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INTRODUCTION

L’Institut public pour handicapés visuels (IPHV) des Hauts Thébaudiéres est un
établissement public autonome ; il est donc doté de la personnalité morale en
application de la loi n°75-535 du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et
médico-sociales (art.19 ). Cependant, son existence est bien antérieure ; en 1891, le
Conseil général crée une section pour aveugles a l'Institut de la Persagotiere — a
Nantes — ou étaient déja éduqués les sourds depuis 1856. En 1967, le département
décide la construction d’'un nouvel établissement pour aveugles et déficients visuels,
regroupant les garcons de la Persagotiére et les filles de la Chartreuse d’Auray (
Morbihan ) ; en 1975, cet établissement — les Hauts Thébaudiéres - commence a
fonctionner avec I'ouverture d’'une section pour aveugles et déficients visuels avec

handicaps associés.

Cet Institut offre actuellement un enseignement et une éducation adaptés aux
enfants, aux adolescents et aux adultes, aveugles ou présentant une déficience
visuelle grave inférieure a 4/10°™ aprés correction du meilleur ceil. Situé sur la
commune de Vertou, a 12 km de Nantes, l'Institut posséde également a Nantes
méme des services dits « extérieurs », pour les tout petits. Son champ d’action
interrégional s’étend sur tout I'ouest de la France, ce qui a priori n'est pas tres
compatible avec un service de proximité. En effet, pour certains enfants, I'internat
devient une obligation en raison de la distance géographique ; ces déplacements
entre le domicile et I'Institut se font au détriment de la vie familiale ; mais, il ne peut
pas exister beaucoup d’établissements de ce type au vu du nombre de personnes
concernées. Cependant, la grande majorité de la population accueillie est originaire

des Pays de la Loire ( environ 70% ) et surtout de Loire-Atlantique ( plus de 50% ).

Les enfants sont admis sur décision de la Commission départementale d’éducation
spéciale ( CDES ), aprées accord des parents ou des représentants désignés, ou du
jeune s’il est majeur. Les adultes sont admis sur décision de la Commission

technique d’orientation et de reclassement professionnel (COTOREP) apres accord
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des intéressés. Pour les enfants et les adolescents, [llnstitut est ouvert
conformément au calendrier scolaire de I'Education nationale, sans pour autant que
I'établissement puisse étre considéré comme une école puisqu'’il ne dispense pas
gue de I'enseignement : il assure également un suivi éducatif et les apprentissages
nécessaires liés au handicap visuel. Pour les adultes en formation, le Centre est

ouvert quarante deux semaines dans I'année.

Son ministere de tutelle est le Ministere des Affaires sociales, c’est donc la Direction
départementale des Affaires sanitaires et sociales ( DDASS ) qui est I'organisme de
contrble de l'Institut.

Son financement est assuré par le systeme du prix de journée, dont I'organisme
payeur est la Sécurité sociale ; le budget de I'établissement est donc fonction du
nombre de journées réalisées, c’est-a-dire du nombre de personnes accueillies. Or, il
s'avere gu'au fil des années ce nombre va en diminuant. En effet, les probléemes de
vision a la naissance ont tendance a étre moins fréquents, de sorte que, dans la
plupart des établissements francgais pour handicapés visuels, on constate une baisse
des effectifs enfants. Par contre, la part des adultes pris en charge par
I'établissement va en augmentant, sachant que ce sont des adultes devenus
déficients visuels, et pas des adultes souffrant de problémes de vision depuis la
naissance ; ; or, si les aides a la compensation du handicap visuel sont
techniquement les mémes, le travail qu'elles impliquent est certainement différent
selon qu'il s'effectue avec un enfant ou avec un adulte. Toutefois, méme si le nombre
d'adultes accueillis par I'établissement va en augmentant, il ne parvient pas pour
autant a compenser la baisse des effectifs enfants. Les Hauts Thébaudieres se
trouverait donc bien confrontés a une baisse du nombre de personnes qu'ils
prennent en charge ; or, comme nous l'avons signalé, le budget de I'établissement
est fonction du nombre de personnes accueillies, il devrait donc aller en diminuant
alors que les moyens humains et matériels restent les mémes avec le codt financier

qui est le leur.

La baisse d’activité et la mutation de la prise en charge sont des problémes qui ne se
posent avec insistance a I'établissement que depuis cing ans ; ils coexistent donc
avec un changement antérieur non encore achevé concernant les modes de prise en

charge. En effet, depuis les années 80, le |égislateur encourage —notamment- a
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I'intégration scolaire des personnes handicapées. En pratique, on va donc favoriser
la scolarisation en milieu dit ordinaire ou normal plutdt que la scolarisation en intra,
c'est-a-dire en établissement spécialisé. En conséquence, l'institution va intervenir a
I'extérieur pour tout ce qui concerne plus précisément le handicap, soit au domicile,
soit a I'école, soit dans dautres lieux de prise en charge. Pour les Hauts
Thébaudiéres c'était donc une nouvelle maniére de travailler, une nouvelle logique
d'intervention, non encore achevée, dans le sens ou elle n'est pas encore totalement
assimilée par toutes les catégories professionnelles et par tous les services, ce qui
ne peut que constituer un frein a l'intégration des enfants en milieu ordinaire.

Dés lors, le directeur d'un tel établissement se heurte a plusieurs problémes :
comment continuer a gérer I'évolution de la prise en charge qu'est lintégration,
combinée a la mutation de l'activité de l'institution qu'est le passage d'une prise en
charge enfant a une prise en charge adulte? Comment gérer la baisse des effectifs

alors que les moyens humains et matériels sont constants?

Il s'agit donc de déterminer comment adapter un Institut pour déficients visuels a la
mutation de son activité. Il convient pour tenter de répondre a cette question de
cerner en quoi consiste exactement la mutation de I'activité de I'établissement (1) ;
car c'est le point de départ nécessaire pour appréhender si I'évolution de l'institution
est vraiment aussi inéluctable qu’on le suppose(ll). Ce n’est qu’a partir de la qu’un

directeur peut envisager de faire des propositions pour accompagner ce changement

(Il).

l. Un établissement confronté a la mutation rapide de son activité

Une institution qui accueille des personnes, quelles qu'elles soient, se trouve
nécessairement confrontée a un moment ou a un autre a des bouleversements, car
les hommes changent ; la remarque est banale mais n'‘en est pas moins vrai.
Lorsqu'une telle institution se heurte a ces changements, elle doit s'efforcer de s'y

adapter pour ne pas les subir ; il convient donc, dans la mesure du possible, de les
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anticiper pour qu'ils interviennent dans les meilleures conditions possibles, ou, en
tout cas, avec le moins de conséquences négatives pour les usagers et I'ensemble
de I'établissement.

Dans cette perspective, il convient de considérer I'évolution quantitative de la
population prise en charge au sein de I'lPHV pour déterminer s'il s’agit d’'une donnée
incontournable qu'un directeur doit alors gérer au mieux (B) ; mais pour en saisir
toute la portée, il conviendra au préalable de présenter I'Institut, dont la complexité

constitue autant de contraintes a prendre en compte(A).

A. Présentation d’un établissement complexe

La loi d'orientation du 30 juin 1975 régit 'ensemble des établissements sociaux et
médico-sociaux ; mais les Hauts Thébaudieres se voit appliquer en plus un texte
particulier : I'annexe XXIV quinquiés, qui réglemente les établissements et services
prenant en charge des enfants ou adolescents atteints de déficiences visuelles
graves ou de cécité. Ce qui le caractérise par ailleurs, c’est son extréme complexité :
son organisation interne est différente de I'organisation administrative telle qu’elle

peut apparaitre dans les textes réglementaires.

1. Un établissement régi par I'annexe XXIV quinquiés

L’établissement reléve du champ de I'éducation spéciale et en suit donc toutes les
mutations. Or, au travers de [I'histoire de I'éducation spéciale, on peut suivre
I'évolution des conceptions du handicap, son enracinement dans le contexte des

transformations de I'éducation, de la santé et de I'action sociale®’. Les préoccupations

! « Genése des annexes XXIV. Lecture guidée pour accompagner une réforme », CTNERHI et IRTS de Haute-
Normandie
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sanitaires et sociales n'ont pas manqué également d’apporter certaines inflexions. La
réforme des annexes XXIV qui a eu lieu en 1988 est donc le fruit de ces évolutions,
de ces négociations quant a I'aspect des transformations successives des priorités et
des contraintes des politiques publiques. Il convient donc d’en retracer les principales
étapes pour pouvoir délimiter le cadre juridigue qui s’'applique aux Hauts

Thébaudiéres.

Les premieres annexes XXIV proprement dites résultent du décret n°56-284 du 9
mars 1956 complétant le décret n°46-1834 du 20 aolt 1946 modifié fixant les
conditions d’autorisation des établissements privés de cure et de prévention pour les
soins aux assurés sociaux. Elles sont par la suite renforcées par une annexe XXIV
bis relative aux conditions techniques d’agrément des établissements recevant des
mineurs infirmes moteurs cérébraux ( décret n°67-43 du 2 janvier 1967 ) afin de leur
dispenser des soins et une éducation spécialisés. Par la suite, le décret n°70-1332
du 16 décembre 1970 crée deux nouvelles annexes : I'annexe XXIV ter relative aux
conditions techniques d'agrément des établissements recevant des enfants ou
adolescents atteints d'infirmités motrices, et I'annexe XXIV quater relative aux
conditions techniques d’agrément des établissements recevant des enfants ou des
adolescents atteints de déficiences sensorielles incompatibles avec des conditions
de vie et de scolarité dans un établissement d’enseignement normal ou adapté.

Le changement de cadre |égislatif, notamment la parution de la loi d’orientation de
1975, la modification des pratigues des équipes médico-éducatives, la facon
d’envisager le handicap ou I'inadaptation, ou encore le souci des familles de garder
aupres d'elles leurs enfants ont rendu nécessaire une modification des textes

régissant les conditions d’autorisation des établissements?.

La réforme concernant les déficiences sensorielles résulte du décret n°88-423 du 22
avril 1988 qui modifie I'annexe XXIV quater. ; cette derniére fixe les conditions
techniques d’autorisation des établissements et des services prenant en charge des
enfants ou adolescents atteints de déficience auditive grave. L’ annexe XXIV

quinquiés est adoptée fixant spécifiguement les conditions techniques d’autorisation

2 ASH n° 1693, 1% juin 1990
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des établissements et des services prenant en charge des enfants ou adolescents
atteints de déficience visuelle grave ou de cécité.

Bien que chacune des annexes fixe des conditions particulieres d’autorisation des
établissements en fonction de chaque type de handicap ou d’inadaptation, I'annexe
XXIV, qui constitue le texte de base, comporte des dispositions générales qui
s’appliquent a tous les établissements et services et qui sont en général reprises

dans les différentes annexes.

Une énumération de textes est quelque peu fastidieuse mais néanmoins nécessaire
pour situer le cadre juridique qui s'impose a une institution, surtout si cette institution
'adapte au niveau de son organisation interne pour répondre aux besoins des
usagers.

Ainsi, I'article 1° du décret de 1988 vise les établissements et services qui prennent
en charge des enfants et adolescents dont la déficience visuelle nécessite le recours
a des moyens spécifiques pour le suivi médical, la compensation du handicap,
I'acquisition de connaissances scolaires et d'une formation professionnelle , afin de
réaliser leur intégration familiale, sociale et professionnelle. Un établissement de ce
type peut comprendre plusieurs sections (article 3 du décret de 1988). Une section
d’éducation pour les jeunes déficients visuels avec handicaps associés importants
(troubles de la personnalité et du comportement, déficience intellectuelle, déficience
motrice, déficience auditive...). Une section de premiere formation professionnelle (
SPFP ) théorique et pratique des adolescents déficients visuels, selon les
programmes de I'enseignement technique, compte tenu de progressions au besoin
adaptées, en particulier pour les enseignements technologiques. « Il s’agit
notamment de porter une attention toute particuliere au cas des adolescents qui ne
peuvent poursuivre utilement un enseignement général afin de leur proposer des
formations correspondant a des métiers offrant des perspectives réelles d’insertion
professionnelle. Il conviendra donc de surveiller I'évolution de techniques ainsi que
de suivre le devenir des jeunes afin de réajuster en permanence le contenu des
formations. Cette démarche sera favorisée grace aux relations que I'établissement

entretiendra avec les employeurs potentiels ou effectifs de travailleurs déficients
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visuels graves » . Une section d’éducation et d’enseignement spécialisés ( SEES )
prenant en charge I'enfant dans sa globalité. Elle assure, en liaison avec la famille,
une éducation et un enseignement adaptés a des enfants qui ne peuvent
momentanément ou durablement étre pris en charge par le service daide a
I'acquisition de I'autonomie et a l'intégration scolaire ( S3AIS ). Pour une part de son
action, cette section peut faire appel a la collaboration d’établissements scolaires ou
d’autres organismes en passant avec eux une convention portée a la connaissance
de l'autorité de contréle. De tels services peuvent étre créés par I'établissement
auquel ils sont rattachés (article 7 du décret de 1988 ). Le S3AIS apporte, d’une part,
'ensemble des moyens de compensation du handicap, de développement de la
vision fonctionnelle, d’apprentissage des techniques palliatives, d’autre part, les
soutiens pédagogiques adaptés et assure la mise a disposition des matériels et
équipement spécialisés. Chaque action, pédagogique, éducative ou thérapeutique
fera I'objet d’'une convention entre le S3AIS et la famille, les structures scolaires et
tout organisme dont les prestations pourraient s’avérer nécessaires. La nature et
'ampleur des actions engagées varieront en fonction des enfants considérés
(circulaire n° 88-09 du 22 avril 1988). Il peut exister également un service
d’accompagnement familial et d’éducation précoce ( SAFEP ) pour les enfants de la
naissance a trois ans qui assure tout particulierement le conseil et
'accompagnement des familles et de [I'entourage familier de [I'enfant,
I'approfondissement du diagnostic et le développement psychomoteur initial de
I'enfant. Des conventions seront passées pour certaines des prestations nécessaires
avec des Centres d’Ophtalmologie, des services de dépistage et de diagnostic, des
centres d’action médico-sociale précoce ou des intervenants spécialisés proches du
domicile des parents. « Le rble de I'éducation précoce a été reconnu par la loi
d’orientation qui a rendu possible la mise en place des centres d’action médico-
sociale précoce. Par ailleurs, le dispositif a été complété par une circulaire DGS/ 11/
PME 2/ PME 3 du 20 février 1980, qui a insisté sur I'information du corps médical en
vue du dépistage et de la rééducation. Cependant, il est apparu, au fil du temps, que
des structures polyvalentes ne pouvaient avoir la responsabilité exclusive de la prise
en charge trés spécialisée des enfants atteints d’'une déficience sensorielle grave. I
est donc prévu d'assurer cette derniére dans le cadre de I'annexe XXIV quinquies,

8 Circulaire n°89-04 du 22 avril 1989
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tout en l'orientant plus particulierement vers les besoins spécifiques des tres jeunes
enfants et de leurs familles(...). L’équipe d’éducation précoce assurera aupres d’elles
une action de conseil et d’information : conseil sur la compréhension du diagnostic
médical et ses conséquences compte tenu de I'évolution prévisible de I'état visuel de
'enfant et de la mise en place des moyens de compensation ; information des
parents sur les potentialités de I'enfant et les moyens susceptibles d’en favoriser le
développement ; information sur les différents types de services les mieux a méme

d’aider I'enfant. »*

Ces sections et services sont des structures qu’un établissement a la possibilité de
créer ; les Hauts Thébaudiéres ont fait le choix de les mettre en place dans les

locaux mémes de I'Institut, et a I'extérieur.

