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Introduction

« Pour comprendre un usager, il ne faut pas I'aborder par ce que I'on sait — ou croit savoir
— de lui mais par le kaléidoscope qu’il donne a voir de sa vie, de ses besoins, de ses
envies et désirs, de ses aspirations, bref, de ce qu’il est. La polyvalence est d’abord une
question de regard ouvert a l'inédit, a se laisser surprendre. La polyvalence repose sur la
volonté de développer une compréhension complexe des situations et, par voie de
conséquence, de développer, avec d’autres, des réponses complexes, composites et
hybrides qui refusent de s’enfermer dans I'exclusivité d’une solution unique et
standardisée. »

(JANVIER, 2017).

L’'impérieuse nécessité de I'adaptation constante des solutions d’accompagnement
proposées aux besoins et attentes des personnes vulnérables contraint les établissements
et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) a une perpétuelle évolution.
Historiqguement, le secteur s’est structuré autour d’établissements d’hébergements et de
services spécialisés, que Goffman (1961) modélisa sous le terme d’« institution totale », ce
« lieu de résidence et de travail, ou un grand nombre d’individus, placés dans la méme
situation, coupés du monde extérieur pour une période relativement longue, menent
ensemble une vie recluse dont les modalités sont explicitement et minutieusement
réglées »?.

Impulsé par 'émergence de I'activisme de personnes en situation de handicap en
Grande-Bretagne et aux Etats-Unis dans les années 1960-1970, le courant académique
interdisciplinaire des Disability Studies® — ou études critiques du handicap — a permis un
changement paradigmatique majeur, tendant a imputer la responsabilité du handicap non
plus a la physiopathologie propre a l'individu, mais a son environnement matériel, politique,
social et culturel*. Il s’agit dés lors de favoriser les savoirs expérientiels des personnes
concernées permettant la mise en lumiéere des inadéquations physiques et sociétales de
cet environnement, et I'atténuation de leurs effets. La France s’est elle-aussi emparée de

ce principe, et tente d’opérer, malgré son tropisme historique pour un fort interventionnisme

1 JANVIER Roland. (2017, 28 avrill. Faire ensemble pour prendre soin
https://www.rolandjanvier.org/articles/droit-usagers/807-faire-ensemble-prendre-soin-28-04-2017/

2 GOFFMAN E., (1961), Asiles, Etudes sur la condition sociale des malades mentaux; traduction de
Liliane et Claude Lainé (1968), présentation, index et notes de Robert Castel, Editions de Minuit,
coll. « Le Sens Commun », p. 41.

3 ALBRECHT, G., RAVAUD J-F., STIKER H-J., (2001), « L’émergence des disability studies : état
des lieux et perspectives », Sciences SOCIALES et Santé, vol. 19, n° 4, p. 43-73.

4 MADIOT, J., DOE, M., Puiseux, C., DAMAMME, A., PAPERMAN, P., (2005), « Disability
studies/Etudes critiques du handicap ». Dictionnaire du genre en traduction / Dictionary of Gender in
Translation / Diccionario del género en traduccién. ISSN: 2967-3623. Mis en ligne le 24 mai
2021: https://worldgender.cnrs.fr/notices/disability-studies-Etudes-critiques-du-handicap/.
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d’Etat, un « transfert écologique du tout institutionnel au tout a domicile »°. Partant, le
secteur médico-social assiste aujourd’hui a la prolifération d’'une variété de « dispositifs »
dits « d'accompagnement »® — caractérisé par « une approche individualisée des suivis et
par une recherche constante de I'activation des potentialités et des ressources de la
personne » — et de soins et de coordination des parcours, supposés étre les vecteurs de
stratégies éducatives plus adaptées et adaptables.

L’association Adapeila’, spécialisée dans I'accompagnement des personnes
présentant un handicap intellectuel, un trouble du spectre de lautisme (TSA), un
polyhandicap ou un handicap psychique, a vu progressivement se renforcer ses capacités
de SESSADS, et développe aujourd’hui de nouveaux dispositifs innovants tels que les
Unités d'Enseignement en Maternelle (dont une UEM Autisme) les Pbles de Compétences
et de Prestations Externalisées (PCPE) et les Unités d’Enseignements Externalisés (UEE).
Pour son nouveau projet associatif, 'association a défini en 2023 un certain nombre
d’orientations a destination de ses 99 établissements et dispositifs répartis sur le territoire
de Loire Atlantique, au bénéfice de prés de 2700 personnes en situation de handicap, de
la petite enfance a I'age adulte, et ses quelques 1800 salariés. Parmi ces propositions, il en
est une qui concerne directement I'lME?® et le SESSAD Les Barbussiéres, situés tous deux
a Saint-Hilaire-de-Chaléons (44) et dont la direction m’a récemment été confiée'®, avec un
objectif affirmé de transformation de I'offre : le regroupement de 'ensemble des activités et
prestations a destination des personnes de 0 a 20 ans accompagnées par 'association un
Dispositif d’Accompagnement Médico-Educatif (DAME). Cet objectif de métamorphose
progressive des établissements et services Enfance en un DAME unique sur chacun des 3
territoires géographiques de I'association, et conformément aux nouvelles réglementations
en vigueur, s’appuie sur la volonté de promouvoir une logique de parcours, de modularité
et de de souplesse des accompagnements, et ce conformément aux besoins exprimés par
les jeunes et leurs familles, déterminés a voir s’accélérer le « virage inclusif »*! tant attendu.

