vie.

Plusieurs aides-soignant(e)s et aides médico-psychologiques exercant leur activité au
Chataignier manifestent un intérét particulier pour l'autisme et s'informent déja sur les
modalités de recrutement. Mon réle n’'est pas de précipiter les actions de recrutement
mais, a ce stade déja, d’observer et de repérer les compétences des professionnels dans
leurs activités au quotidien et leur perception du handicap.

De plus, il me semble opportun d’entamer la phase de découverte de ce handicap en
plusieurs temps.

Tout d’abord, le processus retenu pour que chacun puisse avoir un niveau de
connaissances analogue est d'initier I'ensemble des professionnels du foyer au moyen
d'une journée d’informations générales sur l'autisme, (définition, notion de troubles
envahissants du développement, caractéristiques, besoins spécifiques, difficultés
rencontrées...). Pour cela, jai invité le Centre de Ressources Autisme du Bas-Rhin a
participer a la journée et donner les indications nécessaires, a ce jour, encore trop mal
connues par les professionnels. L'objectif principal de cette journée est de faire connaitre
les éléments de base de ce handicap et de susciter les questionnements. Ainsi, chaque
salarié pourra déja faire émerger ses intéréts plus ou moins vifs. Cette premiére phase va
permettre de situer le professionnel au moment de l'entretien annuel de bilan. Le
deuxiéme temps, aprés le bilan d’appréciation, sera davantage orienté vers les principes
plus étayés de la prise en charge éducative de I'adulte autiste au profit des professionnels
intéressés.

Ces phases ont toutes leur importance. Car en plus de la nécessaire qualification
professionnelle, elles sont décisives au repérage des intéréts et a I'’émergence de la

compétence requise des salariés.

E) Les critéres de recrutement des futurs professionnels

Le recrutement des futurs professionnels est une phase indéniablement importante et
lourde de conséquences. De ce fait, en période de pénurie de personnel dans le secteur
médico-social, c’est une tache qui, pour étre difficile, n'en est pas moins tres intéressante.
Le directeur, garant de cet acte stratégique, doit mettre tous les atouts de son c6té pour

optimiser le résultat.
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En tant que porteur du projet, je vais pouvoir utiliser les entretiens annuels d’appréciation
pour les personnels de I'Apei Centre Alsace, les entretiens préalables a 'embauche pour
les candidatures extérieures et ainsi mesurer I'adhésion de chaque postulant. Les critéres
de sélection devront étre définis avec minutie et rigueur. La formation qualifiante,
I'expérience professionnelle, 'age et le sexe sont autant d’éléments a considérer dans la
phase de recrutement. En effet, outre la qualification qui, nous I'avons vu, identifie les
trajectoires individuelles et développe des connaissances, certains autres critéres sont
irrépressibles dans la phase de recrutement des nouveaux agents.
o L'expérience professionnelle

Dans le cadre de la prise en charge d'adulte autiste ou présentant des troubles
apparentés, je considére cet élément comme renforcant I'ossature d'une équipe de
professionnels. Elle encourage une certaine maturité d’'esprit et de guidance dans les
gestes du quotidien et impulse de la pertinence dans la réflexion.

Ce critere aura un impact indéniable pour la répartition des professionnels dans les

différentes unités de vie afin d’homogénéiser les groupes constitués.
o Ldge et le sexe

Au vu de la population adulte accueillie dans la structure et des troubles associés, il
importe que ces deux critéres soient analysés avec cohérence. L'dge moyen de
'encadrement sera idéalement supérieur a celui des résidents accueillis. De plus,
j'envisage la parité de sexe comme un atout favorisant la dynamique et la sécurité des
équipes, malgré le réel déséquilibre hommes/femmes souvent rencontré dans les groupes
de travail pour certaines catégories professionnelles, telles aide-soignant, infirmier ou aide

médico-psychologique.

Quoi qu'il en soit, dans le but d’optimiser la vision globale des recrutements et de la
mobilité interne, la gestion des ressources humaines doit centrer ses actions sur deux
pbles : la rédaction des fiches de poste et la mise en place des bilans individuels

d’appréciation des professionnels de la structure existante.

v Travail d’élaboration des fiches de poste

Un réel travail de fond dans I'élaboration des fiches de poste est initié a 'APEI Centre
Alsace. La rédaction des fiches de poste simplifie la procédure de recrutement et
encourage la mobilité interne dans le sens ou elles décrivent toutes les caractéristiques
du poste a occuper. Suffisamment précises pour permettre a chaque salarié
d’appréhender les différentes missions qui lui sont confiées, sans pour autant entraver
ses initiatives personnelles, elles équilibrent les pratiques professionnelles dans les
services tout en laissant une place importante aux spécificités de chaque organisation en

interne. Cet outil de management quotidien permet de donner une réponse formalisée aux
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guestions essentielles de « qui fait quoi, pourquoi, avec qui,... ? ». Par alilleurs, outre le
fait qu'il peut étre un outil de recrutement, il aide a la gestion prévisionnelle des emplois et
des carriéres en affinant la connaissance du salarié. Le travail effectué dans I'écriture des
fiches de poste des salariés du Chataignier a permis dimpliquer le professionnel en
favorisant la reconnaissance des actions entreprises et d'analyser le processus
d’accompagnement mis en place dans les unités de vie.