2. Une organisation interne spécifique

L'Institut a créé les différents services et sections prévus a l'annexe XXIV et
conformément a celle-ci, mais ils les a organisés de maniere spécifique. Les termes
de SAFEP, S3AIS, SEES, SPFP et SEHA existent mais les entités qu’ils recouvrent
ont été regroupées en spheres ; de sorte que l'Institut raisonne en spheres, ce qui
n'est pas le cas des autres établissements de ce type. Il a donc un langage propre
qui n’est pas celui de ses interlocuteurs, ce qui ne simplifie pas les échanges et ne
permet pas toujours aux professionnels d'établir des comparaisons avec les
pratiques des institutions accueillant aussi des personnes déficientes visuelles.

Les différentes structures se décomposent en sphéres de la maniére suivante :

4 Circulaire n°89-04 du 22 avril 1989
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- La sphere Petite Enfance englobe trois espaces : le SAFEP
(Service d’Accompagnement Familial et d’Education Précoce)
situé a Nantes, pour I'accueil et 'accompagnement des enfants
de la naissance a trois ans dans et avec leur famille, a la
creche, a la halte garderie et a la maternelle ; le S3AIS
Maternelle pour l'intégration individuelle des enfants de trois a
huit ans ; le jardin d’enfants (GMEP) a I'Institut ou sont menées
des activités de communication, de socialisation et de pré-
scolarisation pour les enfants agés de trois a huit ans, ayant

des handicaps associés a la déficience visuelle ou a la cécité;

- la sphére Intégration, qui correspond au Service d’Aide a
I'acquisition de I'’Autonomie et a I'lntégration scolaire (S3AIS) ;
il assure un suivi pédagogique, éducatif et thérapeutique de
'enfant, scolarisé individuellement en milieu ordinaire, qu’ils
soient dans leur famille ou internes a [lInstitut. Les
interventions se font dans les écoles, colleges ou lycées, mais

aussi dans les familles et dans I'environnement du jeune.

- La sphére Primaire et College, qui correspond au Service
d’Education et d’Enseignement Spécialisés (S.E.E.S.) qui vise
a proposer une scolarisation adaptée pour des jeunes dont les
besoins ne peuvent étre assurés durablement dans les

structures scolaires ordinaires ;

- la sphere Préformation- Adaptation regroupe les jeunes agés
de 8 a 20 ans présentant des difficultés d’apprentissage, dans
une démarche d’élaboration de leur projet, et relevant
administrativement du S.E.E.S., de la S.P.F.P (Section de
Premiére Formation Professionnelle). ou de la S.E.H.A
(Section d’Education pour jeunes déficients visuels avec

Handicaps Associés). Elle comprend un cycle d’observation et
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un cycle dorientation en référence aux enseignements
généraux et professionnels adaptés dans le second degré,
deux groupes Recherche Projet, deux Groupes de Préparation
au Centre d’Aide par le Travail (G.P.C.A.T.) et un groupe

s’orientant vers le foyer occupationnel ;

- la sphére Formation correspond pour partie a la section de
Premiere Formation Professionnelle (S.P.F.P.) visant a
'acquisition de savoirs professionnels (formation chaiserie,
préparatoire tertiaire, métiers de la musique), mais elle
s’adresse aussi bien a des jeunes avec orientation CDES
gu’aux adultes avec orientation de la COTOREP. En effet, elle
a également en charge la formation continue et le Centre
d’Education et de Rééducation Professionnelle pour Adultes
(C.E.R.P.A.). Celui-ci a pour objectif d'assurer une adaptation
au handicap et/ ou une formation et une qualification
professionnelle. Dans ce cadre, un module « Adaptation au
Handicap visuel » mis en ceuvre a titre expérimental vise a
apporter une aide particuliere afin qu’'une personne adulte
devenue handicapée visuelle puisse garder ou acquérir une
autonomie maximale grace a des apprentissages spécifiques,
directement applicables dans la vie quotidienne, en dehors de

toute rééducation professionnelle ;

- la sphéere Education Spécialisée, correspond a la section
d’Education pour jeunes déficients visuels avec Handicaps
Associés (S.E.H.A.) nécessitant une prise en charge adaptée.
Elle fait actuellement I'objet d’'une réorganisation inédite et
transitoire. En effet, face a des difficultés dans les modes de
communication, a des difficultés a mettre en ceuvre un projet
repéré, face a un manque de confiance réciproque entre les
professionnels de la sphere et la direction de I'établissement,
un nouveau mode d’encadrement a €té mis en ceuvre : trois

cadres de I'Institut ont procéder avec les professionnels a une
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remise en route de la sphére sur la base de pratiques de
responsabilisation. Les enfants sont répartis en trois unités de
vie, et en journée, la prise en charge est organisée en quatre
groupes, en fonction du projet individualisé de chaque enfant.
Méme si les conditions d’encadrement actuelles ne sont pas
idéales, étant donné que les cadres présents ont par ailleurs
d’autres responsabilités, les modalités seront poursuivies
jusqu'au mois d'ao(t 2000°. Ce systéme transitoire est
maintenu jusque la dans lattente de la nomination d’'un
nouveau cadre socio-éducatif qui sera chargé de mettre en

ceuvre une nouvelle organisation.

Cette organisation en spheres est désormais trop rigide ; elle permet difficilement les

échanges entre professionnels.

3. Une grande variété de professionnels

L'établissement a un agrément de 270 places, il emploie un nombre corrélatif de
personnel, soit 202,429 équivalents temps plein (ETP). Ce nombre recouvre une
grande diversité de catégories professionnelles - comme le montre le tableau ci-
apres -, qui, par ailleurs, ne sont pas soumises au méme statut. En effet, toutes ne
relévent pas des titres | et IV de la fonction publique. Ainsi, le personnel pédagogique
n'est pas mis a disposition par I'Education nationale, il a un statut particulier propre a
I'Institut ne lui permettant pas d'exercer ailleurs qu'aux Hauts Thébaudiéres. Les
enseignants représentent une part importante des personnels et ils sont les premiers

touchés par la mutation de l'activité de I'établissement : & partir du moment ou I'on

> Rapport d activité de |a sphére Education spécialisée présenté au Comité technique paritaire (CTP) lors de la
réunion du 12 mai 2000.
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favorise lintégration, le besoin en interne d'enseignants va nécessairement
diminuant.

Dans le registre de la diversité, il convient de mentionner les personnels contractuels
recrutés sur la base d’'un contrat a durée déterminée ou a durée indéterminée (CDD

et CDI), qui sont en nombre croissant.

B Personnel médical et para- - Ophtalmologiste
médical - Pédiatre

- Psychiatre

- Médecins Généralistes
- Infirmiéres

- Aides-soignantes

B Personnel de rééducation - Orthoptistes

- Orthophoniste

- Psychomotriciens

- Kinésithérapeute

B Personnel psycho-social - Psychologues
- Assistantes sociales
B Personnel pédagogique - Professeurs d'enseignement général

- Professeurs d'enseignement technique
- Professeurs d'enseignement musical

- Formateurs

B Personnel éducatif - Educateurs Spécialisés

- Moniteurs Educateurs

- Educateurs de Jeunes Enfants

- Educateurs en Orientation et Mobilité
- Educateurs Sportifs

B Personnel technique - Techniciens en informatique

- Transcripteurs

- Agents d'entretien

B Personnel de service - Entretien

- Restauration

- Conciergerie

B Personnel administratif - Secrétariat du Personnel

- Secrétariat de Direction

- Comptabilité

- Standard

- Secrétariat Médical et Médico Social
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Répartition des effectifs
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La gestion des ressources humaines se trouve donc compliquée par la diversité des
métiers et des statuts ; or la diminution probable du nombre de prises en charge
signifie a priori un besoin moindre d'intervenants, s'agissant de fonctionnaires les
marges de manoeuvre sont limitées : ils ne peuvent étre radiés des cadres que pour
des motifs disciplinaires ou sur leur initiative. Par contre, I'emploi est a la disposition
de l'autorité administrative : elle détient une liberté étendue en matiére d'affectation
des fonctionnaires aux emplois correspondant a leur grade, liberté d'autant plus
étendue qu'elle est sans incidence sur la situation personnelle de l'intéressé et ne lui
impose pas un changement de résidence. Mais cette affectation doit étre justifiée par
les exigences de l'intérét général, c'est-a-dire de l'intérét du service : une mutation
destinée a servir l'intérét de tiers ou a nuire au fonctionnaire est entachée de
détournement de pouvoir. Toutefois, les mutations font généralement suite a une
demande formulée par l'intéressé, ou sont une forme de sanction méme si elles n'‘en
ont pas le nom, il est donc malaisé d'en faire usage sauf situation grave et a défaut
d’autre solution®. Dans le cas présent, il reste la possibilité de composer avec le
temps partiel et surtout les contractuels ; cependant, dés lors qu'il s'agit de hombre
de postes, il convient d'étre sdr de son fait : en effet, un poste supprimé est difficile a
récupérer, il vaut mieux attendre que la demande provienne de l'autorité de tutelle,

surtout en ayant en perspective la réduction du temps de travail.

Des professionnels non usés

La majeure partie du personnel travaille a I'Institut depuis plus d’'une quinzaine
d'années, une partie d'entre eux depuis l'ouverture ; on pourrait donc légitimement
craindre une certaine usure du personnel notamment de ceux qui prennent en
charge les enfants avec handicaps associés. Il existe trois indicateurs de ce type de
crise. Le processus de bureaucratisation lorsque l'intérét accordé aux avantages
gu’octroie ou pourrait octroyer le dispositif se substitue totalement ou presque au
plaisir tiré des actes professionnels ; le malaise peut étre apparent (absentéisme,
maladies et accidents professionnels, fautes professionnelles absurdes...), ou

lorsque se constitue un équilibre bureaucratique lorsque linstitution tend a

® « Droit administratif », tome 1, René Chapus, éd. Montchrétien
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fonctionner dans I'automatisme des répétitions. Les conflits d’identité professionnelle
lorsque la tache provoque de I'ennui ou du désintéressement, elle ne peut plus
légitimer a posteriori la personne qui cherche a lui substituer une identité
professionnelle a priori et en en repousser les limites par les conflits
interprofessionnels. La quéte emblématique : les individus vont vouloir se différencier
en se montrant plus important que les autres, pour cela ils vont se livrer a une

conquéte d’emblémes.

Pour savoir si tel est le cas le Comité d'hygiene, de sécurité et des conditions de
travail (CHSCT) a demandé & ce qu'une enquéte soit menée’. « L'ensemble des
réponses conforte les premiéres conclusions quant a I'existence d'un fort potentiel
positif entravé dans son expression par un certain nombre de dysfonctionnements
organisationnels. Elles posent surtout un certain nombre de questions et fournissent
un cadre d'analyse précieux(...)». Il en ressort que les différentes catégories
professionnelles sont satisfaits de travailler aux Hauts Thébaudieres méme s'elles
ont des inquiétudes sur le devenir de leur profession au sein de linstitution, mais
pour autant elles ne semblent pas usées professionnellement, ce serait également le
cas de ceux qui travaillent avec des enfants multihandicapés alors que
collectivement ils se plaignent de ne plus parvenir a travailler correctement parce
gu'ils saturent. Ainsi, « 47% des répondants pensent que le fait de travailler avec des
enfants ou jeunes handicapés est un facteur d’'usure professionnelle. Simultanément,
70% estiment que I'évolution de la population accueillie a des incidences positives
sur le travail ». En ce qui concerne l'enquéte,«il semble qu’il y ait adéquation
discutable entre les objectifs percus de I'enquéte (y a-t-il ou non phénomene d’usure
professionnelle au sein de l'Institut des Hauts Thébaudieres ?) et I'outil de recuell
d’'informations (le questionnaire comprenant un mélange de questions fermées et
ouvertes). Ces limites ne remettent pas en cause le grand intérét du questionnaire si
I'on considére qu'il est la base d'une approche exploratoire. » D’autant plus que

seuls 64 questionnaires ont été recueillis, les réponses doivent donc étre relativisées

" Etude menée par Mme Bouder-Pailler apartir du questionnaire éaboré par le CHSCT
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Cette enquéte peut étre complétée par l'examen de l'absentéisme au sein de
I'établissement. En effet, un des indices de l'usure professionnelle est le taux
d'absence au travail, ce qui peut étre mesuré a partir du nombre de jours de congés
maladie posés (le retard au travail étant difficlement mesurable dans un grand
établissement). Or il apparait que le taux d’absentéisme a peu évolué depuis dix ans,

et il est peu élevé (8% de I'activité), quelques soient les sphéres d’activité.

Evolution de 'activité et de
'absentéisme
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Proportion d'absence pour 1999
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Malgré les doléances du personnel et les craintes d'usure exprimées lors des
réunions du CHSCT, il semble qu'il n'y ait pas d'usure professionnelle qui touche le
personnel, les revendications, interrogations et discussions sont plutét le signe d'une
réelle possibilité d'expression du personnel qui doit |égitimement s'interroger et
chercher a améliorer ses conditions de travail et la prise en charge des usagers, ce
qu'il ne faut pas confondre avec un malaise plus profond, la réponse a y apporter

n'étant pas la méme.

B. L'évolution de la population prise en charge : une donnée incontournable :

Il n‘est pas certain que la baisse d'effectifs va aller en se poursuivant ; en effet, il est
difficile d'établir des statistiques a long terme, mais il est également vrai que c'est
une tendance observée dans les établissements publics ou privés accueillant des
handicapés visuels. Cependant, il est peu aisé d'obtenir des chiffres, ce qui n'est pas
surprenant lorsqu'on sait que le nombre de personnes handicapées visuelles n’est
pas connu avec précision, que ce soit au niveau national, régional ou départemental,
seules des estimations existent. En tout cas, pour ce qui est de I'lPHYV, la diminution
du nombre d'usagers semble aller en s'accélérant, ce qui augure une période de

transition.