Cette mission m’est dévolue dans un contexte ou I'association peine encore a mettre

en place une réelle coordination entre les différents services d’accompagnement ; les

5 LOUBAT, J-R. (2022), « Chapitre 1. Désinstitutionalisation et personnalisation : priorité au projet
de vie du bénéficiaire », , Coordonner parcours et plans personnalisés en action sociale et médico-
sociale. sous la direction de LOUBAT Jean-René. Dunod, pp. 15-47.

6 BARTHOLOME C., VRANCKEN D., (2005). « L'accompagnement : un concept au coeur de I'Etat
social actif. Le cas des pratiques d'accompagnement des personnes handicapées » Pensée plurielle,
(no 10) (2), 85-95.

7 Association départementale de parents et d'amis des personnes handicapées mentales de Loire-
Atlantique, anciennement Association départementale des amis et parents d'enfants inadaptés
(ADAPEI).

8 Service d'éducation spéciale et de soins a domicile.

9 Institut médico-éducatif.

10 En réalité chargée de mission rattachée au service qualité de I'Adapeila, je me positionnerai dans
ce travail en qualité de directrice de 'IlME-SESSAD Les Barbussiéres.

11 Roland JANVIER. (2022, 24 novembre). Virage inclusif : vers une société sans rejet ?
https://www.rolandjanvier.org/articles/2060-virage-inclusif-vers-une-societe-sans-rejet-24-11-2022/
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anciennes pratiques trés institutionnelles tendent & subsister malgré les grandes
déclarations d’intention politiques et associatives, dans mes structures et au-dela. Pour
autant, je compte bien relever ce défi, tant il est urgent de sortir d’'une standardisation des
modalités d’accompagnement, censée convenir a I'ensemble des jeunes que nous

accompagnons mais qui, finalement, n’est adaptée a aucun.

Afin de conduire ce changement indispensable avec discernement, je considérerai
dans un premier temps les grandes évolutions historiques, théoriques, juridiques et
culturelles qui ont sous-tendu I'éducation des jeunes en situation de handicap du début du
XXe siécle jusqu’a nos jours, m’amenant a légitimement ceuvrer aujourd’hui, en accord
avec les évolutions sociétales et mes propres convictions, en faveur d’'une modularisation
des accompagnements.

Me faudra-t-il ensuite procéder a un diagnostic de 'lME-SESSAD Les Barbussieres,
qui sera I'occasion de mettre en lumiére un contexte associatif réellement favorable a un
regroupement en DAME, motivé par une complexification des profils de nos jeunes et
l'émergence de nouveaux besoins. Les obstacles actuels au processus de
désinstitutionalisation seront en outre détaillés et analysés afin de me permettre de
déterminer les meilleures stratégies qui soutiendront mon action.

J'exposerai pour finir différents scenarii de transformation de I'lME-SESSAD en
dispositif, qui devra nécessairement passer par un décloisonnement des structures et la
saisie de diverses opportunités qui pourront s'offrir a nous, permettant in fine une

implantation du futur DAME du Pays de Retz au coeur de la Cité.
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1 D’un fonctionnement institutionnel a la logique de parcours :
I’évolution amorcée de la prise en charge des enfants en

situation de handicap

1.1 L’histoire singuliére de la place accordée aux individus singuliers

au sein de la société

1.1.1 Le handicap, un champ d’étude nouveau
La compensation de I'inadaptation de I'individu a son environnement

Le terme « handicap »*?, d’origine anglaise, désignait a I'origine, le hand in cap, un
jeu de hasard consistant a piocher dans un chapeau un objet parmi plusieurs de valeurs
différentes. Etendu ensuite aux courses hippiques puis a d’autres sports a la fin du XlXe
siécle, il consistait alors & octroyer des malus de charge ou de distance a parcourir aux
meilleurs concurrents, afin d’égaliser quelque peu les chances de victoires. C'est dans les
années 1950-1960 que le terme de travailleur handicapé » va se développer, jusqu’a venir
concurrencer celui « d’'infirme »3, ayant le mérite de 'euphémiser tout en en élargissant le
champ.