Comme les fiches de poste servent d’outils de réflexions sur les possibilités d’évolution et
de mobilité entre les métiers, elles deviennent un véritable indicateur quantitatif (age,
niveau des dipldmes, fonction occupée,...) et permettent le développement de la mesure

qualitative par la mise en place des entretiens individuels d’appréciation.

v Elaboration des bilans individuels d’appréciation

« Umportant, c’est que Les compétences demeurent au seln de L'assoclation.
La fldélisation passe par la construction dun projet professionnel pour
chaque salarié. Bt Ventretien annuel de progrés servt de base pour flnaliser
toute cette action ». Mare VIGOUROUX=E

Cet instrument de mesure qualitatif doit étre initié par le directeur et compris comme un
moment d’échanges ol chaque information a son importance. Connaitre la motivation du
professionnel, ses souhaits d'évolution de carriére, voire son désir de changer de poste
de travail est fondamental en vue de valoriser les besoins futurs surtout dans le cadre

d’ouverture d’'une nouvelle structure.

A I'APEI Centre Alsace et plus particulierement au Chataignier, il s’agit d’attirer de
nouvelles compétences, de nouvelles recrues et de faire émerger les motivations et les
intéréts pour intégrer un foyer pour adultes autistes. C’est & partir du mois de novembre
2005 que sont institutionnalisés les bilans individuels d’appréciation. En effet, aprés avoir
largement contribué a I'écriture des fiches de poste et aprés avoir suivi une formation
spécifique a I'entretien d’appréciation de deux jours, je suis amenée a faire le bilan des
compétences, des talents de chaque professionnel afin de pouvoir disposer des éléments
nécessaires a la gestion prévisionnelle des ressources humaines pour le recrutement des
futurs professionnels du secteur autisme. Il est, pour moi, important d’imaginer la facon de
susciter chez les dipldmés de I'appétence pour le secteur du handicap autistique et ainsi

de repérer les compétences adaptées.

% VIGOUROUX M. Bien gérer les RH pour fidéliser son personnel. Revue Direction n° 5 — Février
2004, p. 47.
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La dynamique d’ouverture engagée a travers la mobilisation des équipes doit, pour étre
optimale, placer 'usager au centre de toutes les réflexions en lui reconnaissant ses droits
et ses devoirs, ses spécificités et la singularité de tout étre. Ainsi, envisager la mise en
oceuvre personnalisée des prestations au bénéfice de la personne accueillie s’avere
capitale, car la notion méme de projet implique une prise de conscience et la volonté

d’accompagner toute évolution de la personne handicapée.

3.4 LA PERSONNE ACCUEILLIE AU CCEUR DU PROJET

La philosophie des actions a entreprendre met la personne handicapée au centre des
préoccupations. L'usager n'est plus seulement un bénéficiaire ou un ayant-droit, mais il

devient acteur a part entiére de sa prise en charge.

3.4.1 Le droit des usagers

Si dans son article 7, la loi 2002-2 nous rappelle les droits fondamentaux des
bénéficiaires de l'aide sociale, c’est bien pour nous extraire d'une logique de simple
placement d’'une personne vulnérable dans une institution donnée. Le souci de répondre
de facon adaptée aux besoins de chacun d’entre eux est énoncé.

« U'exercice des droits et Libertés individuels est garantl i toute personne prise en charge par des

établissements et services soctaux et méoico-sociaux(...) ». Article 7 du chapitre | de la Lol w 2002-2

L'un des enjeux principaux de la loi 2002-2 est d’asseoir I'usager au cceur du dispositif. Il
importe de déterminer le nécessaire ajustement de I'ensemble des procédés existants
pour que la personne accueillie puisse bénéficier sans faille des droits qui leur sont
reconnus par la loi. Les outils mis a leur disposition pour faire valoir leurs droits
s'articulent avec les diverses réglementations en vigueur mises en ceuvre dans les
structures médico-sociales. En effet, la charte des droits et libertés de la personne
accueillie est un des documents remis a la personne ou a son représentant légal par le
biais du livret d'accueil. De plus, lors de son quatriéme congrés, «Autisme Europe» a
présenté une charte pour les personnes autistes, en mai 1992, dans laquelle il est déja
souligné la considération de ses particularités®’.

Je rajoute a ce panel de dispositifs, la notion de contractualisation qui conduit a une
lecture nouvelle de l'utilité sociale dans I'établissement médico-social. En fait, la mise en
place du contrat de séjour et du réglement de fonctionnement témoigne de I'existence
d’une relation réciproque et permet d’'identifier formellement la transaction faite entre les

deux parties. L'établissement crée devra établir le contrat de séjour pour tous les

7 cf ANNEXE IV : charte pour les personnes autistes.
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résidents accueillis, quel que soit son mode d’accueil, selon une trame identique a celle

déja existante au FAM.