1. L’évolution quantitative des usagers pris en charge par I'Institut :

Pour connaitre I'évolution de I'activité d’une institution, il suffit de comparer le nombre
annuel de prises en charge sur plusieurs années. Le choix a été fait d’'examiner le
nombre de places pourvues sur dix ans. En effet, apres 1990, I'établissement a

connu un plan de restructuration suite aux nouvelles annexes XXIV, qui a modifié la
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présentation de son organisation dans les documents officiels. Pour faire des
comparaisons, il était donc plus aisé de se cantonner a la période allant de 1991 a
1999, surtout lorsqu’il s’est agi d’en faire au niveau des personnels puisque certains
relevent désormais de services qui n’existaient pas auparavant. Toutefois, un
graphique a été établi englobant la période antérieure a 1990 pour avoir une

approche globale de la situation qui ne soit pas faussée par une coupe transversale.

Les données chiffrées brutes ont été également mises sous forme de graphique pour

que cela soit plus explicite.

Au vu du tableau 1 et du graphique 1 ci-apres relatifs a I'évolution de la prise en
charge totale (enfants et adultes confondus), la baisse des effectifs n'est pas
tangible : de 1994 a 1997, les places agréées sont presque totalement occupées
voire dépassées en 1997. En fait, on constate une baisse sensible en 1992 avec 263
usagers, et surtout en 1999 avec 249 usagers, de sorte que I'année 1999 peut
apparaitre comme une exception ne justifiant pas qu’on s’inquiéte d’une baisse des

prises en charge.
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TABLEAU 1

Années| Nombre de prises en
charge totales (enfants et
adultes confondus)

1991 268

1992 263

1993 258

1994 268

1995 268

1996 270

1997 272

1998 266

1999 249
GRAPHIQUE 1

Nombre de prises en charge totale (enfants et adultes
confondus)
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2. L’évolution démographique des usagers pris en charge par I'Institut :

Si I'on examine le tableau 2 et le graphique 2 relatifs uniguement a I'évolution de la
prise en charge des enfants, on peut s’apercevoir que leur nombre dans I'Institut
diminue régulierement (internes et externes confondus), jusqu’a n’occuper que 229

places en 1999.

TABLEAU 2
Années |Prise en charge
Enfants
1991 268
1992 263
1993 258
1994 259
1995 251
1996 257
1997 259
1998 249
1999 229
GRAPHIQUE 2

Prise en charge Enfants
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Par ailleurs, on peut affiner 'analyse a travers le tableau 3 et le graphique 3 qui
montrent la part que représentent les adultes accueillis au regard de I'ensemble des
prises en charge. On s’apercoit alors que le nombre d’adultes va en augmentant,
alors gque ce service ne s’est ouvert qu’en 1994 ; dés lors si l'activité se maintient,
c’est parce que le nombre d’adultes compense la diminution des prises en charge
enfant. Toutefois, il convient encore d’atténuer ce point. En effet, en 1999, alors que
le service adultes pourvoit I'ensemble de ses places —pour la premiére fois depuis sa
création-, I'activité totale diminue.

Au regard de cette constatation, on peut affirmer que I'activité traditionnelle de
I'établissement baisse au profit d'une prise en charge adulte. De plus, sachant que
les places agréées pour les adultes sont au nombre de 20, qu'il faut un certain temps
avant de pouvoir obtenir un nouvel agrément, et que le nombre d’enfants accueillis
quant a lui diminue ostensiblement, il semble que la baisse des effectifs totaux de
I'établissement soit inévitable.

TABLEAU 3
Années |Enfants Adultes
1991 268 0
1992 263 0
1993 258 0
1994 259 9
1995 251 16
1996 257 13
1997 259 13
1998 249 17
1999 229 20
GRAPHIQUE 3
Evolution de la prise en charge
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Les progrés réalisés par la médecine ces dernieres années s'imposent comme
I'explication premiére de cet état de fait : les enfants souffrant de troubles de la vision
dés la naissance sont moins nhombreux qu’auparavant. Désormais, les problemes de
vue résultent de pathologies plus rares mais souvent plus complexes. Cependant,
faute de savoir combien d’enfants naissent avec un handicap visuel, il est mal aisé
de faire des projections, méme si les progres médicaux sont certains, et que les
nouvelles pathologies ne semblent heureusement toucher qu’'un nombre réduit de

sujets.

Par contre, s’agissant des adultes, de plus en plus de personnes s'adressent a
I'Institut parce qu’elles viennent de perdre la vue ou sont en train de la perdre, suite &
un accident, & un diabete, ou bientét pour des raisons liés a I'd4ge . De sorte qu’un
module d’adaptation au handicap visuel s’est avéré nécessaire presque tout de suite
apres l'ouverture du CERPA.

Cela c’est fait par redéploiement des places existantes. Désormais, 250 places
relévent d’une orientation CDES et non plus 270 ; les 20 places qui ont été dégagées
sont affectées aux adultes, dont 3 depuis cette année a I'adaptation au handicap. En

six ans a peine, I'établissement a donc connu un changement important.

Si la baisse des effectifs va en se poursuivant, il est certain que I'établissement va
connaitre des problemes de fonctionnement puisque a colt quasi identique il devrait
obtenir logiqguement moins de moyens financiers puisque son financement est
fonction du nombre de journées réalisées, soit du nombre de personnes
effectivement accueillies. Cependant, pour I'année 2000, la campagne budgétaire
laisse supposer que l'enveloppe financiere accordée par la Sécurité sociale
augmentera de 1,2%, alors qu’en 1999 seulement 249 places ont été pourvues pour
270 agréées. Il est vrai que le budget est accordé pour I'année civile 2000 alors que
I'activité se déroule sur le temps de I'année scolaire, c’est-a-dire a cheval sur deux

années civiles, ce qui rend difficile les prévisions. En tout cas, 17 prises en charge en
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moins entre 1998 et 1999, c'est 17 x 1500Frs x 175 jours=4.462.500 francs
retranchés au budget.

Par ailleurs, les pratiques sont différentes selon qu’il s’agisse d’'un aveugle congénital
(apparition du handicap a la naissance) ou d'un aveugle récent (apparition du
handicap a I'dge adulte). L’enfant né aveugle n’a pas conscience au départ de son
manque. Son accession a I'autonomie dépend donc au début uniquement du désir
de la famille, de ce gu’elle et son entourage mettent en place pour cela. L’absence
de stimulations visuelles entraine donc une passivité de I'enfant, un repli sur soi ; en
plus des troubles du tonus musculaire, il existe une carence de mimétisme puisque
les perceptions visuelles sont nulles depuis I'enfance. Par contre, les conséquences
de la survenue du handicap ultérieurement vont dépendre ici des déterminants de
I'image de soi, mais aussi la maniére dont le sujet, aprés une phase de dépression,
régression normale, va réagir en se passant petit a petit des dépendances et
bénéfices secondaires induits par le handicap. Au début, il y a de nombreux
obstacles, une grande appréhension et peur, il n'existe plus aucun repére d’ou une
attitude de dépendance totale qui, prolongée ? a tendance a fausser les relations
amicales. La rééducation va permettre la rE-acquisition d'une autonomie
personnelle, I'utilisation essentielle de la mémoire visuelle, et la construction d’'un
nouveau cadre de références, de nouveaux repéeres, dans lesquels on pourra avoir

une entiére confiance®.

Les changements auxquels I'établissement va étre confronté sont donc inéluctables :

il entre donc dans une période de transition.

8 « Etude comparative de la rééducation en ergothérapie d’ une personne aveugle congénitale et d’une aveugle
récente », en vue de |’ obtention du dipléme d' état d’ ergothérapeute, N. Guilloteau, 1996
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Il. Une période de transition inéluctable pour I'Institut :

L’institution spécialisée a vocation a changer, quelque soit I'évolution du nombre de
prises en charge. En effet, ces derniéres n’ont plus rien a voir avec ce qui se faisait il
y a dix ans, car la politique en faveur des personnes handicapées s’est précisée, et
les besoins des usagers ne sont plus les mémes. En fait, en quelques années, les
usagers et la politique sociale et médico-sociale ont modifié leur perception de la
prise en charge en institution spécialisée. Ces institutions se trouvent donc avec une
demande nouvelle qui leur impose de s’adapter rapidement, ce qui ne va pas sans
certaines résistances, car I'évolution de la prise en charge signifie I'évolution des

professions et des missions.
A. L’évolution qualitative de la prise en charge des personnes handicapées :

Les prises en charge en institution ont évolué du fait de nouvelles orientations

politiques et surtout de I'évolution du besoin des usagers.

1. Les actuelles orientations politiques

La politique actuelle en matiére d’intervention aupres des personnes handicapées
veut favoriser l'intégration. Cette volonté apparait dés la loi n°75-534 du 30/06/1975
d’orientation en faveur des personnes handicapées, et ne cesse d’étre mentionnée
depuis, ce qui laisse supposer qu’'en pratique lintégration des personnes
handicapées met du temps a se concrétiser. Cette loi peut étre considérée comme
« le fondement des politiques sociales en faveur du handicap en France »°. Elle a
pour objet essentiel de définir et garantir les droits des personnes handicapées, dans
un contexte de solidarité nationale. Elle vise également a simplifier une législation
devenue trop complexe et a assurer une meilleure coordination des différents

acteurs intervenant en faveur des personnes handicapées. Cette loi consacre une

® « Handicap et citoyenneté au seuil de I’an 2000- 20 ans de politiques sociales du handicap en France : bilans et
perspectives ? », P. Risselin, Odas éditeur, 1998
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rupture avec les pratiques sociales antérieures. Il s’agit désormais de permettre aux
personnes handicapées d’'accéder a une citoyenneté pleine et entiére, en posant en
principe que la place qui doit étre la leur se trouve au sein des institutions ouvertes a
tous. Appliqué a I'éducation, ce principe est énoncé comme suit, dans l'article 4 :
« Les enfants et adolescents handicapés sont soumis a l'obligation éducative. lls
satisfont a cette obligation en recevant soit une éducation ordinaire, soit, a défaut,
une éducation spéciale, déterminée en fonction des besoins particuliers de chacun
d’eux par la commission instituée a l'article 6 ci-apres ».. Tout cela permet sans
doute de mieux comprendre que, si I'ambition majeure de la loi était I'intégration
sociale des personnes handicapées, ses effets perceptibles n'ont pas été immédiats.
La réalité des institutions était toujours présente, et il était bien difficile aux
commissions d’éducation spéciale de proposer aux familles des alternatives qui

n’existaient pas encore.

L'annexe XXIV quinquiés réoriente I'action des établissements vers de nouveaux
modes de prise en charge favorisant I'intégration des déficients visuels en milieu
scolaire ordinaire. Selon la loi n°89-486 du 10 juillet 1989 d’orientation sur I'éducation
« I'acquisition d’'une culture générale et d’'une qualification reconnue est assurée a
tous les jeunes ». L’école participe pleinement au processus d’auto-construction : de
I'interaction entre pairs naissent des émergences qui rétroagissent a la fois sur le
groupe et sur les individus. L’activité sociale, chez le sujet handicapé, sera d’autant
plus élevée qu'il y aura précocité des expériences d’'intégration, qu’elle soit totale ou
partielle. L'intégration ne peut pas s'improviser , elle doit étre réfléchie, préparée et
soutenue. Certains parameétres conditionnent sa réussite : les capacités de I'enfant a
étre intégré (bonne efficience scolaire, équilibre personnel, capacité d'étre
autonome), et la participation active de sa famille et du milieu d’accueil10. Suivant en
cela 'orientation qu’ils avaient prise des 1988, les pouvoirs publics ont tenu a inscrire
dans les Annexes XXIV le role et la place de la famille. Celle-ci doit étre associée
autant que possible a I'élaboration du projet individuel pédagogique, éducatif et

thérapeutique, a sa mise en ceuvre, a son suivi régulier et a son évaluation. Le

10 Remarques tirées du « Projet de restructuration de I’ institut départemental pour aveugles et déficients visuels,
les Hauts Thébaudiéres », dans le cadre de la mise en conformité aux Annexes XXIV
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soutien de I'Institut est indispensable, ainsi que la disponibilité de I'équipe spécialisée
itinérante, légére par définition.

L'intégration collective en milieu scolaire ordinaire s’effectue dans des classes
spécifiques d’éleves en difficulté ou handicapés, créées au sein d’'établissements
scolaires ordinaires. Ces classes spécifiques se caractérisent par un effectif d’éleves
réduit, un enseignement aménagé et une pédagogie adaptée, assurés par des
enseignants spécialisés, titulaires du certificat d’aptitudes aux actions pédagogiques
d’adaptation et d’intégration scolaire (CAAPSAIS) avec des options différentes selon
les spécialités, la définition pour chaque éléve d’'un projet d’accueil individualisé, la
définition d’un projet de classe inscrit dans le projet d’établissement. Cette intégration
peut se faire a temps partiel ou a temps complet.

L’intégration individuelle en milieu scolaire ordinaire est également possible. Une
premiere intégration de I'enfant handicapé avec les autres enfants de son age peut
avoir été faite en créche, en halte-garderie, ou en lieu d’accueil pour tout petits. Elle
a permis un début de socialisation. Dans d’autres cas, I'entrée a I'école maternelle
constitue le premier pas pour vivre avec les autres en dehors de sa famille, et les
conditions de l'intégration individuelle de I'enfant handicapé vont dépendre des
attentes et des espoirs de ses parents, du degré d’ouverture et de tolérance de
I'école, de la disponibilité de I'enseignant souvent surchargé, des aptitudes
individuelles d’adaptation et de compensation de I'enfant, du niveau et du caractere
évolutif ou stabilisé de sa déficience. Tous ces facteurs intriqués les uns dans les
autres interviennent dans tout processus intégratif. L'intégration scolaire est la
meilleure fagon de préparer la future intégration sociale de I'enfant.

L’école fait I'objet de critiques impitoyables, tant pour son fonctionnement général
gue pour celui de ses classes spécialisées. Le scepticisme est de rigueur : comment
I'institution scolaire pourrait-elle intégrer les éléves les plus handicapés alors qu’elle

constitue le premier lieu d’exclusion sociale des enfants les plus fragiles ?11.

S’agissant d’'un enfant handicapé, I'une des questions primordiales est de savoir si

son accueil en école ordinaire est compatible avec le fonctionnement de la classe ou

1 « Les aides spécialisées au bénéfice des éléves: une mission de service public », M.-C. Mége-Courteix, éd.
ESF
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de I'école. Dans le cas contraire, I'éleve pourra faire I'objet d’'une décision
d’orientation vers une classe, un établissement ou un service spécialisé dans la prise
en charge du handicap. Il faut toutefois savoir que les dispositions définies par le
législateur en faveur des personnes handicapées n’'imposent pas l'accueil en
établissement ordinaire d’'un enfant handicapé : c’est une alternative, certes marquée
par une préférence pour cette solution, non une obligation. Quels que soient les cas
de figure, aucune mesure ne revét, dans 'esprit de I'actuelle Iégislation, un caractéere
définitif : & chaque étape, dans le parcours d’orientation est mis en place un dispositif
d’évaluation. L’essentiel est de ne pas figer I'enfant dans un cursus préétabli et de
déceler les divers acquis par-dela les déficiences et les inadaptations qui permettront
d’envisager un mode de scolarisation habituel*.