Au XlXe siecle, parallélement a ce glissement sémantigue et alors que les infirmes
sont toujours relégués dans les hospices et les asiles, Valérie Lochen!* nous éclaire sur le
fait qu’une attention est progressivement portée aux enfants : des sections spéciales sont
créées dans les asiles, et le champ d’étude de I'anormalité chez I'enfant se développe de
facon distincte de la maladie et de la folie. Le droit a I'éducation et a l'instruction est alors
affirmé, visant a pallier les inadaptations de ces jeunes, quelles qu’elles soient, a leur
environnement. Des « classes pour arriérés » sont mises en place, tout d’abord pour les
enfants sourds et muets, puis aveugles, grace aux nouvelles méthodes de communication
alors créées. Davantage que leur bien-étre est mis en avant l'intérét de les socialiser afin
de les tenir éloignés de la criminalité a 'dge adulte. Le handicap ne sera distingué des
difficultés familiales et sociales dans 'accompagnement proposé aux enfants que dans les
années 1945-1950 alors que durant cette période, des parents et familles des jeunes vont
s’insurger contre les conditions d’accueil de leurs enfants dans ces institutions. Réclamant

pour eux le droit a 'instruction et au développement de leurs capacités, ils se constitueront

12 CRETE, M., (2007), « Hand in cap : tous dans le méme chapeau ? Le handicap ne peut-il plus
étre fruit DU hasard ? », Journal francais de psychiatrie, vol. 31, no. 4, pp. 11-13.

13 STIKER H-J., (2013), Corps infirmes et sociétés. Essais d'anthropologie historique, Paris, Dunod,
coll. « Idem », 330 p.

14 LOCHEN, V.., (2018), « Chapitre 4. Handicap et inclusion », Comprendre les politiques
sociales. sous la direction de Léchen Valérie. Dunod, pp. 197-273.
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en associations, regroupées en 1960 au sein de I'UNAPEI*®. Les instituts médico-
pédagogiques (IMP) et les instituts médico-professionnels (IMPro) pour les adolescents
voient le jour, désormais financés par la Sécurité Sociale, tandis que des neuropsychiatres

s’insurgent contre I'internement des personnes déficientes mentales.

Le handicap comme une inadaptation de I’environnement a I'individu

Si nous avons aujourd’hui la possibilité de penser le handicap c’est nous I'avons dit,
grace a certains activistes handies® qui ont pu, grace a leurs luttes, permis I'émergence
d’'une approche nouvelle du handicap chez les spécialistes du sujet : celui du « modéle
social du handicap » (Shakespeare, 1998)''. Partant, Albrecht, Ravaud et Stiker (2001)
nous rappellent en outre que si « le probléme réside dans I'échec de la société a prendre
en compte les besoins des personnes handicapées dans son organisation sociale », « le
handicap est, selon le modéle social, tout ce qui impose des restrictions aux personnes
handicapées, du préjugé individuel a la discrimination institutionnelle, des batiments publics
inaccessibles aux moyens de transport inutilisables, de I'éducation ségrégative aux
dispositions de travail qui excluent... En outre, les conséquences de cet échec ne tombent
pas simplement et par hasard sur des individus, mais de facon systématique sur les
personnes handicapées comme groupe, qui fait I'expérience de cet échec comme une
discrimination institutionnalisée dans toute la société » (Oliver, 1996 : 33). Si, pour ces
auteurs, il n'y a pas eu en France de mouvement « d’usagers » comme aux Etats-Unis,
c’est bien I'ancien modéle de I'Etat Providence qui a fagonné le champ du handicap depuis
1945, « dans la réciprocité et la négociation entre le mouvement associatif de plus en plus
puissant et le |égislateur (Barral et al., 2000) ». Davantage que les revendications de nos
francaises et frangais en situation de handicap, ce sont ainsi les études et recherches anglo-
saxonnes qui ont pu pousser les chercheurs frangais a s’emparer de ce sujet et a procéder
a ce changement paradigmatique.

Inspirée des travaux de I'épidémiologiste Philip Wood*8, I'Organisation mondiale de
la Santé (OMS) a arrété en 1980 une définition et une classification?® formelle du handicap.
Ainsi, « est handicapé un sujet dont l'intégrité physique ou mentale est passagérement ou
définitivement diminuée, soit congénitalement, soit sous I'effet de I'age, d’'une maladie ou
d’'un accident, en sorte que son autonomie, son aptitude a fréquenter I'école ou a occuper

un emploi s’en trouvent compromis ». Les 3 niveaux de handicap décrits, soit la déficience,

15 Union Nationale des Associations de Parents d'Enfants Inadaptés.

16 BLANQUER Z.. (2022). « Nos existences handies », Nantes: Le Monstrographe., 134 p.

17 ALBRECHT, G., RAVAUD J-F., STIKER H-J., (2001), op. cit., p. 43-73.

18 CAMBERLEIN, P., (2015), « 2. Les définitions du handicap », , politiques et dispositifs du handicap
en France. sous la direction de CAMBERLEIN Philippe. Dunod, pp. 4-11.

19 OMS, (1980), Classification internationale du Handicap (CIH).
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l'incapacité et le désavantage, véhiculent pourtant une vision beaucoup trop biomédicale et
individuelle du handicap®. L’association DPI (Disabled Peoples’ International -
Organisation mondiale des personnes handicapées), créée en 1981, définit le désavantage
consécutif au handicap comme « la perte ou la limitation des possibilités de participer a la
vie normale de la société sur une base égalitaire avec les autres en raison d’obstacles
physiques et sociaux » (Ravaud, 2001). Renversant ainsi la responsabilité de la personne
en situation de handicap vers I'environnement et la société, le groupe de pression que
constitue la DPI va alors devenir la porte-parole la plus influente des personnes
handicapées en lutte pour la reconnaissance de leurs droits, auprés des instances
internationales?.