3.4.2 Le projet individuel

Un phénoméne caractéristigue de recentrage sur lindividu marque la société
d’aujourd’hui. L’'intérét de la notion d’individu, le renforcement de son identité ainsi que la
personnalisation du service rendu sont des axes prioritaires dans les établissements
meédico-sociaux.
L'accompagnement est une démarche éducative et de soin de toute une équipe
pluridisciplinaire auprés d’'une personne adulte autiste qui a besoin d'étre aidée dans la
quasi-totalité des actes de sa vie. Le projet individualisé, appelé plus communément
« Programme Educatif Individualisé, P.E.l. » ou projet individuel a 'APEI Centre Alsace,
constitue I'outil de référence qui structure et institue cet accompagnement. Il doit étre
personnalisé, adaptable et évolutif, afin que la personne autiste puisse disposer d'un
cadre qui lui permette d’évoluer selon son potentiel.
La philosophie de I'APEI Centre Alsace est centrée sur la singularité de chaque étre et sur
la spécificité de la personne handicapée. L'idée de placer la personne au cceur de toutes
les réflexions est conforme a la loi 2002-2 :
«..une prise en charge et un accompagnement ndividualisé de qualité
favorisant son développement, son autonomlie et son tnsertion, adaptés & son
fge et 0 ses besolns, respectant son comsentement éclairé qui dolt gtre
systématiquement recherché lovsque la personne est apte o exprimer sa
volowté et o participer & la odécision. A défaut, le consentement de son
représentant Légal dolt etre recherché... » Article 7.3 du chapitre ( de la Lol

2002-2

Le point d’'ancrage du projet individuel est marqué par la phase d'accueil et d’admission
du résident dans I'établissement. |l s'agit a la fois :
® de recueillir les éléments utiles pour retracer le vécu de la personne accueillie
notamment par la prise de connaissance de son parcours individuel, de son handicap,
de son état civil, des renseignements environnementaux, mais aussi,
® de fixer le cadre de la relation entre I'établissement, 'usager et sa famille et/ou son
représentant légal, afin que puisse émerger les attentes, les souhaits et les besoins de
la personne accueillie dans la structure.
La deuxieme phase du projet individuel, sous forme d’'une réunion annuelle impliquant
tous les acteurs concernés, permettra d’aboutir & une contractualisation définissant les
objectifs et les priorités a atteindre. Les bilans des différentes disciplines sont exposés

lors d'une réunion programmée annuellement et générent I'élaboration du projet
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individuel. Y sont associés le résident, la famille et/ou le tuteur ainsi que les membres de
I'équipe pluridisciplinaire concernés.

Les objectifs qui en émanent aboutissent a une ou plusieurs actions qu’il est important de
structurer dans le temps.

C’est par I'entremise de cette organisation que I'on pourra parvenir a une évolution ou a
un maintien des acquis a plus ou moins long terme.

Le projet individuel se fonde sur I'analyse des besoins et des attentes de chacune des
personnes. Cette conception suggére que chacune d’entre elles soit appréhendée en tant
que personne unique, détentrice d'une histoire de vie, d’'un entourage et aussi aux
aspirations méme les plus implicites. Elle invite chaque professionnel a adapter les
modalités d’intervention aux particularités de chacune des personnes accueillies.

Il me semble important de remarquer que, dans le cadre du projet d’ouverture du nouveau
service a la personne, I'élaboration du projet individuel se fait en plusieurs étapes.

Le point de départ consiste en la construction d’'une « inter-connaissance » entre les
acteurs. Une période d’un minimum de six mois va permettre a chaque accompagnateur
de prendre la pleine mesure des potentialités de la personne et d’aller a la découverte de
ses besoins et désirs. Les uns et les autres nécessitent un temps d’adaptation et
d’intégration dans la structure. Ce temps me parait précieux, voire déterminant pour
optimiser I'accueil dans I'établissement. A ce moment, le projet individuel n’a pas encore
sa place. C'est seulement aprés avoir compris toutes les demandes et intégré quelques
subtilités propres a chacun, qu'un travail collectif pourra se créer afin d'élaborer un
premier projet individuel évoluant par ajustements successifs et évaluer ensuite

annuellement.

3.4.3 La notion de référent

L’accompagnement de chacun des résidents accueillis est assuré par I'ensemble des
professionnels de I'unité de vie et repose sur un travail d’équipe. Néanmoins, la notion de
référent permet d’appuyer et de cibler la créativité et les spécificités du projet établi pour
chaqgue personne. Un professionnel-référent, nommeé pour chacun des résidents pour une
durée maximale de deux ans, pourra garantir une personnalisation du suivi du projet
individuel en entretenant une relation réguliere qui nécessite de lattention, de la
disponibilité et beaucoup d’écoute. Le repérage des besoins spécifiques, la collecte des
informations générales et ponctuelles, leur retransmission au sein des équipes en charge
du résident sont des moments phares dans la prise en compte de la personne autiste. lls
déterminent l'anticipation et le suivi des actions de la vie quotidienne. Ces temps sont
d’autant plus importants chez la personne autiste ou présentant un syndrome autistique
gu'’ils guident le quotidien, réduit les angoisses du « non défini ». Par ailleurs, méme s'il

ne doit pas devenir I'interlocuteur privilégié avec les parents et familles, le référent sera le
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garant des relations a développer entre les différents intervenants internes et externes a
I'établissement au profit d'une cohérence d’informations et une structuration des actions
entreprises.