Ceci est l'intégration scolaire selon le « modele francais ». Ce qui caractérise ce
modele, c’est la philosophie qui le sous-tend et qui le différencie des modéles anglo-
saxons, beaucoup plus axés sur la notion de normalisation des réles sociaux. Dans
la démarche francaise, il n’est pas requis du jeune, malade ou handicapé, qu’il oublie
et fasse oublier sa différence, mais plutdt qu'il puisse mieux la vivre et la faire
connaitre. Ainsi conduit, le processus d’intégration est porteur d'un projet de
citoyenneté ou la différence est reconnue comme une des dimensions nécessaire de
I'hnumanité et qui contribue a son enrichissement. De ce point de vue, la position
francais est tres proche de la position défendue par les Italiens: la personne
« différente » doit exister a part entiére, au milieu des autres, sans chercher a faire
oublier son altérité, mais également sans que celle-ci I'enferme dans une
appartenance communautaire restrictive. Il est bien évident que l'intérét de cette
démarche est aussi ce qui en fait la faiblesse : la hon-contrainte joue comme un alibi,
un prétexte commode que l'on peut toujours invoquer pour justifier le maintien a

I'écart de la personne handicapée, au nom de son intérét et de sa protection™.

Les possibilités offertes par I'évolution du cadre |égislatif et réglementaire conduisent
a repenser les missions des établissements spécialisés, concus comme des lieux
ressources pour des prises en charge beaucoup plus personnalisées. Leur objectif

prioritaire consiste a accroitre les capacités d’autonomie de I'enfant, dans la

12 « Le guide de |’ adaptation et de I’ intégration scolaires », Jean-Marc Lesain-Delabarre, Nathan
B « Les aides spécialisées au bénéfice des éléves: une mission de service public », M.-C. Mége-Courteix, éd.
ESF
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perspective d’'une réintégration la plus rapide possible dans un milieu ordinaire de
vie; a cette étape, il convient en complément d’assurer un suivi et un
accompagnement par des services appropriés. Les conditions d’organisation et de
fonctionnement des établissements et services ont en commun de s’articuler autour
d’'une double démarche de projet : projet collectif pour I'établissement ou le service,
de maniere a assurer la cohérence des prises en charge, projet personnalisé pour

chaque jeune accueilli, €élaboré en étroite association avec la famille

Les orientations politiques actuelles renouvellent la volonté d’intégrer les personnes
handicapées.

Le Premier ministre a tenu le 25 janvier 2000 un discours devant le Conseil national
consultatif des personnes handicapées (CNCPH), durant lequel il a notamment
annoncé un plan triennal d'accés a l'autonomie pour les personnes handicapées,
avec au programme un doublement du nombre de places d’enfants et adolescents
accueillis en milieu scolaire ordinaire, avec un achat important de matériel
pédagogique spécifique, 'augmentation du nombre d’auxiliaires de vie. Il a, en
outre, annoncé un développement des services de soins infirmiers a domicile ainsi
qu'un plan de médicalisation des établissements afin que les personnes puissent

« recevoir les soins adaptés a leurs besoins ».

Au niveau départemental, la Loire-Atlantique a rédigé une Charte en faveur des
personnes agées au début de I'année 2000 : «la collectivité se doit, autant que
possible, de concourir a limiter les facteurs d’apparition des handicaps ou de leur
aggravation. Le réle de I'entourage des personnes handicapées doit étre reconnu et
soutenu ».

Un programme d’actions a été posé en faveur des personnes agées : prévention,
soutien a toute action susceptible de prévenir I'apparition ou la consolidation d’'un
handicap, création et fonctionnement d’'une instance départementale d’'information et
de coordination, aide aux aidants : accueil de jour, réseau de soutien intervenant a
domicile, garde de nuit, ateliers rencontres , établissements médico-sociaux :
développement de I'hébergement temporaire et de week-end, mise a disposition des

moyens existants pour les personnes handicapées demeurant a domicile

! Revue « Etre, handicap information », n°46, mars-avril 2000
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Les ambiguités du changement

Plus de vingt ans apres le vote de la loi, les changements sont perceptibles mais
restent limités, au moins jusqu’a une date récente. Il convient d’analyser rapidement
les éléments qui nous permettent de comprendre les résistances qui vont ralentir
considérablement 'application des nouvelles orientations de la politique sociale en
faveur des personnes handicapées. Ces résistances ont essentiellement deux
origines ? D’'une part, certaines dispositions de la loi d’orientation du 30 juin 1975
vont engendrer des dysfonctionnements et une faible synergie en faveur de
I'intégration scolaire. D’autre part, dans les années qui suivent, le systeme éducatif
traverse une période particulierement difficile, suscitant le mécontentement des
enseignants et la défiance des familles. Ces deux éléments ne sont pas liés
directement I'un a l'autre, mais leur concomitance génére un contexte social peu

propice & l'intégration scolaire des éléves handicapés™.

Selon le rapport de [l'Inspection générale des affaires sociales (IGAS) et de
I'Inspection générale de I'Education nationale (IGEN) de mars 1999, relatif & I'accés
a I'enseignement des enfants et adolescents handicapés, l'intégration scolaire reste
parcellaire sur I'ensemble du territoire. Des refus sont encore opposés aux
demandes émanant des parents ou des établissements spécialisés. Ceci résulte du
poids de I'histoire et de la force des préjugés ; or ces refus entrainent des ruptures
dans la scolarité des éleves handicapés et la non-accessibilité des locaux est vécue
comme un refus d’accueil. De plus, les jeunes handicapés ne sont pas présents a
tous les niveaux d’enseignement. L'intégration scolaire reste un processus fragile,
car elle repose plus sur la bonne volonté et la charité que sur des savoirs-faire
professionnels ; la formation des enseignants est insuffisante et les instances d’appui

sont rarement mises en place.

> « Les aides spécialisées au bénéfice des éléves: une mission de service public », M.-C. Mége-Courteix, éd.
ESF
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2. L’évolution des demandes des usagers

Jusqu’ici un enfant pouvait passer la totalité de sa scolarité en institution spécialisée,
généralement en internat pour des raisons géographiques et/ ou pour lui permettre
de s’émanciper de sa famille. Il ne retournait auprés de ses proches qu’'un week-end
tous les quinze jours. Désormais un tel fonctionnement n’est plus acceptable ni
accepté. Le passage en institution ne se veut plus que transitoire ; si ce n'est pas le
cas, il faut que cela soit justifié par des raisons propres a chaque usager; on ne
saurait avoir une prise en charge commune a I'ensemble des personnes accueillies,
ce qui implique nécessairement beaucoup d’adaptation et de souplesse de la part de
I'Institut.

Il n'est plus possible pour une institution de prendre une orientation a I'encontre de la
volonté des familles : il est certain qu’elle échouera. Les familles ont des attentes,
elles s’estiment compétentes quant au devenir de leur enfant, elles n'admettent plus
d’étre mises a I'écart. Les professionnels ne sont plus considérés comme des
spécialistes devant avoir le dernier mot car étant plus compétent. La demande
actuelle des familles est que leur enfant soit traité comme les autres enfants, qu'il
suive donc un parcours semblable, ce qui signifie effectuer sa scolarité en milieu
ordinaire quelgque soit d’'ailleurs la nature voire la gravité du handicap de I'enfant.
Ceci aboutit parfois a ce gu'un jeune déficient visuel atteigne I'adolescence sans
jamais avoir été suivi par un service spécialisé, ce qui entraine des retards
considérables dans les apprentissages d’adaptation a son handicap, d’autant plus
gue dans leur souci de normalité les parents ont en fait nié le handicap. Il se retrouve
dans la méme situation que les adultes devenant déficients visuels qui ont tout

apprendre mais sans les mauvaises habitudes a oublier.

Les modalités de fonctionnement des institutions doivent nécessairement répondre

mieux a l'attente des familles. Celles-ci, trés majoritairement, ne veulent pas étre
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dépossédées de leur droit au choix éducatif. Elles n'acceptent plus désormais de
s’en remettre a une institution -quelle qu’elle soit- pour décider de I'avenir de leur
enfant. Sans doute, cette négociation avec la famille est parfois complexe, mais elle
est le passage obligé pour que la prise en charge prenne sens pour I'enfant lui-
méme. Faute de cette élucidation, le risque est grand que I'enfant fasse les frais des

tensions, implicites ou explicites, entre I'établissement d’accueil et ses parents.*®

En effet, on retrouve également au niveau des adultes une évolution des besoins.
Jusqu’ici les jeunes majeurs une fois sortis d’'un établissement spécialisé étaient
quelgue peu livrés a eux-mémes. Seules des réponses étaient apportées aux
personnes devenant ou devenus déficientes visuelles afin de prendre en charge leur
nouvel handicap . Désormais, I'Institut doit faire face a des demandes nouvelles, des
demandes ponctuelles de personnes adultes déficientes visuelles depuis leur
naissance, en raison de I'évolution de leur handicap, pour connaitre les nouvelles
techniques, pour avoir des renseignements propres a la région ou ils s’installent suite
a un déménagement, pour adapter leur nouveau logement, leur poste de travail, pour
la formation de leur entourage a la déficience visuelle, ce qui n’existait pas forcément
auparavant et qui se rapproche des demandes des personnes devenant
handicapées visuelles. En fait, ils sollicitent 'Institut comme un prestataire de
services, comme ils lui demandent d’élaborer une formation professionnelle
personnalisée ne tenant pas compte des formation proposées par I'établissement.
De méme, les jeunes de I'Institut demandent a ce que les programmes scolaires
soient adaptés, en fonction de leurs envies et de leurs besoins, de sorte qu'ils
effectuent tous le méme nombre d’heures de classe mais pas obligatoirement les
mémes cours.

Dés lors, les exigences de la personne accueillie font d’elle plus un client qu'un

usager ; les relations avec les professionnels en sont forcément modifiées.

Il s’agit d'un mouvement général. Au cours de ces derniéres années, le
développement des pratiques d’intégration s’'est opéré pour l'essentiel sur la

demande pressante d'un nombre grandissant de familles pour des enfants

16 « Les aides spécialisées au bénéfice des éléves: une mission de service public », M.-C. Mége-Courteix, éd.
ESF
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présentant souvent des déficiences graves. Nombre de ces familles refusent
I'orientation exclusive de leurs enfants vers des établissements spécialisés et exigent
I'application de la loi qui, depuis 1975, préconise comme solution éducative prioritaire
la scolarisation des enfants et adolescents dans les établissements scolaires
ordinaires. Cette demande tres forte s’exprime dans le cadre d’'un systéme éducatif
qui a connu de profondes transformations, liées en particulier a la décentralisation
territoriale et a la déconcentration administrative, processus qui ont évidemment
affecté I'ensemble des administrations. Cette donnée a, sans aucun doute, favorisé
les initiatives locales, mais généré eégalement d'importantes disparités, en

introduisant en outre de nouveaux partenaires, les collectivités locales.

Simultanément, l'intégration de la France dans I'Union européenne a permis a cette
demande des familles d’enfants handicapés ou malades de trouver un écho amplifié.
Les institutions européennes constituent un puissant relais pour appuyer une
revendication qui s’exprime largement dans presque tous les pays européens,
certains ayant voté des législations trés favorables a l'intégration scolaire, comme la
Grande-Bretagne ou I'Espagne et le Portugal, méme si I'ltalie constitue sans doute
une exception par son radicalisme. Optant en 1977, par voie législative, pour la
fermeture des classes spéciales, I'ltalie s’est engagée résolument dans la voie de
I'intégration scolaire et sociale des personnes handicapées ou malades. Tout enfant
handicapé est, avec I'accord de sa famille, intégré individuellement dans une classe.
Il peut bénéficier de soins et de rééducations a I'extérieur de I'école. Dans la classe,
il est accompagné par un enseignant qui lui assure un soutien scolaire individualisé.
Les avis restent partagés sur I'expérience italienne. Mais il faut souligner que le choix
de l'intégration scolaire, dans ce pays, a €été soutenu par une réorganisation
pédagogique de I'école et des équipes d’enseignants, en cohérence avec le projet
politique, tandis que, sur le plan philosophique, celui-ci est porté par I'affirmation de
Iirréductibilité de la différence et la valorisation des forces de la personne
handicapée lui donnant la possibilité de tenir un réle actif au sein « d’'une relation

d’aide réciproque ».

En France, rien de comparable a I'effet « tremblement de terre » de la loi italienne.
On pourrait méme dire que la loi d’orientation du 30 juin 1975 n’a eu, dans un

premier temps, a peu pres aucun effet significatif sur les pratiques. Depuis le début
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des années quatre-vingt, la situation évolue. Mais le fait demeure, troublant: la
dynamique d’intégration scolaire, pour l'instant, est essentiellement portée par les
familles les mieux informées de leurs droits, les plus a méme de faire entendre leurs
demandes. Pour compréhensible qu’elle soit, cette situation est préoccupante car, Si
'on n'y prend garde, elle peut permettre de focaliser I'attention sur des réussites
encourageantes mais limitées, car n’'induisant pas le processus de transformation en
profondeur qui est bien cependant I'enjeu décisif. En outre, tant que l'intégration
scolaire se réduira a cela, elle demeura fragile, précaire, soumise aux choix des

décideurs locaux, plus ou moins favorables au processus.*’

B. La prise en compte de ces évolutions par I'Institut :

L’action des établissements doit désormais étre réorientée vers de nouveaux modes
de prise en charge favorisant I'intégration des déficients visuels. lls doivent ainsi
devenir le support dactions ouvertes vers le milieu extérieur (services
d’accompagnement familial et d’éducation précoces, services d'aide a I'autonomie et

a l'intégration scolaire...), en veillant toutefois a ce qu’elles n’apparaissent pas

comme le début d’une filiére obligée pour les enfants qu'ils ont en charge.*®

L’Institut a donc du s’adapter, c’est-a-dire imaginer de nouvelles formes de réponses,
car il 'y a pas une seule modalité d’intégration. Ainsi, il est possible de constituer
une classe uniqguement composée de personnes handicapées dans une école
ordinaire, sachant cependant que cela n'empéche pas I'exclusion. Il est également
possible de faire de l'intégration individuelle avec un enseignant spécialisé assurant
I'accompagnement de I'éléve handicapé visuel. Il intervient chaque semaine dans la
classe ou sur un temps de permanence. Il travaille en concertation avec I'enseignant
de la classe ou les professeurs, et les informe des possibilités de I'éleve et ses
limites. Il les aide dans leur réflexion sur I'adaptation de leur pédagogie afin que le
jeune puisse en bénéficier au mieux. Auprés des jeunes, il a une action de soutien
en reprenant des notions insuffisamment assimilées, en vérifiant la prise de notes, au

niveau de l'organisation du travail personnel, de l'apprentissage des techniques

17 « Les aides spécialisées au bénéfice des éléves: une mission de service public », M.-C. Mége-Courteix, éd.
ESF

18 ASH n°1694, 8 juin 1990
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palliatives, de [l'adaptation des documents ou de [utilisation des matériels
spécifiques.