Ces diverses avanceées dans la compréhension et la prise en compte du handicap
va obliger 'ensemble du secteur médico-social a se structurer, en particulier grace au

recours au droit.

1.1.2 Une structuration progressive du secteur médico-social autour de normes

juridiques et communes

Le handicap, ce phénoméne qui ne peut plus étre ignoré par le droit

Le Législateur francais, fidele a ses habitudes, s’est laissé distancé par ces grands
changements dans la conception de la place des personnes en situation de handicap.
Apres les conséquences épouvantables qu’a engendré la Grande Guerre sur les corps des
combattants et la mise en place de la Sécurité Sociale souhaitée par le Conseil National de
la Résistance en 194522, ce n'est qu’en 19492 que sera introduite dans la loi la notion de
réparation, permettant aux travailleurs infirmes de bénéficier d'une allocation de
compensation et d’'un accés a la formation professionnelle?*; cette nouvelle |égislation
repose alors sur le principe de réadaptation des individus. A la suite de I'émergence du tout
nouveau « Modéle social du handicap »?*, le principe inversé de I'adaptation de
I'environnement aux individus va enfin faire son chemin jusqu’aux Palais Bourbon et du

Luxembourg. C’est ainsi que vont étre promulguées en 1975, apres la remise d’un rapport

20 LESPINET-NAJIB, V., BELIO C., (2013), « Classification des handicaps: enjeux et
controverses », Hermeés, La Revue, vol. 66, no. 2, pp. 104-110.

21 BARRAL, C., (2008), « Reconfiguration internationale du handicap et loi du 11 février 2005 », La
lettre de I'enfance et de I'adolescence, vol. 73, no. 3, pp. 95-102.

22 Ordonnance n°® 45-2250 du 4 octobre 1945 portant organisation de la sécurité sociale.

23 Loi n°49-1094 du 2 ao(t 1949 dite Cordonnier, relative a I'aide aux aveugles et grands infirmes.
24 SAUTEGEAU, A., GARRIGUES C., et FOURROUX. M., (2016), « Evolution des politiques
sociales envers les personnes en situation de handicap », Empan, vol. 104, no. 4, pp. 19-24.

25 ALBRECHT, G., RAVAUD J-F., STIKER H-J., (2001), op. cit., p. 43-73.
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par Francois Bloch-Lainé au premier Ministre sur la question?®, les deux lois fondatrices de
notre secteur, 'une relative a l'orientation en faveur des personnes handicapées?’, et
l'autre, plus générale, aux institutions sociales et médico-sociales?®. Cette derniére
déterminera les conditions de création et de financement des établissements et services
accueillant des enfants et des adultes en situation de vulnérabilité, ainsi que la formation et
le statut de leurs salariés. La premiére consacrera un certain nombre de droits
fondamentaux a destination des personnes handicapées, tels que le droit au travail, a des
prestations garantissant un minimum de ressources, et a l'intégration scolaire et sociale.
Elle instaurera en outre des commissions départementales visant la reconnaissance du
handicap des enfants?® et des adultes® concernés. Par cette loi, et plus encore par celle
du 2 janvier 20023 réaffirmant, clarifiant et garantissant le respect des droits de I'ensemble
des usagers, le secteur social et médico-social s’organise et se professionnalise.
« L’'usager » désormais placé « au centre du dispositif » par le Législateur doit pouvoir
bénéficier d’'une offre d’accompagnement de proximité et en constante adaptation aux

besoins des personnes®?.

Une catégorisation juridique pour une meilleure garantie d’acces aux droits

20052 sera 'occasion pour le législateur de consacrer le libre choix des personnes
en situation de handicap quant a leur projet de vie, et donner une définition Iégale du
handicap ; aux termes du nouvel article L.114 du Code de I'Action Sociale et des Familles
(CASF), « constitue un handicap, [...] toute limitation d’activité ou restriction de participation
a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’'une
altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d'un trouble de
santé invalidant. ». Malgré l'intérét évident de proposer une définition commune a tous
d'une réalité source de nombreuses interprétations, un certain nombre d’acteurs ont pu

déplorer, par cette notion de déficience, un retour malheureux a la dimension diagnostic

26 BLOCH-LAINE F., (1969), « Etude du probléme général de linadaptation des personnes
handicapées », Rapport au Premier ministre.

27 Loi 75-734 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées, Journal officiel du
17 juillet 1975.

28 Loi 75-735 du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médicosociales, Journal officiel du
17 juillet 1975.

29 Commission départementale de I'éducation spéciale (CDES).

30 Commission technique d’orientation et de reclassement professionnel (COTOREP).

31 Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale.