3.5 L’ASPECT FINANCIER DU NOUVEAU PROJET

La mise en ceuvre de la gestion financiére d'un tel projet ainsi qu’un travail de concert

avec le service administratif et financier de I’APEI, constituent une étape fondamentale :

=~ pour tenir un argumentaire pertinent auprées des autorités de tarification ;
= pour garantir un colt d’exploitation viable,

= pour assurer la pérennité de la structure.

La circulaire n° 86-6 du 14 février 1986 donne des précisions concernant la tarification
des foyers d’accueil médicalisé dite « double » et leurs financeurs. Il s'agit de scinder la
section —hébergement- financée par le conseil général du Bas-Rhin de la section —soins-
prises en compte sous forme d'un budget global financé par I'assurance maladie, par

l'intermédiaire de la précédente autorité de tarification.

3.5.1 Le financement de la section investissement

A ce jour, le financement de I'opération est envisagé par emprunt dans sa totalité.
Néanmoins, des dossiers de demande de subventions vont étre déposés pour minorer
les colits de structure (Fondation de France, Fondation France Télécom, ville de
Sélestat,...) et pour dégager une marge pour les investissements les années
suivantes.

Le schéma retenu apreés le travail architectural aboutissant & un avant projet sommaire

(APS) présente le programme d’investissement dans le tableau suivant.
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LE PLAN DE FINANCEMENT
NATURE DE L'DPERATION cout DUREE ET MODE MONTANT TAUX DUREE
PREVUE En euros D'AMORTISSEMENT DE DE DE TOTAL en euros
L'EMPRUNT | L'EMPRUNT | L'EMPRUNT
SECTION HEBERGEMENT
CONSTRUCTION 3200000 | 30ans linéaire | 3 200000| 4,50 % 30ans 3 200 000
MOBILIER 166 670 10 ans linéaire | 166 670 3,50 % 10 ans 166 670
EQUIPEMENT 83 330 5 ans linéaire 83 330 3,50 % 10 ans 83 330
TOTAL 3 450 000 3 450 000
SECTION SOINS
EQUIPEMENT 50 000 10 ans linéaire | 50 000 3,50 % 10 ans 50 000
MEDICAL
TOTAL 50 000 50 000

3.5.2 Les incidences sur le budget prévisionnel de fonctionnement

Les tableaux joints en ANNEXE V (pour la section hébergement) et en ANNEXE VI (pour

la section soins) donnent les budgets de fonctionnement sur cinqg ans. Conformément au

décret budgétaire n° 2003-1010 du 23 octobre 2003 relatif a la gestion budgétaire,

comptable et financiére des établissements et services sociaux et médico-sociaux, ils

énoncent des surco(ts pour la premiére année (2007) :

4+ pour la section hébergement, de 290.160 euros, ramenés & 267.460 en 2011.

4 pour la section soins, de 6 670 euros réduits & 5970 aprés cing années d’exercice.

Ne pouvant pas déduire des charges afférentes a I'exploitation courante, au personnel, ni

a la structure, ces chiffres sont la résultante d'un calcul d’amortissements sur les
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nouveaux investissements de I'opération prévue et des frais financiers sur les emprunts

nouveaux.

3.5.3 Le budget prévisionnel en année pleine

En partant d’'un calcul basé sur 18 places financées, une ouverture en année compléte et
un taux d’'occupation de 84,93 %, le budget prévisionnel proposé prend en compte un
nombre total de journées de 5 580,
Aprés avoir fait un estimatif le plus exhaustif possible des dépenses afférentes aux
groupes | (exploitation courante), Il (personnel) et Il ( structure) sur les deux sections, on
calcule deux prix moyens sur I'année. Les tableaux de calcul des tarifs annexés estiment
les prix de journée, proposés par I'établissement, a :

4+ 154,64 euros pour la section « hébergement ». Il prend en compte

I'ensemble des frais liés a I'hébergement et a I'animation des résidents, notamment

les frais en personnel non médical, les prestations a caractere médico-social, les

prestations extérieures de linge et du service administratif, ...
+ 63,44 euros pour la partie « soins ». Il est essentiellement destiné a couvrir

les frais en soins permanents requis pour la dépendance concernant le personnel
médical et paramédical (psychiatre, infirmiers, aides-soignants,...), les dépenses
imputées aux soins médicaux (médicaments, parapharmacie, examens

complémentaires,...), les fournitures médicales et les prestations a caractere médical.

3.6 LES CONDITIONS DE REUSSITE

Outre I'aspect matériel et financier du projet qui contribue activement a la réalisation du
projet, les conditions essentielles de réussite concernent aussi I'implication du personnel,
le partenariat avec les familles. De plus, elles s'adaptent aux évolutions du contexte

environnemental actuel.

3.6.1 Les partenariats essentiels

Les relations entre les usagers, leur famille et les professionnels sont des facteurs de
réussite imparables en vue d’'une optimisation de la prise en charge d’'un adulte autiste.
Par ailleurs, multiplier les actions conjointes entre les secteurs sanitaire et médico-social
contribue a développer la mutualisation d’informations, de ressources et d'expérience

entre les professionnels de la santé et éducatifs.