Une nouvelle forme d’intégration est prévue par I'Institut a la rentrée prochaine :
I'intégration semi-collective, un enseignant de I'établissement est mis a disposition de
I'école qui accueille des enfants déficients visuels, il a pour vocation d’intervenir non
seulement auprés des enfants déficients visuels et de leurs professeurs mais
également aupres de I'ensemble de I'établissement scolaire en renfort des autres
professeurs et pour le bénéfice des autres éleves. Ce sont donc de nouvelles
solutions imaginées en fonction des possibilités des jeunes et des partenaires. Mais
si cette évolution se poursuit cela signifie que seuls resteront en institution les plus
handicapés, or les structures qui accueille ce type de population a I'age adulte

connaissent des problemes d’usure professionnelle.

L'intégration ne signifie pas pour autant la fin de l'internat en institution spécialisée.
Toutes les fois que cela est possible, les enfants et adolescents demeurent hébergés
dans leur famille, I'internat doit étre réservé aux cas exceptionnels et en particulier a
ceux pour lesquels la famille n’est pas en mesure (ou désireuse), compte tenu de sa
situation ou de I'extréme lourdeur des handicaps, d’accueillir 'enfant ou I'adolescent,
a ceux pour lesquels il est souhaitable qu’'une distanciation avec le milieu familial
intervienne, a ceux pour lesquels la famille demande a étre temporairement relayée.
La préférence sera donnée aux formules d’externat, de semi-internat (internat de un
a cing jours par semaine, selon les personnes) ou de services a domicile. C’est donc
une prise en charge qui se veut de plus en plus a la carte, et qui n’est pas forcément
continue, ce peuvent étre des interventions ponctuelles en fonction des problemes
qui se présentent. Parallelement, la diminution de l'effectif enfant de lInstitut a
nécessairement des répercussions sur l'organisation de I'hébergement: soit un
pavillon d’hébergement ne va plus étre occupé, soit il faut revoir les conditions

d’accueil des pavillons actuels.

En répondant a la demande, une institution se rapproche du secteur libéral, ce ciest
un changement considérable dans le secteur public, qui entre dans son ensemble
dans la compétitivité ; cela ne concerne plus seulement les entreprises publiques.

Une institution doit pouvoir satisfaire la demande si elle veut continuer a poursuivre
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son activité, car les associations prenant en charge des personnes déficientes
visuelles apparaissent comme des concurrentes. Ceci a pour conséquence de
favoriser I'émulation et la qualité, d’autant que le secteur public n’est pas motivé par
la recherche de profit ; mais s'il veut perdurer malgré la tendance a la baisse des
effectifs, il doit rechercher de nouveaux marchés.

Ce type de vocabulaire n'est pas familier au secteur médico-social, hormis en
centres d’aide par le travail (CAT), mais c’est un mouvement qui va se poursuivre a
partir du moment ou l'on s'interroge si la personne accueillie est un usager, un

partenaire ou un client.

Dans la pratique, cette augmentation de lintégration — qui fait de la sphere
Intégration, la sphére avec le plus d'effectifs au sein de l'institution, alors que le
Primaire College diminue notablement -- signifie une nouvelle forme de travail, qui
désormais n’est plus marginale, et qui oblige une part de plus en plus importante du
personnel a travailler en milieu ordinaire, hors les murs. Ceci est mal vécu par les
enseignants spécialisés puisque cela signifie ne plus avoir une classe a eux au sein
de I'établissement, ils suivent des éleves a I'extérieur, dans plusieurs écoles, pour
assurer le suivi de cours qui ne sont pas de leur fait. Pour autant, cela ne signifie
pas qu’il faille moins de professeurs puisque assurer un suivi a I'extérieur demande
du temps, ne serait-ce que pour les déplacements. Par contre, a l'intérieur, si les
infrastructures restent les mémes, le besoin en personnel encadrant directement les
usagers est moindre. Si le travail pédagogique et éducatif évolue, il n’en demeure
pas moins nécessaire méme s'il s’exerce a I'extérieur. L'intégration n’est pas moins
consommatrice de professionnels, et son co(t n'est pas moins élevé. Ainsi la
demande de travail en transcription et en reprographie est inversement
proportionnelle aux effectifs. Elle augmente sous le coup de l'intégration qui grandit
et de la demande externe hors Sécurité sociale. En fait, pour l'instant, il faut plus
raisonner en adaptation des métiers qu’en réduction des personnels, car on mesure

encore mal le nombre nécessaire pour un fonctionnement qui s’accroit a I'extérieur.

Ces changements ont eu des implications au niveau des professionnels. Le

by

personnel éducatif a été conduit a adapter ses pratiques aux nouvelles
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problématiques des enfants, adolescents et adultes pris en charge : des demandes
de formation spécifiques ont ainsi été engendrées telles que « Autonomie dans les
déplacements » et « Adaptation au handicap », « Locomotion et intégration ». De
1987 a 1996, on est passé de 27 a 54% de crédits utilisés pour ce personnel. Par
contre, s'agissant des personnels pédagogiques, on constate peu d’évolution : 19%
en 1996, contre 17% en 1987. Pourtant 'avenement de nouvelles pédagogies ou de
pédagogies modifiées (enseignement individualisé, notion de projet, intégration
scolaire...) auraient du inciter les enseignants a réadapter leurs pratiques. Ce peu
d’enthousiasme pour accommoder leurs manceuvres d’action entre-t-il dans ce qu’on
pourrait appeler un travail de deuil, dans la mesure ou I'enseignant est confronté a
des « pertes ». Par exemple, il ne fait plus de cours magistraux, il n’est plus titulaire
de sa classe lorsqu’il méne des actions de soutien en intégration...Ce travail se
traduit par différentes étapes. La premiere étape que I'on appelle la dénégation. On
ne tient pas compte des changements ni de la réalité. On continue d’agir avec ses
vieux principes et ses propres méthodes. « Le sujet traverse une phase d’incrédulité
qui a pour role de le protéger contre I'impact trop massif de la nouvelle »*°. La
deuxieme est le découragement : « je n'y arriverai pas ». Des angoisses surgissent
face aux nouveautés. Une fatigue intense frappe la personne qui ne parvient plus par
ailleurs a se concentrer. On remarque €également une humeur triste, une
hypersensibilité et une culpabilité importante. Enfin la troisieme étape est
I'acceptation de la réalité que I'on prend alors en considération, on essaie de se
conformer aux modifications. Parfois, on devient méme créatif (pédagogie

personnalisé) et moteur auprés de ses colléegues.

Ce travail de deuil est d’autant plus nécessaire que ces changements sont mal vécus
de part leur importance et leur rapidité, les résistances existent mémes si elles ne
sont pas généralisées.

2. Des résistances a l’adaptation

Au vu de ces changements de fond intervenus rapidement, il est logique que

naissent des résistances au sein de l'institution, c’est un phénomeéne inhérent a toute

19 « Le deuil avivre », M.-F. Bacque, éd. Odile Jacob, 1995
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organisation. « Il n'y a rien de plus difficile et de plus risqué, de plus dangereux a
conduire que d'initier un nouvel ordre des choses »*°. Mais, pour autant, il semble
que cette réaction ne soit que provisoire, et qu'elle est plus le fait d'une certaine

crainte que d’'un refus d’évoluer, ce qui se gere tout a fait différemment.

Un phénoméne inhérent a toute organisation :

« C’est la peur du futur, avec ses incertitudes et le mythe du passé, ou tout était
mieux, était plus agréable ».

Désormais I'lPHV va de plus en plus accueillir dans ses murs des enfants avec
handicaps associés, et des adultes, suivre des jeunes en intégration, répondre a des
demandes ponctuelles et diverses. Or le personnel est habitué a travailler dans les
locaux mémes de l'institution , et avec des enfants, pas forcément multihandicapés
méme si c'est les premiers qui ont été accueillis. C’est donc un bouleversement
considérable dans leur métier que I'évolution de la prise en charge tant qualitative
gue quantitative.

Dés lors, il n'est pas étonnant de constater des résistances. Concretement, tous
ceux a qui I'on propose d’intervenir a I'extérieur n’acceptent pas, souvent parce qu'ils
craignent de ne pas en étre capables. On peut entendre qu’'une personne ne travaille
plus ici, c’est-a-dire dans [l'Institut, alors qu’elle travaille aux services extérieurs,
services pour la petite enfance implantés a Nantes méme, et alors gu'’ils existent

depuis dix ans.

Pour les professeurs, cela signifie travailler avec un ou plusieurs collegues de
I'Education nationale, dans leur classe, en suivant un ou plusieurs éléves dans des
lieux parfois différents. C'est d’autant plus problématique pour des personnes qui
travaillent depuis plus de vingt ans avec leur classe dans I'établissement , sachant
que la culture pédagogique traditionnelle toujours d’actualité veut qu'il y ait le maitre
et ses éleves et qu'une fois la porte franchie il soit quasi souverain dans le
fonctionnement de sa classe.

Dans le cas des rééducateurs, leur inquiétude se fait jour a travers leurs

interrogations . En effet, ils estiment que leur travail n’est pas reconnu, voire connu

20 « Le Prince », Machiavel
2! « Réussir le changement », Daniel Martin
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par les autres professionnels, ils ont donc demandé a étre entendu par la Direction,
on s’apercoit alors qu’ils ne savent pas exactement quelles sont leurs revendications.
En effet, devant suivre plusieurs enfants appartenant a des spheéres différentes, ils
voudraient assister a I'ensemble des réunions les concernant dans un souci légitime
de coordination, ce qui est matériellement irréalisable. Leur demande correspond au
mode de fonctionnement actuel ou tous les professionnels entrant en rapport avec
un enfant assistent a toutes les réunions le concernant; alors que les services
extérieurs ont développé d’autres formes de communication pour assurer le suivi des
tout petits entre professionnels. Ces problémes de coordination seront exacerbés par
le développement de lintégration, dont ils n’avaient pas encore pris réellement

conscience, du moins pas dans cette ampleur.

A travers tout cela, on s’apercoit que I'ensemble des catégories professionnelles
prennent conscience des changements et gu’elles les craignent mais sans pour
autant les refuser. En fait, les professionnels ne savent pas comment s’y prendre
pour adapter leur mode de fonctionnement a ces changements ; ils ont donc le
sentiment de les subir, de ne plus savoir comment travailler, et se demandent si ce
gu'ils ont fait jusqu’ici était correctement fait. Ainsi, ils ont parfois mal ressenti les
critiques formulées par des personnes accueillies et/ ou par leur famille, dont
I'interview a été projetée lors des Portes ouvertes. Elles pointaient les travers qui
existaient, et reconnaissaient les progres réalisés : ce qui a été entendu ce sont

essentiellement les critiques, dans une période justement de doute.

C’est, en effet, un des paradoxes de la modernité : I'efficacité des professionnels —
quels qu’ils soient : intervenants sociaux, mais aussi membres du corps médical,
enseignants... - n'a jamais été, objectivement, aussi grande. lls n'ont cependant
jamais autant eu l'impression de faillir. L’'autorité professionnelle n’est plus donnée
par le statut, et les réles ne sont plus aussi clairement définis : a chacun d’'imaginer
son action, de larticuler avec celle d’ autres intervenants, de développer des
compétences...Chaque professionnel peut étre sommé par tout un chacun
d’expliquer et de justifier son action. Les marges de liberté, auparavant extrémement
faibles, se sont donc considérablement accrues, parallelement a la mise en cause

des responsabilités. Ce qui augmente le plus le sentiment d'échec, cest la

Isabelle GABALDA — Mémoire de I’ Ecole Nationale de la Santé Publique - 2000



conscience de ne pas avoir de prise sur les événements. L'une des caractéristiques,
cependant, du sentiment de faillite des professionnels du social est, qu'au-dela de

leur fonction, il fragilise leur étre méme.

Ce phénomene est inhérent a toute organisation, car toute organisation a vocation a
évoluer, or tout changement a pour corollaire une perte de repéres, ce qui est
forcément déstabilisant, toute modification importante au sein d'une structure
nécessite donc un accompagnement concret, c’est dans ces cas que la Direction doit
se montrer présente. Les cadres, membres de la hiérarchie, ont vocation a repréciser
les missions, a faire valoir le point de vue de l'institution face a la situation exposée.
L’écoute institutionnelle , le partage avec d’autres de ses affects, représentent autant
de moyens de lutter contre le sentiment d’échec et le burn-out, I'épuisement
professionnel. Un stress qui peut prendre plusieurs formes: de la frustration, la
démoralisation, la perte de confiance en soi a la détérioration de la santé. En passant
par la « déshumanisation » de l'usager, le non-respect de sa dignité, voire dans les
cas extrémes les violences institutionnelles. Par endroits, cependant, les équipes ne
savent comment remédier a ce déséquilibre. Le manque de moyens et les conditions

de travail détériorées engendrent la détresse.?

Daniel Lemartin illustre le changement par I'image d’'une pierre que l'on jette dans
'eau et des ondes qui en découlent. Ainsi, « un changement technique inclut
presque  toujours des  aspects  sociaux, culturels, psychologiques,

organisationnels. »** Face au changement il existe différentes conduites :

- la résistance au changement du fait de la non anticipation de
celui-ci,

- la recherche du statu quo car I'accoutumance engendre un
sentiment de sécurité et ['évolution crée une tension
psychologique, une déstabilisation. Le changement nécessite
des modifications fonctionnelles (la tache a effectuer se
transforme) et des modifications émotionnelles a travers le

vécu affectif,

22 A ctualités Sociales Hebdomadaires n°2157, 10 mars 2000
2 Séminaire « Réussir le changement », D. Lemartin, p.21, éd. ESF
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- le renoncement a certains bénéfices : I'évolution entraine des
progrés en terme de qualité et de colt, mais peut nécessité en
contrepartie de la flexibilité des agents,

- une attitude parfois inconsciente des agents par une résistance
au changement non avouée, phénomene dangereux pour
l'organisation qu’il est utile de prévoir pour éviter des
manifestations de contre-pouvoir dans l'institution

- un phénomeéne dangereux pour les cadres : « le cadre ne doit
pas oublier qu’engager le changement correspond a une
vulnérabilité pour lui, a une modification dans les jeux de
pouvoir qui existe dans I'organisation ». Le cadre sera jugé sur
les résultats. S’il ne réussit pas dans I'évolution, son équipe lui
reprochera d’avoir détruit I'équilibre satisfaisant de la situation
antérieure. Une organisation doit reconnaitre a ses cadres, le
droit a l'erreur et les accompagner, car « introduire le

changement est toujours une conduite de prise de risques ».