32 NOBLE, F., et BOUFFIN. G., (2015), « Chapitre 1. Diriger dans des environnements en pleine
transformation », Entreprendre et diriger en action sociale. Gouvernance, dirigeance et management
associatifs, sous la direction de NOBLE Frangois, BOUFFIN Gilles. Dunod, pp. 17-43.

33 Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées.
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axée sur lindividu, et l'absence d'une quelconque mention de la responsabilité
environnementale d'une situation de handicap3*. L’euphémisation consécutive a la
substitution de « personne handicapée » a « personne en situation de handicap » ne
semble en outre pas avoir suffi a atténuer le phénoméne, toujours prégnant, de
catégorisation des individus. Un droit a compensation® est toutefois consacré et permet
aux usagers de faire face aux conséquences de leur handicap dans leur vie quotidienne,
quels que soient 'origine et la nature de leur déficience, leur &ge et leur mode de vie ; la
mise en relation des prestations idoines par rapport aux besoins constatés est dorénavant
opérée par les Commissions des droits a l'autonomie des personnes handicapées
(CDAPH) au sein des Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH),
elles-mémes chargées non seulement du suivi administratif de ces personnes, mais aussi
de 'accompagnement et du soutien dans leur projet de vie. Un référentiel tarifaire sera en
outre défini en janvier 2015 avec la réforme de la tarification des établissements et services
du secteur du handicap appelé « Projet SERAFIN-PH »%, I'objectif étant d’associer a
chaque besoin, précisément c6té, une prestation particuliere supposée le combler. Bien
que formellement obligatoire pour 'ensemble des ESSMS depuis 2009%, les Contrats
Pluriannuels d’Objectifs et de Moyens (CPOM) font I'objet d’'une nouvelle Circulaire en
201328 en raison du trés faible nombre d’organismes gestionnaires ayant effectivement
conclus un contrat avec les personnes publiques chargées de leur autorisation, soit les
Agences Régionales de Santé (ARS), les Conseils départementaux et les administrations
déconcentrées de I'Etat. Outre la réaffirmation de son caractére obligatoire sera cette fois-
ci proposée aux cocontractants une méthodologie de négociation et I'élaboration, ainsi que
de suivi de son exécution.

Ces différentes innovations successives sont bien le fruit du changement
paradigmatique évoqué plus haut. Celui-ci a eu une autre conséquence majeure : celle de
la transformation du rapport dynamique que la société entend entretenir avec les personnes

en situations de handicap.

34 BARRAL, C., (2008), op. cit., pp. 95-102.

35 Articles L114-1-1 a L114-4, Code de I'action sociale et des familles.

3 SERAFIN-PH : Services et Etablissements : Réforme pour une Adéquation des FINancements
aux parcours des Personnes Handicapées.

87 Loi n°2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hépital et relative aux patients, a la santé et
aux territoires (HPST).

38 Circulaire n° DGCS/SD5C/2013/300 du 25 juillet 2013 relative a la mise en ceuvre du CPOM prévu
a larticle L. 313-11 du CASF.
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1.1.3 De lintégration « quand cela était possible », vers une logique d’inclusion en

milieu ordinaire

Compenser pour intégrer : la (re)mise a niveau des personnes inadaptées

Avec la loi de 1975 fut actée « I'obligation nationale » de garantir « l'intégration
sociale [...] du mineur et de l'adulte handicapés »*. S’agissant de ce terme
« d’intégration », le psychologue clinicien Jean-Sébastien Morvan (2010) en trouve
I'étymologie éclairante en ce qu’elle implique selon lui « d’associer, de faire entrer dans un
ensemble, de devenir ressemblant, et également, de rendre entier, de refaire, de
réparer »*°. Aussi le choix de cette appellation est-il particuliérement signifiant, dés lors qu'’il
impligue concomitamment, et paradoxalement, « l'acceptation de la différence et
I'effacement de cette méme différence ». Appelée mainstream aux Etats-Unis — soit le
courant principal — elle suppose alors la mise en ceuvre de dispositifs de soutien et de
rééducation, notamment a destination des enfants et des adolescents avec des « besoins
éducatifs particuliers »** destinés a s'intégrer a I'école ordinaire. Or c’est bien sur les
capacités propres a lindividu a s’adapter a ce milieu que repose cette intégration ;
compenser, contrebalancer, corriger, rééduquer pour rendre comme valide, dans une
perspective de « normalisation » (Wolfensberger, 1972) afin de « maintenir des
comportements et des caractéristiques personnels qui soient aussi culturellement normatifs
gue possible »*2 . Il est certes indéniable que ce concept d’'intégration, qui va a partir de
1975 influencer les pratiques et donner lieu a la création de classes d’intégration scolaire
(CLIS) a I'école élémentaire en 1991 et des unités pédagogiques d’intégration (UPI) en
1995* constitue un progrés, eut égard a la politique ségrégative qui avait jadis cours dans
les institutions totales**. Pour autant, les établissements scolaires ordinaires n’'étaient
aucunement contraints d’accueillir ces enfants inadaptés ; lorsqu’ils le faisaient néanmoins,

le modéle d’intégration par la valorisation des rdles sociaux (Wolfensberger et Thomas,

39 Article 1, 81¢ de la Loi n° 75-534 du 30 juin 1975 d'orientation en faveur des personnes
handicapées.

4 MORVAN, J-S.,, (2010), «Intégration, handicap et inadaptation perspectives
psychodynamiques », , L’énigme du handicap. Traces, trames, trajectoires, sous la direction
de Morvan Jean-Sébastien. Erés, pp. 219-233.