% Cf ANNEXE V et VI
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A) Avec les parents et familles

Tres souvent, les parents et les familles constituent une source d’informations
particulierement indispensable pour cerner au mieux I'histoire de vie et les problématiques
de la personne accompagnée. La prise en compte de son contexte familial, de sa culture
et de ses valeurs est un élément essentiel a son évolution. C'est a ce titre que la
collaboration des parents et de la famille a I'élaboration et au suivi du projet individuel

devient une ressource indissociable dans une prise en charge globalisée de la personne.

+ Les rencontres institutionnalisées

Les temps d’échanges et de rencontres a institutionnaliser dans la structure concernent
tout particulierement le secteur adulte. lls consistent surtout a la participation des
personnes présentant un handicap autistique en tant que groupe a la vie d’'un service,
sous forme de « conseil des usagers ». Dans le but d’écouter I'ensemble des personnes
accueillies, il me semble important d’organiser des moments de rencontres et de liberté
dans les échanges, définis a des périodes fréquentes et réguliéres.

De plus, conformément a I'article 10 de la loi 2002-2 rénovant I'action sociale et médico-
sociale et de I'appropriation des outils prévus a cet effet, il y a lieu de constituer le Conseil
a la Vie Sociale. Il est composé de résidents, familles et professionnels élus. Il associe
toutes les personnes concernées et intéressées par le fonctionnement et I'évolution de la
structure. Cette instance consultative traite les sujets d’ordre général concernant la
collectivité, donne les informations liées a I'organisation et impulse les questionnements,

les propositions ou les avis au profit de I'usager.

& Les rencontres informelles et de convivialité

Heureusement, les connaissances actuelles de lautisme permettent d’adopter des
perspectives de travail intéressantes avec les parents et les familles. Les parents n’étant
plus percus comme responsables du handicap, ils sont restaurés dans leur fonction
parentale et donc reconnus et intégrés dans la démarche de soutien.

La personne autiste a tout & gagner de la collaboration constante entre les professionnels
et la famille tant dans I'identification de ses besoins que dans la définition de ses objectifs
en vue de son épanouissement au quotidien.

Une implication « éclairée » des parents dans I'éducation de leur enfant (méme adulte)
entraine, chez l'adulte autiste, une augmentation des comportements appropriés, une
diminution des troubles du comportement et surtout un maintien des progrés dans le
temps. La déficience connue, plus particuliéerement dans I'autisme, marque davantage les
incohérences ou les actions contradictoires.

Pouvoir offrir un soutien spécifique allant jusqu’a la guidance des familles peut constituer
un atout majeur dans la prise en charge de la personne présentant un syndrome

autistique.
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+ Les outils déchanges :

Favoriser les échanges avec les familles est, nous l'avons vu, un facteur d’'évolution
permanente. Avec l'aide d’outils congus, les relations entre les différentes parties ne
pourront que s'améliorer au bénéfice de I'usager. Ainsi, I'énoncé des dispositifs & mettre
en place n'a pas un caractere exhaustif mais il révéle ma volonté de déterminer,
ensemble, les axes de progres dans l'institution.

Les outils de communication a créer pourront marquer certains événements importants et
structurer une logique de travail au sein de linstitution. Les comptes-rendus écrits de
réunions, les transmissions écrites utilisant des supports adaptés, les outils de démarche
qualité mis en place a 'APEI Centre Alsace, sont autant d’éléments, qui, a des échelles
différentes, autorisent un effort de construction d’'un langage commun.

De plus, la clarification des régles et la contractualisation des relations sont le signe d'un
renforcement de la considération des attentes de l'usager et de sa famille par la structure
d’accueil. En effet, par le biais du contrat de séjour, il va s’agir de « définir Les objectifs et La
wature de la prise en charge dans le respect des principes déontologiques et éthiques, des
recommandations de bovunes pratiques professionnelles et du projet d'établissement » Extrait de

L'article L.311-4 du Code de L'action sociale et oles familles .

Comme le précise le décret n°2004-1274 du 26 novembre 2004 relatif au contrat de
séjour ou document individuel de prise en charge prévu par l'article L.311-4 du Code de
I'action social et des familles, ce contrat sera établi avec la participation de I'usager et/ou
son représentant |égal (dans la plupart des cas, il est un des parents) pour tout accueil
comportant un séjour d’'une durée prévisionnelle de plus de deux mois. Malgré les
polémiques soulevées par une tendance a la discrimination entre les usagers et de
I'effectivité méme de la notion de « contrat », le directeur d'établissement ne peut pas
faire abstraction de ce dispositif dans la mesure ou il est un outil qui exige la réciprocité et
amene les acteurs a un mode de relations clarifié. Il s’agit bien la de substituer la logique
« d’enfermement » & une culture « hors les murs » favorisant la création du lien, si elle
s’'inscrit dans une démarche d'écoute et de conseil en vue d’individualiser les offres de

service sur la base des besoins spécifiques a chaque usager.

B) Avec le secteur psychiatrigue : la sécurité de la couverture médicale

Partant de cet état de fait, I'établissement doit inscrire la prise en charge de chaque
personne qu'il accueille dans une continuité avec des équipes formées qui disposent de
moyens appropriés. Un véritable travail en relais et en réseau se développe supposant la
possibilité de conventions multipartenariales entre les secteurs de psychiatrie adulte et
médico-social, n'occultant pas le champ familial.