Lors de la mise en place de changement, on rencontre quelques conduites typiques :

- les récriminations diverses et multiples

- des conflits de travail qui surgissent subitement

- une lenteur volontaire et réfléchie dans I'exécution des taches
nouvelles avec deux attitudes possibles, soit une dépendance
totale a la hiérarchie, soit un excés de zele en appliquant de
facon trés stricte les consignes

- un blocage partiel de [linformation par une information
tronquée ou retardée

- un refus de participer a une formation

- un absentéisme important

- des accidents de travail qui peuvent étre liés a une
détérioration du climat de travail

- des rumeurs « plus la résistance au changement est forte, plus
le sens critique des salariés est suspendu, et plus les rumeurs

les plus curieuses circulent »
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- le développement des manifestations collectives, avec une
intensification des identités du service, qui risquent de

cloisonner le service

Il nous parait intéressant de lister ces différentes attitudes possibles, pour nous
permettre de mieux les anticiper, pour éviter que s’installent ces situations difficiles,
voire génantes, dans les mutations planifiées. C’est pourquoi, il est également

nécessaire d’en examiner les causes.

Les principales causes de la résistance au changement sont au nombre de trois. Les
causes individuelles : c’est la personnalité de I'individu du fait de son anxiété qui peut
le bloquer. En regle générale le changement engendre une méfiance justifiée. On
libere l'agent des taches pénibles, mais en échange dautres contraintes
apparaissent. La perte des points de repere est anxiogéne. Les points de reperes
peuvent étre spaciaux, temporels, comportementaux et/ ou relationnels. Chacun a
besoin de les sauvegarder. « Ce n’est pas la réapparition du désordre que I'on
redoute, mais la disparition de l'ordre existant », selon S. Moscovici. Les causes
structurelles : les conditions de travail sont responsables du développement de
certaines possibilités, mais peuvent étre aussi responsables des freins. Le
fonctionnement organisationnel trop bureaucratique peut figer les gens. Un climat
conflictuel peut engendrer la résistance et sans consultation du centre opérationnel,
les changements peuvent étre refusés, s’il n'y a pas eu concertation et/ ou
consultation au départ. Les causes collectives : elles peuvent étre des groupes
formels (les syndicats, par exemple) et /ou informels (les groupes qui se

constituent)®*.

Les conduites possibles des personnels et les causes de celles-ci doivent étre
connues d’un directeur pour analyser les réactions des professionnels travaillant

dans l'institution.

% « Anticiper le changement et accompagner les équipes dans la restructuration d un centre hospitalier. Une
recherche de méhodologie pour réussir la transition », F. Leprétre, mémoire ENSP, filiére Infirmiers généraux,
1995
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Une réaction de transition

En effet, ce n'est que récemment que les personnels commencent a prendre
conscience d'un changement en profondeur de I'établissement. Jusque |a, ils ne le
percevaient pas, en raison de l'importance de |'établissement, de la communication
difficile des informations d'une sphére a l'autre, et de leurs préoccupations
différentes. Une information donnée a I'ensemble de l'institution est rarement investie
comme ayant une répercussion au niveau individuel, les orientations sont tellement
différentes d’'une sphére a I'autre qu’on ne se sent pas concerné par ce qui se passe

a coté.

Les résistances qui apparaissent dans l'Institut sont naturelles, mais pour autant
elles ne paraissent pas traduire le refus d’'un changement: il est nécessaire de
douter de son travail, dés lors que les conditions de son exercice en sont modifiées.
Il existe de nombreux points positifs et la Direction dispose de certains atouts pour
accompagner le personnel dans le contexte actuel. Ainsi, il apparait que les
modifications générées par les nouvelles prises en charge sont surestimées par le
personnel. Sur le fond la prise en charge ne change pas, que I'on s’occupe d’un
enfant ou d’'un adulte, que ce soit a I'intérieur ou a I'extérieur, techniquement les
interventions restent les mémes, ce sont les conditions de travail qui sont modifiées.
La compétence de chaque professionnel n’est nullement a mettre en cause ; méme
si cela peut étre I'occasion d’interroger ses pratiques, chacun sait exercer son métier.
Mais I'encadrement doit s’évertuer a le confirmer, car le doute existe et nait du

changement.

On constate que dans la plupart des spheres, les personnels qui prennent
directement en charge les personnes accueillies, font des séances d'analyse de la
pratique. On y recourt généralement quand on ne sait plus trop comment s’y prendre;
ils acceptent donc d’examiner la maniere dont ils travaillent, de la remettre en cause
éventuellement, de ne pas étre seuls face aux difficultés ;mais c’est également le
signe qu’on accepte d’'étre jugé par un tiers et que soit examinée notre facon de

travailler.
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Depuis plusieurs années environ 60% de I'effectif part en formation.?® Le personnel
doute mais il essaye de trouver par lui-méme des solutions pour s’adapter, méme si
on peut se demander si ce n'est pas un moyen de sortir de l'institution vécue comme
un carcan : il est difficile de répondre a cette interrogation, mais il est certain que
c’est salutaire méme s'il est difficile d’en apprécier les motivations. A titre de
comparaison, au niveau national, I'initiative personnelle répond moins souvent a un
désir de promotion sociale, et de plus en plus a une stratégie d’enrichissement
professionnel : la formation leur permet de mieux comprendre leur environnement de
travail, de prendre du recul en se cultivant, de mieux réaliser leurs taches
professionnelles. Tout au plus, espérent-ils étre mieux protégés des dangers
professionnels ou mieux placés en cas d’opportunités d’évolution?®.

Dans tous les cas, on trouve toujours des volontaires préts a s'investir dans de
nouveaux projets. Il serait difficile de nier la motivation des personnels méme s'ils
doutent, tergiversent ; le temps est nécessaire pour qu’'une idée, un projet soit

approprié par tous, d’autant plus si la structure est grande.

Il convient alors de déterminer les modalités qu’il est possible de mettre en ceuvre
pour accompagner le changement chez les professionnels. Face a ces
bouleversements, la Direction doit donc prévoir une politique pour qu’il ne les subisse
pas ou le moins possible, sinon on ne peut exiger d’eux qu’ils changent leurs
pratiques qui sont les leurs depuis plusieurs années et qui constituent leur identité
professionnelle. En effet, il ne suffit pas de constater le changement, et de voir les
problémes qu’il pose, il faut aussi recenser les solutions qu'il est possible dy

apporter pour que I'établissement change de cap sans se briser.

K/
L X4

% « Mutations et devenir : des pratiques novatrices dans une institution spécialisée pour handicapés visuels », M-
F. Le Berre-Grolleau, mémoire DUPITH, janvier 1998, Université Rennes 2
% Revue « Entreprise et carriéres » du 29/04/97, p.44
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[ll. La nécessité d’accompagner le changement

Depuis un an, on percoit une certaine prise de conscience par les personnels du
changement profond affectant l'Institut : les modifications fréquentes des modes
d’organisation, les explications de la Direction en toutes occasions (voeux de nouvel
an, présentation du budget, réunions de travail avec différentes catégories
professionnelles...) y ont largement contribué.

C’est donc un sentiment assez récent, qui doit se généraliser, car la crainte qui
commence a poindre peut laisser place au scepticisme quant a la réalité de cette
mutation. En tout cas, la premiére chose a faire pour préparer le personnel au
changement que connait I'établissement est bien de les en informer, car on peut
vivre de multiples bouleversements sans se rendre compte que I'on change de cap,

en ayant le sentiment que ce que 'on vit n’est pas structurel mais circonstanciel.

Cependant, non seulement il faut faire prendre conscience d’'un changement, mais
encore il faudrait exposer la direction que tend a prendre I'établissement pour que les
personnels sachent vers quoi ils se dirigent. Or, il est difficile de le savoir en I'état
actuel des choses : on est en période de transition. Il faut préparer au changement
sans trop savoir ou l'on va. Toutefois, comme il faut une base de départ a la
réflexion, quitte a en changer si les choses évoluent encore, la Direction se doit de
fixer des objectifs a I'Institut et s’appuyer sur eux pour permettre aux personnels de
s’adapter. En effet, chacun a besoin de repéres.

Il convient donc logiquement de revoir le projet d’établissement. En effet, un tel type
de projet prévoit les modalités de réalisation des objectifs et des moyens nécessaires
pour mener a bien la prise en charge, ainsi que I'évaluation de leurs résultats. Il est
I'occasion de faire le constat de ce qui a été réalisé jusque la, pour réfléchir ainsi a
ce qui va étre fait. Cette étape me semble indispensable pour pouvoir imaginer de

nouvelles formes d’intervention.
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A. Réexaminer le projet d’établissement

Pour ne pas subir le changement, il faut le comprendre ; on a ainsi le sentiment de le
maitriser méme si ce n’est pas forcément le cas. Cela signifie pouvoir a un moment
donné savoir quelles sont les missions de I'établissement, comment on fonctionne,
guels objectifs on s’était fixé au départ, déterminer si ces objectifs correspondent aux
nouvelles orientations, examiner quelles sont les limites éventuelles des prises en
charge. C'est ce que permet I'élaboration d’'un nouveau projet d'établissement :
travail de constat et de perspectives auquel doit étre associé le personnel pour qu'il
puisse se l'approprier, et ainsi se projeter dans l'avenir. Cette procédure est un
moyen de créer une cohésion institutionnelle : « un groupe de travail devient une
équipe quand il se trouve en position de créer, d'imaginer, de vivre une expérience
commune, sans en connaitre & 'avance tous les aboutissements ».2’Une conception
en commun permet de redéfinir une ligne commune, une « culture d’entreprise ». La
réalisation d'un tel document en créant une dynamique interne crée les conditions
optimales pour un travail de qualité dont bénéficiera I'usager®®. Finalement , ce n’est
pas le projet réalisé qui importe, ce n’est pas son aboutissement, c’est plutét ce qu'il
permet de mise au travail d’'une pensée d’équipe, le processus d’élaboration qui

participe a la construction d’'un projet d’équipe commun.

1. Un travail commun de relecture et d’analyse des missions

Faire un constat objectif & un instant t n’est pas chose aussi aisée qu’il y parait,
surtout quand on commence a travailler par habitude.

Le fait que des séances d'analyse de la pratique existent devraient faciliter les
choses, parce que le personnel a pris I'habitude de réfléchir sur sa maniére de
travailler et parce que ces séances peuvent étre I'occasion de nouvelles réflexions

sur les problémes qui nous préoccupent.

%7 « Le métier de directeur », JM Miramon, p.175
% « Mise en place d’ un livret d’ accueil en MECS », mémoire
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Cette mise au clair est d’autant plus nécessaire que I'établissement intervient de plus
en plus a l'extérieur: pour gu'il ait une image repérable par ses interlocuteurs, il
convient gqu'il ait une cohérence interne ; la structuration des demandes extérieures
est d’autant plus importante que l'Institut encourt le risque de se disperser et de
renvoyer une image floue. Pour parvenir a une cohérence interne, il faudrait
formaliser ce qui ne l'est pas et qui peut I'étre, ne serait-ce que pour avoir des
positions communes d’'une sphére a l'autre. Fixer des reperes participe de cet
objectif : par exemple, a partir du moment ou une fonction évolue, il convient de
poser par écrit en quoi désormais elle consiste, pour éviter les malentendus,
permettre un partage de compétences plus clair entre professions. Les fiches de
poste peuvent servir a cela : formaliser les missions des professionnels, ce qui serait
plus efficace si la Direction parvient a élaborer une fiche type, dans son déroulement

et sa présentation.

Ce n'est qu'en posant ce qui existe et ce qui se fait, qu'il est possible de fixer de
nouveaux objectifs a I'établissement, de nouvelles orientations. Par contre ce n’est
pas a la Direction de les poser : ils sont le corollaire de ce qui est, par ceux qui les
exercent, il convient donc d'y réfléchir a l'occasion de la refonte du projet
d’établissement. En effet, I'élaboration d’'un projet d'établissement est source de
remotivation du personnel dans I'exigence technique induite par I'application des
textes réglementaires ; il permet de redonner du sens a I'action collective. Mais pour
que ces débats débutent, il faut que la Direction fournisse une base et des modalités

de travail.

Un dossier documentaire sera transmis a chaque volontaire comportant les textes
réglementaires, des documents sur les thémes proposés qui seront sélectionnés par
la responsable du CDI, et une base de réflexion qui sera la suivante : on passe d’'une
prise en charge de lintérieur a I'extérieur, des enfants aux adultes, les prises en
charge en continue diminuent en faveur de demandes ponctuelles. Cela signifie que
les demandes nouvelles doivent étre formalisées et structurées, et ainsi déterminées
s’il N’y a pas des besoins non couverts ; c’est une logique d’entreprise mais un
établissement en perte d’activité ne peut que raisonner de la sorte s'il veut continuer
a utiliser 'ensemble de son potentiel humain et matériel, tout en gardant pour objectif

sa mission de service public.
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Chaque catégorie professionnelle devra constituer un groupe de réflexion pour faire
le point sur ses modes de travail. Ills pourront étre comparés a ceux dautres
institutions. Le début des travaux devrait commencer a la rentrée de septembre 2000
puisque I'établissement fonctionne sur le rythme scolaire. Trois réunions devront étre
échelonnées sur trois mois afin de commencer au plus tét une réflexion plus globale,
interdisciplinaire.

Les réflexions sur I'approche interdisciplinaire de la prise en charge devraient étre
menées sur un an, les changements actuels nécessitant de rapides prises de
position Elles débuteraient donc en décembre (suite aux travaux par catégories
professionnelles) pour se dérouler jusqu’au début du mois de mai. Trois groupes
seront composés de volontaires de chaque discipline, chacun discutant d’un theme
particulier : la prise en charge enfant et adulte, la déficience visuelle et I'évaluation
de la prise en charge, a raison d’'une réunion de deux heures par mois. En mai, ils
restitueront aux autres professionnels les réflexions menées, apres un travail
préalable de rédaction. Les groupes ne seront pas recomposés par spheres pour
éviter d’encourager le cloisonnement Le mois de juin étant la fin de I'année scolaire,
il ne sera pas propice a de nouvelles étapes ; cependant, il permettra de faire une
pause toujours utile a la réflexion. Pendant la période des grandes vacances, un
travail de synthése devra étre effectué par I'’équipe de Direction, afin de traduire les
comptes-rendus en orientations générales et cohérentes. Il sera présenté au Conseil
d’établissement et au Conseil d’administration, a la rentrée de septembre 2001. Ce
projet sera présenté a I'ensemble du personnel, et un exemplaire sera a disposition
au Centre de Documentation et d’'Information (CDI) de I'Institut.