4 THOMAZET, S., (2006), « De l'intégration a I'inclusion. Une nouvelle étape dans l'ouverture de
I'école aux différences », Le francgais aujourd'hui, vol. 152, no. 1, pp. 19-27.

42 WOLFENSBERGER, W. (1972). The principle of normalization in human services. Toronto:
National Institute on Mental Retardation, p.28.

4 MAZEREAU, P., (2006) « Les figures historiques de la « déviance » scolaire entre discours
professionnels et savants », Le francais aujourd'hui, vol. 152, no. 1, pp. 9-18.

44 GOFFMAN E, Asiles (1961), op. cit., p. 41.
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1988)* a pu faire ses preuves avec des enfants présentant des déficiences légéres,
relativement facilement compensables, et de nature a ne pas entraver un parcours scolaire
dit classique.

Face aux limites de de ce concept d’intégration, qui fait « reposer sur l'individu la
charge de sa normalisation »*® va se développer progressivement le précepte
« d’'inclusion » qui va peu a peu prendre sa place au cceur des réflexions*’ sur la place des
personnes en situation de handicap, pour ensuite s’étendre aux questions de lutte contre

la pauvreté et I'exclusion.

Le modéle inclusif et I'accessibilité universelle comme cap pour I’action

Le concept « d’inclusion » va peu a peu s’imposer sur celui « d’intégration » en ce
gu’il correspond au changement paradigmatique décrit plus haut : ce ne doit plus étre a
l'individu de s’adapter a son environnement mais bien a I'environnement, physique, social
et sociétal, de s’adapter aux individus, dans toutes leurs singularités. Conformément a la
these défendue par le modéle social du handicap, « il faut entendre le handicap comme
une particularité qu’un processus inclusif veut prendre en compte au titre d’'une singularité
parmi d’autres » (Pillant, 2014 : 108)*¢. Comme le précise Antoine Printz, le mouvement
d’adaptation ainsi inversé permet alors la prise en compte de « la dimension sociale du
handicap, entendu comme une entrave a la participation, résultant de l'interaction entre des
caractéristiques individuelles et les exigences du milieu » (Plaisance et al., 2007 : 161)*°.
Si le handicap est fonction de I'environnement et non plus intrinséque a l'individu, c’est bien
cet environnement qui doit garantir les mémes conditions d’accueil et de participation pour
tous, de maniere indifférenciée. Dans cette perspective, plus aucune singularité n’induirait
en soi de « handicap », et les publics auparavant ciblés se verraient ainsi dilués dans le
reste de la population, rendant parfaitement illégitime et inopérant un tel ciblage, conduisant

a une certaine « indifférence a la différence » (Gillig, 2006 : 102)°.

45 WOLFENSBERGER, W., & THOMAS, S.. (1983). PASSING: Program Analysis of Service
Systems’ Implementation of Normalization Goals. Normalization criteria and ratings manual. (2nd
ed.) Toronto: National Institute on Mental Retardation.

46 PRINTZ A., (2019), « Penser I'exclusion a I'aune du handicap : généalogie de la notion d’inclusion
sociale », Les Politiques Sociales, (n° 1-2) (1), 94-106.

47 Voir ANNEXE 1 : Tableau synthése : trois modéles de prise en charge des enfants a besoins
éducatifs particuliers, p. II.

48 PILLANT, Y. (2014). Inclusion : jeu de mot ou nouveau paradigme pour l'action sociale ?
In Ergologia, (12), 93-126., cité par PRINTZ Antoine, (2019) op. cit.

49 PLAISANCE, E., BELMONT, B., VERILLON, A., & SCHNEIDER, C. (2007). Intégration ou
inclusion ? In La nouvelle revue de I'adaptation et de la scolarisation, (1), 159-164. ,cité par PRINTZ
Antoine, (2019) op. cit.

50 GILLIG, J.-M. (2006). L'illusion inclusive ou le paradigme artificiel. In La nouvelle revue de
I'adaptation et de la scolarisation, (4), 119-126, cité par PRINTZ Antoine, (2019) op. cit.
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N