Rendre possible les prises en charge simultanées pour des personnes présentant des

troubles déficitaires caractérisés pourra renforcer les liens avec le secteur sanitaire et les
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équipes de psychiatrie par notamment un principe de passerelle ponctuellement actionné
et une complémentarité des prestations offertes. Cette option permettrait de réduire,
méme a minima, les phénomeénes d’isolement justifiés par un manque de places en
structure adaptée.

De ce fait, il parait indispensable d’assurer un travail de liaison cohérent et renforcé avec
les équipes du secteur de psychiatrie. Le développement des complémentarités des
structures médico-sociales avec le secteur sanitaire engendre des compétences
nouvelles. Cependant, un travail de liaison optimal nécessite un investissement important
de temps. En effet, ce type de partenariat entraine des rencontres réguliéres et
programmeées des équipes multidisciplinaires ; I'ordre du jour établi devant aboutir a des
réponses aux besoins individuels.

La possibilité d'accueil conjointe qui pourrait s’organiser dans une complémentarité, voire
un aller-retour entre le secteur sanitaire et médico-social est aujourd’hui délicat tant les
contraintes existantes sont fortes. Néanmoins, élaborer des conventions spécifiques avec
le Centre Hospitalier d’Erstein pourrait rendre possible les prises en charge simultanées
et assurer alors un principe de passerelles et de complémentarité des prestations fort
intéressant. En effet, dans la plupart des cas, les temps de crise, considérés comme
situation d’'urgence, rendent l'accés vers une autre structure de repli ponctuel non
seulement difficile mais surtout inadapté. Le principe de convention aurait pour avantage
de définir les modalités d’accueil, de prise en charge et de suivi d’autant plus marquantes

gu’elles seraient anticipées, donc réfléchies dans un cadre excluant la notion d’'urgence.

C) L'ouverture vers l'extérieur

«)'al vemargqué La volonté afflrmée de chacun d’ouvrir Létablissement sur Le

monde extérieur pour faive en sorte que soit miewux connu ce handicap qu’est

Vautisme ». Jean-Frangols CHOSSY=?
Le fonctionnement décloisonné entre le secteur social, médico-social, le secteur sanitaire
voire avec d'autres structures en relation directe ou indirecte avec l'autisme pourra
dégager un modéle de prise en charge plus global et d’autant plus spécifique qu'il sera
multi-disciplinaire et multi-site. Les acteurs engagés dans la démarche seront forces de
réussite pour lintégration de la personne concernée dans un dispositif cohérent et
coordonné. A partir du lieu de vie, du lieu d’activité et des animations « hors les murs »
peuvent s’ouvrir les éventuels clivages pour prévenir le risque d’'un isolement des unités

de vie. La création de passerelles avec le centre d’accueil de jour « Le Moulin », attenant

% CHOSSY JF. La situation des personnes autistes en France, besoins et perspectives. Remis au

Premier ministre, Septembre 2003, p. 10.
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a la structure, sera porteur de sens dans les activités définies. Pouvoir bénéficier des
ateliers bois, tissage, jardinage, cuisine, esthétique et peinture ainsi que de I'équipement
de balnéothérapie et de la salle d’activitées motrices peut réellement contribuer a la
réussite de ce projet.

Passer des accords avec la commune de Chétenois pour la participation des entretiens
de I'espace vert, avec I'école de musique, la ferme équestre située tout prés du site, les
piscines municipales de Sélestat et Ribeauvillé, prendra une dimension forte intéressante
compte tenu des caractéristiques liees a I'enfermement connues dans l'autisme. Les
rencontres avec d'autres foyers accueillant des personnes handicapées de la région,
voire méme les regroupements ponctuels avec la maison de retraite de Chéatenais,
pourraient donner de nouvelles perspectives dans I'accompagnement de la personne

autiste.

3.6.2 L’évaluation réguliére des prestations offertes

L'évaluation des prestations offertes a la personne consiste a entreprendre une démarche
qui conduit a identifier les besoins de l'usager, en vue de prévoir des réponses
appropriées, formalisées par la prestation donnée. Aprés la phase inéluctable
d’observations et de recueil d’informations, I'évaluation comporte une phase d'analyse et
de mise en perspectives des informations collectées.

Cependant, méme si les textes fondateurs les plus récents accordent une place
prépondérante a la notion d'évaluation, je pense que cette logique est encore en
recherche de sens dans le secteur, car :

v' la dynamique du quotidien a ses propres impératifs de « I'ici et maintenant » qui
absorbe dans une collectivité la quasi totalité du temps disponible,

v le poids de I'histoire est fort. L'état d’esprit des professionnels font souvent naitre
des appréhensions, plus ou moins justifiées d’ailleurs, envers un processus qui
risque de mettre en cause les pratiques professionnelles de chacun.

Or, si I'établissement se cantonne a des besoins génériques et entre dans une logique
permanente de réparation, il ne fait en aucun cas référence au besoin de l'acteur

principal : la personne accueillie.