La notation de fin d’année sera l'occasion de faire des bilans individuels des

nouvelles modalités d’intervention engendrées par ce travail.

Débuter cette réflexion a la rentrée prochaine peut paraitre un choix inapproprié :
'absence de directeur des services a partir de septembre risque de surcharger
I'équipe de Direction. De plus, le directeur qui entrera en fonction va se trouver face
a des travaux de réflexion bien avancés. Toutefois, on ne peut pas attendre sa venue

puisqu’il n’y a pas de personne désignée, ni de date fixée. Par ailleurs, dans un
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établissement de cette importance, des travaux sont toujours en cours. Il serait
dommage de ne pas profiter de I'actuelle prise de conscience du changement par les

personnels.

2. Un préalable a I'élaboration d’un plan pluriannuel de formation :

Les besoins des jeunes pris en charge ne sont plus les mémes, et des besoins
nouveaux apparaissent . Si I'établissement veut faire une prise en charge de qualité,
il convient qu’il réponde aux besoins des jeunes, et qu’il anticipe la demande des
plus agés, voire qu’il la suscite car il est incontestable que les besoins existent.

Ce sont donc ces deux aspects qu'il convient de privilégier puisqu’on ne les maitrise
pas. Les prochains plans de formation se doivent donc de les intégrer : on ne peut
pas se tourner vers un nouveau mode de prise en charge si 'on n'est pas compétent
pour le faire. A titre d’exemple, 'AFPA propose actuellement une formation,
« L'analyse de pratique de responsables », pour développer sa capacité a animer
une équipe dans le changement par I'analyse de sa pratique, qui pourrait s'adresser
aux cadres de I'établissement, qui ont besoin comme le reste du personnel de
s’adapter aux changements, d’autant plus qu’ils sont les premiers a étre sollicités par
les personnels, dont ils sont les interlocuteurs privilégiés. On peut également
mentionner « La relation professionnelle a I'épreuve de la réalité » proposé par I'Actif
pour permettre un recentrage professionnel afin de réduire les effets d’'usure et de
démotivation, car les modifications du paysage social, de la problématique des
personnes accueillies, des projets d'établissement, bousculent notre identité
professionnelle, questionnent notre savoir-faire et notre positionnement
institutionnel.; par ailleurs, la formation a comme avantage de rassurer les

professionnels dans I'exercice de leurs pratiques.

La formation professionnelle continue est un outil au service du projet
d’établissement, mais elle n'est pas sans ambiglité , puisqu’elle répond a une
logique individuelle et a une logique institutionnelle en application du décret du 5 avril
1990. En effet, la formation est a la fois un outil d’adaptation des compétences et un
instrument de poursuite d’'une stratégie individuelle des agents ; c’est pourquoi, le
plan de formation doit étre I'aboutissement d’'une démarche préalable née de la
capacité de linstitution a se transformer pour faire face a ses enjeux. Il est un outil

pour 'accompagnement au changement, source de savoir-faire et d’efficacité pour le
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personnel comme pour l'institution. L’expansion de cette derniére au sens qualitatif
est basée sur I'anticipation et la maitrise des fonds destinés a la formation continue.
Si les différentes composantes de [linstitution connaissent les enjeux et les
orientations, c’est un gage d'efficacité. Pour cela, elle doit définir sur le long terme

ses buts et formaliser sa démarche %°.

Aux Hauts Thébaudieres, la procédure en matiére de formation est faite de
concertation et de réflexion. Les regles internes établies en matiére de formation, le
sont en concertation au cours d’'un comité technique paritaire (CTP). Ces regles font
I'objet d’'une charte de formation. Il existe une émanation du CTP : le conseil de
formation, composé d'un représentant du personnel et d'un représentant de
I'administration ; a la disposition des agents une fois par semaine. Pour I'élaboration
du plan de formation, un questionnaire est remis a chaque agent. Si les themes sont
choisis par les agents pour les actions individuelles, l'Institut doit veiller le plus
possible a ce que les themes demandés soient le plus en adéquation avec leurs
fonctions et les projets de service®.

Désormais, ce plan devra étre réfléchi au moins pour trois ans : ce sont de nouvelles
orientations qui sont prises, une direction doit étre suivie. Le nombre de personnel
concerné oblige aussi a cela : ce n’est pas en un an que tous auront pu suivre une
formation. Pour autant, ceci n'empéche pas les ajustements annuels pour que ce

plan soit le plus en adéquation possible avec les besoins.

# « La formation professionnelle continue: un outil au service du projet d établissement dans les structures
hospitaliéres martiniquai ses », hote-exposé DESS 1997

>« Mutations et devenir : des pratiques novatrices dans une institution spécialisée pour handicapés visuels », M-
F. Le Berre-Grolleau, mémoire DUPITH, janvier 1998, Université Rennes 2
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B. Imaginer de nouvelles formes d’intervention :

Il faut envisager I'hypothése que l'activité de I'établissement va continuer & diminuer
afin de ne pas étre pris au dépourvu, quand bien méme elle ne se vérifierait pas. Dés
lors, face a une baisse d'activité, il convient d’examiner s’il n’existerait pas des
besoins non couverts, pour ainsi optimiser le potentiel humain et matériel de I'Institut.
Or, il s'avere que l'établissement connait depuis quelques années des demandes
ponctuelles d’intervention par des personnes agées de plus de 60 ans connaissant
des problemes de vue.

Ces personnes ne relévent pas de la compétence de I'Institut en raison de leur age ;
mais le handicap visuel est de la compétence de I'établissement, or il semble que sur
ce point les besoins des personnes agées ne soient pas couverts. Dans ce cadre,
I'établissement se doit de recenser les besoins existants afin d’élaborer des

réponses adaptées a son niveau.

1. Un travail préalable de recensement des besoins :

Actuellement, I'établissement ne connait que quelques demandes formulées par des
personnes agées; or, le vieillissement croissant de la population entraine une
augmentation des cas de déficience visuelle ; ce probleme, sans nouveaux progres
de la médecine, va s’accentuer. Le risque de cécité est dix fois plus élevé aprés 65
ans et 20 fois plus aprés 75 ans que chez les personnes plus jeunes. Ces
pathologies touchent par ailleurs la fraction de la population qui va augmenter le plus
rapidement dans les années a venir. Déja les données montrent que les incapacités
dues aux maladies oculaires ont progressé en France entre 1980 et 1990 alors que
celles dues aux autres causes (a I'exception des maladies mentales) sont en
régression ou restent stables®!.

Pour autant, alors que leur part augmente, leur demande ne s’accroit pas ; on peut
donc supposer gu'il existe des besoins mais non formulés, d’autant plus difficile a
cerner qu'il 'y a pas de dénombrement des personnes agées de plus de 60 ans
connaissant des problemes visuels, que ce soit au niveau national, régional ou
départemental , il ne s’agit que d’estimations. Ce handicap est rarement pris en
compte a partir de cet age ; il en va ainsi avec la grille AGGIR, alors que le handicap
visuel est un facteur important de dépendance.

%! « Grand &ge et santé publique », J.-Cl. Henrard, J. Ankri, éd. ENSP
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La dégénérescence maculaire liée a 'age (DMLA) est la premiére cause de cécité
dans les pays industrialisés. Elle entraine d’'abord une géne a la lecture et peut
évoluer vers une grave déficience visuelle. Sa fréquence s’accroit avec 'age, et elle
atteint 25% des personnes a partir de 80 ans. L'enquéte de Marseille révéele que,
parmi les personnes atteintes de cécité, 59,3% ne se déplacent pas seules, 18% ne
s’habillent pas seules, 18% ne peuvent pas manger seules et 17,2% ne peuvent pas
faire leur toilette seules. Selon I'enquéte santé en France, les déficients visuels sont
plus autonomes que les autres personnes handicapées. Moins de 10% bénéficient
d’'une aide a la vie quotidienne. lls ont rarement besoin d’'une aide réguliére pour se
déplacer. La déficience visuelle est dans une grande majorité des cas un handicap
qui, méme s'’il entraine des difficultés dans la vie quotidienne, permet une vie
relativement normale. Plusieurs études récentes attestent de I'impact du déficit visuel
sur la qualité de vie des personnes agées (Michel 1997). Les malvoyants agés
présentent un taux de dépression plus élevé gque les non déficients visuels. Enfin, la
mortalité est plus importante chez les déficients visuels de 70 a 75 ans non corrigés.
La répercussion sur la vie quotidienne peut différer considérablement selon que
I'atteinte survient dans un contexte familial préservé (présence du conjoint, des
enfants) ou d’'isolement de la personne. Les personnes agées déficientes visuelles
sans handicap associé ne bénéficient pas de la Prestation Spécifique Dépendance
(PSD) dans la mesure ou elles sont considérées dans la grile AGGIR comme
autonomes pour les actions de la vie courante. Les ophtalmologistes constatent un
manque de structures régionales permettant une prise en charge pluridisciplinaire
des déficients visuels adultes et agés. Plutét mal informés des droits sociaux de leurs
patients, les praticiens sont demandeurs d’informations leur permettant de
renseigner ces derniers ainsi que de mieux les orienter. 40% des ophtalmologistes
n'adressent pas leurs patients en réadaptation ; il n'y a pas de prise en charge
pluridisciplinaire.

L’amélioration récente des conditions de vie des personnes agées en France ne doit
pas dissimuler les insuffisances actuelles et les facteurs d’'inquiétudes pour I'avenir.
Aujourd’hui, le niveau de vie moyen des retraités est équivalent a celui des actifs.

L'allongement de l'espérance de vie s’est accompagné de la diminution de
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'incapacité. Les personnes agées restent le plus souvent a domicile, malgré
I'amélioration sensible de la qualité des structures d’hébergement collectif. On peut
noter le développement important des services de soutien a domicile ; les personnes
agées ont des relations sociales plus régulieres et, pour une partie d’entre elles,
tournées vers [l'utilité sociale. Mais les effets du vieilissement ne sont pas
suffisamment intégrés dans la conception et 'aménagement des logements. Un
grand nombre de structures collectives sont inadaptés et ne favorisent pas la qualité
de la prise en charge. Les services de maintien a domicile sont en nombre
insuffisant, et les familles aidantes connaissent des difficultés. Les connaissances
sur le vieillissement sont insuffisamment capitaliser et diffusées, d’ou un déficit de
communication et d’information.. Mais, toute atteinte sensorielle facilite I'entrée dans
la dépendance®. Une incertitude existe : I'évolution incertaine du nombre de

personnes en incapacités et la nature de I'incapacité®:.

Sur 8.500.000 personnes de plus de 65 ans, seulement 240000 vivent en maisons
de retraite ou dans un autre type d'établissements spécialisés. En grade majorité,
c’est donc essentiellement a leur domicile que vivent les personnes agees . Il en va
de méme pour la prise en charge des personnes dépendantes, puisque pres de deux
tiers d'entre elles restent a leur domicile, I'entourage tenant alors une place
prépondérante. Il est donc tout aussi essentiel d’aider I'entourage dont le role est
insuffisamment mis en valeur. Cet effort auprés de I'« aidant» est aujourd’hui
quasiment inexistant, alors que I'on devra compter de plus en plus sur le maintien a
domicile des personnes vieillissantes et notamment, faute de structures et de

financement, d’un grand nombre des personnes dépendantes®*

Les Pays de la Loire sont confrontés au vieillissement de la population ; les 75 ans et
plus seront 350.000 en 2020%. Demain, le papy-boom bouleversera I'économie et le

priorités politiques.®

¥ Revue Réadaptation n°440, p. 25, « La prévention de la dépendance chez les personnes vieillisantes », Dr.
J.6P. Aquino

¥ « Une société pour tous les ages», rapport du comité de pilotage de I’année internationale des personnes
agées, présidé par M. Thierry, Ministére de I’ emploi et de la solidarité

% « Guide du mieux vivre de |la personne agée », S. Ruchaud et B. Chauveau, éd. Seuil

% Ouest France, 05/11/99
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Si I'Institut veut se tourner vers ce public, il faut d’abord qu’il connaisse le nombre de
personnes concernées dans le département de Loire-Atlantique - puisque c’est son
champ privilégié d’intervention -, puis déterminer les besoins de ces personnes, qui
ne sont pas forcément les mémes que ceux des publics déja pris en charge par
I'Institut. Ce n'est qu’'a partir de la qu’il sera possible pour l'Institut d’imaginer des
formes d’aides adaptées pour les personnes agées handicapées visuelles, afin
gu’elles puissent vivre avec un nouvel handicap tout en conservant le maximum
d’autonomie possible dans leur vie quotidienne, mais également pour les « aidants »,
ceux qui aident des personnes agées ayant des problemes de vue, qu’ils soient

professionnels, familles ou bénévoles.

Un travail statistique

Pour ce qui est du dénombrement un travail statistigue s'impose. Pour cela, la
Direction des interventions sanitaires et sociales (D.1.S.S.), par le biais de l'attribution
de l'allocation compensatrice pour déficience visuelle, peut contribuer a établir un
recensement des personnes présentant des difficultés visuelles en Loire Atlantique.
Méme s'il n'est pas exhaustif, de grandes lignes peuvent ainsi étre dégagées,
d’autant qu’il est apparemment possible de distinguer les populations de moins et de
plus de 60 ans, ce qui est une base de départ non négligeable. Mais, il faut
€galement compter avec les personnes qui ne bénéficient pas de cette allocation ; le
mieux est de contacter les organismes prenant en charge des personnes agées, non
seulement les institutions mais également les services a domicile travaillant dans le

département et notamment I'agglomération nantaise.

Il s’agit pour les Hauts Thébaudieres de prendre contact avec les organismes les
plus importants du point de vue du nombre de personnes prises en charge: le
SMDPA (santé et maintien a domicile des personnes agées) a Nantes, I'AIMR
(association intercommunale de maisons de retraite de la région nantaise) qui
regroupe sept établissements, Nant’entourage (service personnes agées du CCAS
de la ville de Nantes, qui réunit -dans un souci de coordination- différents
établissements et services privés et publics), et la branche retraite de la Mutualité

francaise du département. Pour obtenir leur collaboration, il convient de les

% e Monde, 02/10/99
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sensibiliser au préalable a I'absence de prise en charge spécifique du handicap
visuel des personnes agées —incompatible avec une prise en charge de qualité-, et
s’engager a ce que les établissements et services qui participent a notre travail aient

connaissance des conclusions que nous en tirerons par le biais d’'un écrit.

L’établissement recherche donc a la fois a déterminer le nombre de personnes agées
concernées par la déficience visuelle, et les besoins de ces personnes et des
aidants. Comme il n'est pas possible de les solliciter plusieurs fois, il faut qu’un
méme document réponde a ces différents objectifs, ce qui peut se traduire par
I'élaboration d’une fiche individuelle de données a remplir par la personne agée elle-
méme dans la mesure du possible car généralement elles connaissent mal leur
dossier médical, ou par la personne aidante si la personne vit a domicile ou le
personnel soignant si elle vit en établissement (voir en annexes les questionnaires

élaborés).