Oter ainsi toute considération morale & un écart considéré comme purement
statistique face a une normalité sociale permet alors « l'affirmation d’'une appartenance
légitime a la société, quelles que soient les différences » (Jaeger, 2015 : 50)°!. Cette
approche est particulierement efficace s’agissant du handicap médical — notamment les
PMR (personnes a mobilité réduite) — et a la réflexion apportée aux freins parfaitement
objectivables a 'accés physique aux lieux. L’Inclusive design vit alors le jour autour de la
dimension spatiale de I'exclusion et donnérent lieu a un certain nombre de travaux (Reed,
Monk, 2011 ; Manley, 2012 ; Juwet, 2013)°2 portant sur une méthodologie de création et de
transformation des espaces, des infrastructures et des équipements, visant a les rendre
accessibles au plus nombre et porter selon Antoine Printz la promesse « d’'une société
cognitivement ouverte — et normativement neutre — par rapport a la différence »°3. En 20086,
la Convention relative aux droits des personnes handicapées revendiquait I'accessibilité
universelle, c’est-a-dire le droit « sur la base de I'égalité avec les autres a 'accés a tous les
aspects de la vie, y compris a I'environnement physique, aux transports, aux services
d’informations, de communication et aux autres équipements et services ouverts ou fournis
au public, tant dans les zones urbaines que rurales »**. Constatant un certain nombre de
freins a sa mise en ceuvre concréte et ce malgré son obligation instaurée en 2005, la
Conférence nationale du handicap (CNH) a en 2023 réitéré cette volonté de mise en
accessibilité de l'intégralité des établissements recevant du public (ERP), des transports en
commun, des démarches et sites internet publics, ainsi que d’augmenter significativement
celle des taxis et VTC (Voiture de transport avec chauffeur) des logements du parc privé,
des infrastructures sportives et culturelles®®.

Cette fagon inclusive de considérer I'environnement physique et social a le mérite
d’étre transposable du handicap physique au handicap psychique, mais également social.
Et c’est d’ailleurs ainsi que les politiques publiques ont cherché a assimiler la pauvreté et
I'exclusion sociale. Or si selon Antoine Printz « la société doit organiser les modalités de
'accueil et de la participation de la personne porteuse de handicap, et non pas traiter ce
handicap », ce sont bien « tant les exigences morales en termes de justice sociale que les

résultats d’efficacité des politiques inclusives [qui] risquent d’étre mis en défaut ». Sil'on en

51 JAEGER, M. (2015). L’inclusion : un changement de finalité pour le travail social ? In Vie sociale,
11(3), 43., cité par PRINTZ Antoine, (2019) op. cit.

52 REED, D., & MONK, A. (2011). Inclusive design: beyond capabilities towards context of use.
Universal Access in the Information Society, 10(3), 295-305., MANLEY, S. (2012). Briefing: An
inclusive public realm; an impossible dream or a reality? Proceedings of the Institution of Civil
Engineers — Urban Design and Planning, 165(2), 65-68., JUWET, G. (2013). Inclusive Public Space:
conditions for a strategic spatial planning process, cités par PRINTZ Antoine, (2019) op. cit.

53 PRINTZ Antoine, (2019) op. cit.

54 Article 9 Accessibilité, Convention relative aux droits des personnes handicapées, 13 décembre
2006.

55 Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées.

56 Dossier de presse, Conférence nationale du handicap 2023, Mercredi 26 avril 2023.
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vient a considérer que c’est bien « normal d’étre différent » (Johnson et al., 2010)%, la
recherche des causes potentiellement évitables et parfois sources de souffrance de
certains types de handicap, comme peut bien sir I'étre la pauvreté, disparait. L’inclusion
sociale parait ainsi, telle qu’elle a pu étre définie plus haut, ne pas pouvoir étre généralisable
a toutes les situations, et pour tout type de handicap.

C’est pourtant bien cette volonté qui a conduit a une évolution des politiques
publiques, en faveur d’'une inclusion des personnes en situation de handicap, portée par un

processus de « désinstitutionalisation ».

1.2 Une évolution des politiques publiques en faveur de la
« désinstitutionalisation » de I'accompagnement des jeunes en

situation de handicap

Contrairement a ce qui a pu parfois étre compris par les professionnels du secteur
médico-social avec la recommandation du Conseil des ministres des Etats-membres du
Conseil de I'Europe en 2010 visant la « désinstitutionalisation des enfants handicapés »°®
il ne s’agit pas de promouvoir la fermeture de 'ensemble des structures collectives d’accueil
et d'accompagnement des personnes en situation de handicap. Elle renvoie en tout état de
cause a « I'évolution et la transformation des structures existantes afin de garantir le respect
des personnes en situation de handicap (autonomie, inclusion, choix de vie, etc.) »°° mais
aussi, doit-on le rappeler, la liberté de choix censément garantie a 'ensemble les citoyens.
Et c’est bien ainsi que nous la comprenons et la mettons en ceuvre dans nos structures :
'accompagnement des jeunes en situation de handicap doit reposer sur leur éducation,

leur inclusion et le développement de leur autonomie.

1.2.1 L’éducation pour tous : un droit ancien qui peine a se faire respecter

La substitution du paradigme « d’inclusion » a celui « d’'intégration » s’est en toute
logique appliquée a l'institution scolaire® et, avec elle, la pratique consistant a intégrer une

faible proportion d’enfants porteurs de handicap et de fagon trés ponctuelle a laissé la place

57 JOHNSON, D., CLARKSON, J., & HUPPERT, F. (2010). Capability measurement for Inclusive
Design. In Journal of Engineering Design, 21(2), 275-288., cité par PRINTZ Antoine, (2019) op. cit.
%8 Recommandation CM/Rec (2010) 2 du Comité des ministres aux Etats membres relative a la
désinstitutionalisation des enfants handicapés et leur vie au sein de la collectivité (adoptée par le
Comité des ministres le 3 février 2010, lors de la 1076e réunion des délégués des ministres).