A)  Evoguer la démarche qualité

Les nouvelles formes de relation, instaurées entre les équipes pluridisciplinaires et
'usager situé au centre du dispositif de I'action médico-sociale, mettent en évidence la
nécessaire logique de prestation du service qui attire [l'attention du directeur
d’établissement par la complexité de sa mise en application.

La mission essentielle des professionnels du secteur médico-social et, a fortiori de ceux

qui s’intéressent aux troubles autistiques, est de savoir rester a I'écoute de la personne
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accueillie. Ainsi, la démarche qualité, déja engagée au sein de I'APEI Centre Alsace
depuis le 1* septembre 2001, pourra encore contribuer a maintenir et a faire progresser
constamment le niveau de prestations offertes aux personnes handicapées. L’intérét d'un
tel engagement vise la participation active des équipes et permet de les fédérer autour
d’'une méthode commune. Cette forme de communication génere une dynamique de
progrés permanente visant au bien-étre, a I'épanouissement et a I'intégration sociale des

personnes accueillies.

B) Le directeur, pilote de I'évaluation

& Interroger sa fonction stratégique

Le rdle du directeur, convaincu de la pertinence de la démarche qualité et de
I'évaluation, est fondamental. C’est lui qui transmet et impulse sa volonté de mener
une réflexion certes sur le fond, mais aussi sur la forme, le contenu et l'intelligibilité qui

reléve d'une vraie pédagogie dans son quotidien.

+ Interroger le sens de la démarche au quotidien

Au dela d’'une vision stratégique, j'alimente aussi divers aspects, dans ma fonction de
directrice de I'établissement. Se contenter d’appliquer et de faire appliquer des régles,
sans fondement avéré, pourrait avoir des conséquences plutbt négatives sur
I'organisation du travail, impliquant un non-sens pour I'amélioration de la prestation
offerte.

Il est vrai que, malgré une avancée manifeste dans le domaine, de nombreuses
guestions restent entieres, sans compter que d’autres vont encore émerger aprés
I'extension du Chataignier. Deux exemples pointent d'ores et déja des difficultés
pouvant étre rencontrées par les professionnels :

e Comment poursuivre les objectifs ciblés en démarche qualité et énoncer
I'évaluation, compte tenu de la connaissance trop partielle des attentes de
l'usager ?

e Comment cultiver des engagements-qualité au sein de cette institution en
constante mouvance face a une population avec laquelle il est difficile de
rentrer en communication ?

Ces questions n’ont trouvé que des réponses partielles mais contribuent a impulser une
dynamique de réflexion constante et intéressante pour les équipes de professionnels. I
s'avére que la participation de l'usager a son insertion comme a son mieux-vivre dans
I'établissement constitue une approche éducative, sociale et thérapeutique indispensable
si on veut éviter un affichage artificiel de l'intervention sociale, inefficace a moyen terme.
L'émergence de dysfonctionnements ou encore de situations de crises est souvent le

signe d’une inadéquation de la relation entre un idéal et les exigences de la vie réelle et
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qui fait sans cesse appel a des efforts de réflexion objective qui invitent aux réajustements
et a 'amélioration.

Cette notion sera a prendre en compte dans la structure a créer compte tenu surtout de la
spécificité de la population accueillie avec des aptitudes et des envies de communiquer
souvent perturbées voire inexistantes. D’ou I'importance de disposer d’outils d’évaluation
adaptés a la qualité de vie de l'usager. En effet, un des enjeux de taille pour les
établissements médico-sociaux a concevoir, est de construire ses propres outils afin de
mener parallélement I'évaluation de la qualité de vie des personnes et celle de la qualité
des services.

Il semble qu’a ce jour, prévoir les évolutions plausibles en termes d’évaluation, c’est, pour
un directeur d'établissement médico-social, d’étre attentif a la communication et aux
échanges inter-établissements et interdisciplinaires. Les réponses mémes partielles aux
questions posées peuvent réduire les mécontentements et les frustrations impliquant
souvent I'épuisement professionnel, véritable fléau du secteur médico-social qui pourrait

nuire aux perspectives d’avenir.

3.6.3 Les perspectives...

Afin de concrétiser I'esprit de ce projet et de respecter les engagements pris, j'ai tenté de
mobiliser les idées et d'entreprendre des actions autour de I'amélioration de l'offre de
service rendue a la personne handicapée accueillie. En m’appuyant sur les travaux des
différents auteurs cités et sur la réflexion qu'a pu engendrer I'enseignement de la
formation suivie, je dois étre « un chef d'orchestre ». Mes ambitions vont dans le sens
d’'un approfondissement de la démarche de projet, aspect fondamental dans la fonction
de direction, afin de faire évoluer les professionnels et les familles dans un but commun
d’améliorer 'accompagnement de l'usager. L’élaboration du projet d’établissement de la
nouvelle structure sera une phase intéressante, ouvrant a la communication tant interne
gu’externe a I'établissement et ainsi devenir profitable aux usagers et aux professionnels
du secteur. Car plus gu’hier, les établissements médico-sociaux sont aujourd’hui des
espaces complexes qui doivent pouvoir communiquer avec les acteurs qui les entourent.
La construction de ce cheminement vers une « qualité de la communication » est une des
missions essentielles d’'un directeur d’établissement, d’autant plus important que le désir

et la capacité de communiquer de la personne a accueillir ne sont pas toujours explicites.
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CONCLUSION