Mais le probléme se pose de savoir quand une personne ageée va étre concernée par
I'enquéte. En effet, les critéres de sélection sont difficile a poser : théoriquement une
personne dont les problemes de vue sont correctement traités et qui n'a pas de
difficultés dans sa vie quotidienne n’'a pas besoin de nous. Cependant, il arrive que
des personnes agées aient des difficultés visuelles et s’Taccommodent de leur état :
elles pallient a leur handicap, en mettant en place chez elles des repéres. Dés lors,
elles appréhendent de sortir de leur domicile par crainte de I'extérieur ou elles se
sentent perdues. Il faut également compter avec les personnes qui ne peuvent pas
physiquement se déplacer et pour lesquelles le handicap visuel est un handicap
supplémentaire, parfois secondaire. En effet, un certain fatalisme transparait chez
les personnes agées quant aux problémes liés a leur vue : la perte de la vision est
due a I'avancée en age, c’est donc une chose contre laquelle il n’est pas possible de
lutter selon elles. Par ailleurs, elles ne connaissent pas les moyens susceptibles de
compenser leur handicap, a partir de la elles n'imaginent pas qu’on puisse les aider
et donc ne formalisent pas de besoins. De plus, avec I'age, I'autonomie n’est pas
forcément recherchée : étre dans l'impossibilité de faire c’est lI'occasion qu’une
personne s’occupe d’elles de maniére privilégiée, ceci est surtout vrai en maison de

retraite.
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On retrouve méme ce fatalisme chez certains professionnels qui voient d’abord les
difficultés d’apprentissage des personnes agées, et leurs habitudes de vie conduites
par un besoin de confort et de sécurité qui ne les poussent pas a sortir de chez elles.
En maison de retraite, les professionnels, le plus souvent, préférent assister la
personne que la laisser mal faire en raison de la perte de temps que cela leur
occasionne. Ce qu'ils leur posent difficulté c’est de pouvoir distinguer le vrai du faux
dans les plaintes des personnes agées handicapées visuelles. Les solutions
imaginées, les matériels achetés par I'établissement n'ont que peu d’efficacité par
manque de connaissances, et contribuent a I'idée qu'il n'est plus possible de faire

guelque chose.

Il parait plus approprié dintervenir de maniére préventive, afin d’expliquer aux
personnes agées qu'il est possible de compenser leur handicap, d’autant plus si I'on
s’en occupe avant qu’elles ne perdent la vue. Ceci est un discours que peuvent
entendre les nouveaux retraités, qui sont issues d’'une génération plus dynamique et
moins fataliste, qui vont plus facilement chez le médecin et surtout chez
I'ophtalmologiste. En effet, on s’apercoit aujourd’hui que les personnes agées font
avec leur handicap, ne se plaignent pas et s’adressent peu souvent a un spécialiste,
sachant que le médecin traitant ne pensent pas forcément a les y encourager.
D’ailleurs, en maison de retraite, si celle-ci n'est pas médicalisée ou suivant les
positions qu'elle a adopté, ou encore s'il 'y a pas une demande expresse de la
personne ageée, il N’y aura pas de suivi ophtalmologique. De tout cela, il ressort que
les professionnels ne voient l'intérét d’'étre formés a la prise en compte de la
déficience visuelle pour assurer davantage d’autonomie a la personne, que s'ils
savent en quoi cela consiste, que s'ils s’y sont sensibilisés. lls sont mobilisés quand
ilIs ont déja eu des journées de sensibilisation, ou que leur relation a la personne

agée peut étre simplifiée voire pacifiée s’ils comprennent de quelle maniere elle voit.
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2. Perspectives pratiques

La prise en charge spécifique de la déficience visuelle des personnes agées est un
nouveau créneau. Deux notions doivent impérativement étre prises en considération
lorsqu’on se livre a I'analyse de la demande exprimée par la personne ageée, sa
famille et son réseau social : la premiere réside dans le fait qu'il faut éviter de
considérer les besoins en service comme toujours exprimés explicitement. Quand
c’est le cas, c'est plus souvent le fait des professionnels ou le cas échéant de la
famille que de la personne agée elle-méme. La seconde consiste dans le fait qu'il
faut se garder de confondre incapacité et perte de I'autonomie. La personne agée
handicapée voit non seulement ses capacités d'acteur diminuées mais également sa
revendication d’étre un sujet remise en cause et en tout cas limitée. La demande du
point de vue des institutions et des services est considérée en fonction des
standards des professionnels. Elle est lue en « creux » comme le parfait reflet de ce
qui est offert par les services. Les professionnels « traduisent » les différentes
demandes et les convertissent en réponses techniques. La diversité des demandes

est gommée et la logique du professionnel »technicien » s'affirme.?’

Dans cette optique, l'idéal serait de constituer I'Institut en centre de ressources pour
les personnes déficientes visuelles. Le projet de réforme de la loi n°75-735 du 30 juin
1975, version mai 2000 en fait mention. Selon I'article 261-2 1ll, les établissements et
services mentionnés au présent article, lorsqu’ils assurent des prises en charge
adaptées aux caractéristiques particulieres de certaines personnes peuvent
comporter un centre de ressources mettant en ceuvre des actions d’aide, de soutien,
d’'information, de formation, de conseil et d’expertise au bénéfice des usagers, de

leur famille et des établissements ou services concernés par ce type de population.

3" «Handicap et vieillissement. Politiques publiques et pratiques sociales», S. Ayné, J.6C. Henrard, éd.
INSERM
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Sa mission au sein de I'Institut consisterait donc a proposer des prestations ciblées
d’apprentissage, d’accompagnement auprés de la personne, d’information et de
sensibilisation aupres de l'entourage qu’'il soit familial ou non. L'intérét de ce
dispositif plus spécifiguement aupres d’'un public agé déficient visuel est de I'aider a
mieux appréhender sa déficience visuelle et les situations handicapantes qu’elle
entraine, mettre en place des actions d’apprentissage, la conseiller en aides
techniques et en aménagement de son environnement, |'accompagner
psychologiqguement pour faciliter la verbalisation du handicap, l'aider dans les
démarches administratives en rapport avec son handicap. L'intérét aupres de
I'entourage est de l'informer et le sécuriser, le conseiller, I'intégrer dans les action
menées aupreés de la personne agée, le sensibiliser a la déficience visuelle et aux
handicaps qu’elle suscite.

Ce sont donc a la fois des actions individualisées concernant en particulier une
personne agée déficiente visuelle, et des actions collectives auprés des
professionnels des services (de maintien ou de soins a domicile) et des
professionnels des établissements accueillant des personnes agées. Ces personnes
formées serviraient de point ressource pour 'ensemble du personnel afin de I'aider a
mieux comprendre le fonctionnement de la personne handicapée visuelle

Il ne s’agit pas ici d’oublier, ni de minimiser I'objectif premier de l'aidant : repérer,
pour y répondre au plus juste, les besoins des personnes agées. Mais on ne peut
pas non plus oublier, ni minimiser, que les personnels ou la famille ont également
des besoins. Il N’y a pas d’'opposition entre les deux, au contraire ! Plus les aidants
trouveront des satisfactions dans leur intervention aupres des personnes agées, plus

ces derniéres ont de chances de voir leurs besoins satisfaits 1%

Il convient donc de constituer au sein de I'établissement un groupe de réflexion pour
recenser les besoins des personnes agées, voir comment on peut les sensibiliser,
guels partenaires on peut faire intervenir, et quels types d’intervention sont possibles.
Ce groupe doit étre constitué d'un représentant des différentes catégories
professionnelles, avec pour mission de présenter un avant-projet fixant les axes

d’intervention de ce centre, ses modalités de fonctionnement et un budget

% «Vivre avec des personnes agées, adomicile, en établissement », C. Pichaud, |. Thareau, éd. Chronique
sociale
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prévisionnel. Il sera encadré par le chef de service responsable de la sphére des
adultes.

Ce travail ne peut étre mené que par les professionnels eux-mémes : ce n'est qu’en
confrontant leurs pratiques que pourra étre dégagé ce qui est nécessaire au

fonctionnement d’un tel centre, et quel type d’aide il est possible d’apporter.

Actuellement, I'absence de cohérence conduit bien souvent a la multiplication
d’interventions qui se parfois se contredisent. De plus, la prévention étant négligée,
les interventions se font alors que la situation de la personne agée est déja tres
dégradée...la réparation étant pourtant beaucoup plus chére que la prévention. En
outre, l'absence de véritable coordination et parfois de collaboration entre les
intervenants conduit trop souvent a un gachis de moyens qui pourtant sont déja bien

faibles.

Toutefois, avant de constituer un centre de ressources au sein de I'établissement, il
ne faut pas omettre sa dimension financiere.

Désormais, les personnes agées sont une préoccupation politique. Depuis deux
décennies, on assiste a une transformation des établissements tant sanitaires que
sociaux pour personnes agées vers une meilleure prise en charge des problémes
sanitaires et sociaux de ces populations. C’est ainsi qu'on voit se développer des
services de réadaptation et de rééducation pour personnes agées, des services de
prise en charge spécifique des démences, des unités de soins gériatriques aigues,
des hépitaux de jour et de semaine. Parallelement, on assiste a un développement
des services de soins infirmiers a domicile, a la mise en place de réseaux
gérontologiques et a une médicalisation des maisons de retraite. Par ailleurs, les
professionnels de santé confrontés a cette population subissent de plus en plus une
formation spécifique a la gérontologie. Celle-ci se développe dans tous les secteurs
des professions de santé et bien entendu dans celui du cursus initial et continu des
études médicales : Capacité en gérontologie, DES, troisieme cycle, formation
continue. Ces différents éléments peuvent étre considérés comme les témoins d'une
certaine médicalisation des probléemes des personnes agées ou tout au moins d’'une

plus grande prise en considération de leurs problémes de santé.
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Depuis la décentralisation, la politique d’'aide aux personnes agées est sous la
responsabilité principale des départements qui sont chargés de mettre en place les
services, de les coordonner et en certains cas de les financer. 39 Avec le soutien du
Conseil Général de Loire-Atlantique, l'association Al'Fa Répit a récemment
développé un service inédit en milieu rural : le soutien a I'entourage des personnes

agées désorientées. Le contexte est donc propice pour solliciter son adhésion.

Par contre, pour ce qui est de la formation des professionnels, le financement releve
davantage du budget formation continue de chaque établissement, comme la prise
en charge de la déficience visuelle proprement dite reléve de la Sécurité sociale.

Ce centre de ressources suppose donc une clarification des compétences de chacun

des partenaires.

¥ « Guide du mieux vivre de la personne agée », S. Ruchaud et B. Chauveau, éd. Seuil
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CONCLUSION

La survie d'un systéme n’est due qu’a un équilibre entre deux forces contradictoires.
L’'une correspond a I'ensemble des comportements humains développés dans une
visée conservatrice. Ce sont les facteurs de convergence des acteurs. lIs
représentent une adhésion minimale a une cohésion de I'ensemble. L'autre force
correspond plus a des éléments ou a des facteurs de diversité. Il s'agit de la capacité
du systeme a intégrer des éléments de déstabilisation, des éléments de variété,
favorisant 'émergence de situations novatrices, source d’'une nouvelle adaptation.
Une institution est donc le résultat d'une alchimie entre des fonctions stabilisantes
(redondance) favorisant I'efficience et des fonctions déstabilisantes (émergence)

favorisant 'adaptation et 'efficacité.

Demander au personnel de faire preuve de plus d'initiatives, leur demander plus
d’imagination pour résoudre une difficulté, de faire sans cesse ce qui est nécessaire,
c'est requérir de leur part des efforts supplémentaires. Ces efforts, ils les
consentiront plus volontiers s’ils ont le sentiment que l'institution est aussi un peu la
leur, c’est-a-dire qu'’ils puisent étre considérés comme des acteurs, possédant une
capacité d’action légitimement reconnue par leur établissement. La visée
transformatrice qui préside tout changement impligue donc de rechercher une
coopération entre tous les éléments de I'organisation. Il ne s’agit pas de vouloir que
tous soient partisans et acteurs de la réforme. On ne change que si I'on a des
bénéfices a le faire. Le changement s’inscrit donc dans un mieux qualitatif, tant pour
I'organisation que pour ses acteurs. Le changement sera d’autant plus réalisable qu'il
prendra en compte et suscitera la motivation du personnel. Il n’est envisageable que
si I'organisation est confrontée a des pressions internes et externes qui concourent a

cela. Toute action doit étre conduite, dirigée. « Pour qu’une rupture puisse entrainer
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au contraire des phénomeénes positifs d’apprentissage, il faut qu’a un moment ou a

un autre, il y ait intervention d’une responsabilité¢ humaine individuelle »*.

Vouloir le changement suppose pour le directeur d'avoir une vision, une
représentation de ce que sera I'établissement dans un avenir proche, Gérard Koenig
appelle cela une vision stratégique : la représentation du devenir de I'entreprise et de
son environnement susceptible de conduire a une transformation. Sa stratégie est un
compromis entre les directives, les besoins des usagers et les contraintes techniques
et humaines rassemblées. Il s'agit donc pour notre institution d’examiner
collectivement notre fonctionnement, de mettre en commun nos avis et idées, nous
concerter pour rassembler toute la richesse des expériences et compétences afin
gue les décisions soient orientées par le savoir, mais aussi par les attentes et les
besoins de chacun.

Pour un directeur, vouloir conduire une organisation sociale dans la voie du
changement suppose donc plusieurs conditions : la réalisation d'une évaluation
diagnostic, tant au sein de I'organisation g’en tenant compte des éléments externes,
avoir une vision a long terme, avoir la capacité de mobiliser les ressources et acquis
de I'établissement, repérer et rendre lisible les différents niveaux de décisions,

rechercher les conditions favorables a I'expression des compétences.

Toutefois, méme en respectant 'ensemble de ces conditions, la ressource humaine
est le seul levier d'action pour engager I'établissement dans le changement.
L’élaboration d’'un nouveau projet d’établissement, la mise en place d'un plan de
formation pluriannuel, les réflexions de chaque profession sur leur métier, ne sont
pas un gage certain pour surmonter I'actuelle période de transition de I'Institut des
Hauts Thébaudieres. Cependant, ce sont des conditions indispensables pour y
parvenir, non pas qu’elles soient les seules possibles, mais un choix doit étre fait :
c’est le role du directeur. Seul I'avenir pourra nous dire si ce choix a été judicieux,
sachant qu'’il n'y a jamais de solution idéale ; il faut juste imaginer la solution la plus
adéquate possible.

0 « L' acteur et le systéme », M. Crozier, E. Friedberg, éd. Du Seuil, 1977
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