Aujourd’hui, le secteur du handicap évolue dans un contexte en profonde mutation. D’une
action essentiellement centrée sur les dispositifs, le secteur social et médico-social
progresse en placant la personne au coeur méme de la réflexion. En tant que sujet de
droit, l'usager devient acteur de sa vie. Ainsi, au travers de ce mémoire, ma volonté a été
de mettre l'accent sur la nécessité d’'une prise en charge de la personne a accueillir
spécifique. L’histoire du secteur du handicap, confortée par une analyse de la
mobilisation des parents a I'APEI Centre Alsace et la situation du FAM « le Chétaignier »,
a justifié les logiques d’'un accompagnement de qualité de la personne accueillie. Stimulé
par la dynamique des politiques sociales, nationales et régionales, le projet d’extension du
FAM, vers une structure d’accueil spécifique pour adultes autistes, prend ses racines
dans ce qui a motivé sa création. En accord avec ces orientations, j'ai initié les diverses
pistes & mettre en ceuvre en vue de I'ouverture de la nouvelle structure, en favorisant une
grande variété des pratiques et, ainsi éviter toute tache répétitive ne faisant que renforcer
les stéréotypies rencontrées dans la déficience autistique.

Néanmoins, ce projet ne peut pas s'exonérer de choix quant aux orientations et
perspectives qui y sont développées dans ses différentes étapes. Car pour soutenir un tel
projet, je pense nécessaire qu'il s'inscrive pleinement dans un engagement de
partenariat, inséré dans un réseau au minimum régional. En effet, comme précisé dans la
circulaire interministérielle du 08 mars 2005, le développement d’une politique structurée,
les contacts nécessaires avec I'ensemble des acteurs concernés par la question de
l'autisme et des TED, rendra nécessaire la concertation. Etre partie prenante dans la
réflexion lors des réunions du CTRA, travailler de concert avec les Centres Ressources
Autisme du Bas-Rhin et Haut-Rhin pour conseils et informations ou encore solliciter les
équipes mobiles des pbles départementaux du secteur sanitaire, sont autant d’atouts pour
réussir la prise en charge spécifigue de la personne autiste. Inscrite dans le groupe
« l'articulation entre les secteurs sanitaire et médico-social », constitué récemment par le
pilote du CTRA de la région, mon objectif sera essentiellement de construire une
dynamique de rapprochement avec le secteur psychiatrique.

Par ailleurs, dans l'intérét d'un soutien et d’'un appui a apporter aux parents, les
décloisonnements institutionnels et les partenariats engagés peuvent inciter a la
prévention. lls contribuent a [l'ouverture des réseaux d’écoute, dappui et
d’accompagnement des parents (REAAP) de plus en plus évolutifs et réactifs au profit des
familles en difficulté. Cette perspective a développer dans la future structure pourrait

ouvrir de nouvelles dynamiques.
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En somme, aidée par la dynamique de recherche et de réflexion des nombreux acteurs
associatifs et institutionnels, j'ai pu construire les grandes lignes de ce qui aiguillonne mes
intéréts en tant que directrice. Et méme si les années 2004 et 2005 ont été extrémement
riches par les réunions de préparation, les visites de sites réalisées et les entretiens
organisés avec les professionnels extérieurs et les parents, ce projet promet encore, en
2006 et 2007, bien des démarches et des actions intéressantes dans ses phases de
construction et au moment de I'ouverture. Consciente de la difficulté de la prise en charge
de personnes en souffrance mentale, ainsi que de la vive impulsion & donner pour
manager une équipe de professionnels sous pression constante, je qualifie cette
perspective professionnelle de stimulante et enrichissante. Le directeur d'établissement
médico-social sait prévoir, faire émerger les ressources pour les traduire en projet puis en
actions.

« Ruant aux responsables, leurs capacités & anticiper, a falre émerger Les

grandes tendances, o les tradulre en progromme, est devenu essentiel »

GUARIUERE Dawnlel+e

J'ajouterai que, encore a la découverte du secteur du handicap, j'ai pu profiter pleinement
de cette étude, pour analyser le contexte, approfondir mes connaissances sur la
déficience autistique et acquérir une méthode de recherche appropriée a la demande de
I'association. Aussi, j'ai pu garder un regard critique sur les orientations a prendre et
ouvrir certaines perspectives en réponse aux besoins environnementaux. Ainsi, au travers
de cette expérience et au vu de la volonté politique d’améliorer la prise en charge de la
personne autiste sur les deux départements, je pourrai proposer une aide aux montages

de ce type de structure au sein des dispositifs existants.

Ce mémoire est, pour moi, un réel point de départ dans la réalisation de ce projet. Il m'a
permis de me positionner dans mes nouvelles fonctions de direction et de me lancer dans

cette aventure qui promet d'étre riche et passionnante.

“ GUAQUERE D. Projet en action sociale, ouvrage coordonné par HUMBERT C. Paris :

L'Harmattan, 2000, p. 57.
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