59 Conseil Supérieur National des Personnes Handicapées (CSNPH), note de position, « la
désinstitutionalisation des personnes en situation de handicap », novembre 2018.

60 \Voir ANNEXE 2 : Les trois types d’école, p. lIl.
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a une volonté de scolariser de fagon beaucoup plus large cette population au sein de I'école

ordinaire.
L’instruction publique : un droit pour tous consacré par les Constitutions

Il est parfaitement éclairant de se rappeler que I'éducation des enfants francais a la
méme origine que celle de notre secteur. Sous I’Ancien Régime®?, I'essentiel des missions
d’assistance et d’éducation des jeunes était effectivement assuré par le Clergé, qui formait
la jeunesse paysanne a des rudiments de lecture et d’écriture, tandis que I'enseignement
secondaire et supérieur, exclusivement ecclésiastique, accueillait les plus chanceux. Si
l'instruction de la population générale, comme la prise en charge des mendiants, des
vagabonds et des marginaux de tous genres® a globalement progressé a l'aube de la
Révolution frangaise, ce n’était effectivement pas grace a I'Etat, mais bien a 'Eglise. Les
révolutionnaires ont néanmoins souhaité consacrer en 1791 « une instruction publique
commune a tous les citoyens et gratuite »%3, tandis que la Constitution de 1793,
éminemment sociale, affirmait que « L'instruction est le besoin de tous. La société doit
favoriser de tout son pouvoir les progrés de la raison publique, et mettre l'instruction a la
portée de tous les citoyens »%*,

Pour s’en assurer, et déposséder dans le méme temps I'Eglise de cette prérogative,
un Comité d’instruction publique vit le jour en octobre 1792°% puis une Commission
d’éducation nationale en 1793°%, tandis que fut décrétée la méme année qu’ « il y aura une
école primaire dans tous les lieux qui ont depuis quatre cents jusqu'a quinze cents
individus »®” et I'instruction gratuite et obligatoire pour les garcons et les filles, dés I'age de
6 ans et jusqu’au moins 9 ans, prodiguée par des instituteurs rétribués par I'Etat®. Si le
caractéere obligatoire de l'instruction publique, comme le nombre d’enfants effectivement
scolarisés, se trouverent quelque peu mis a mal durant la décennie révolutionnaire, le
principe perdura durant le Consulat et 'Empire, tandis que le XIXe siécle vit apparaitre les
précurseurs d’une pédagogie propre aux enfants déficients, (ltard, (1775-1838), Séguin
(1812-1880), puis Maria Montessori (1870-1952) et Decroly (1871-1932)) et les penseurs

de « I'’éducation intégrale », enrichie de disciplines telles que les arts, la gymnastique et les

61 BOULANT A, (2023). « 23. La Révolution a-t-elle développé I'éducation ? » Boulant Antoine, dans
: La Révolution francaise. pp.215-223.

62 KITTS A., (2008). « Mendicité, vagabondage et contrdle social du moyen age au XIXe siecle : état
des recherches » Revue d'histoire de la protection sociale, (N° 1) (1), 37-56.

63 Constitution de 1791 - 3 et 4 septembre 1791, Titre premier, §15.

64 Constitution de I'An | - Premiére République - 24 juin 1793, article 22.

65 GREVET, R. (2001). Chapitre Il. Le temps des lois scolaires (1793-1815) : limpulsion
révolutionnaire et impériale. In L’avénement de I'école contemporaine en France (1-). Presses
universitaires du Septentrion.

66 BOULANT A., (2023). op. cit.

67 Décret De La Convention Nationale du 30 Mai 1793, I'an 2 de la République Francaise, Relatif a
I'établissement des Ecoles primaires, article premier

68 Loi du 29 frimaire an Il (19 décembre 1793) dite « Loi Bouquier ».
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travaux manuels®. La loi Guizot proclame la liberté d’ouvrir des écoles primaires, qu’ils
soient publics ou privés, et chaque commune doit se doter d’au moins une école primaire,
les chefs-lieux de département et les communes de plus de 6000 habitants d’'une école
primaire supérieure, et les départements d’'une école normale’®, tandis que la Constitution
de 1848 entérine les principes de gratuité, d’obligation, de laicit¢é et de liberté
d’enseignement’ . Jules Ferry et ses grandes lois scolaires’? sera surtout retenu comme le
fondateur de «I'école de la République » moderne et principal accélérateur de
I'alphabétisation de la population et de I'accés a la culture pour tous’. Si a cette époque le
terme «d’éducation » renvoyait essentiellement aux sens de « savoir-vivre »,
« d’adaptation aux normes de la classe « supérieure », a ses symboles, ses valeurs, ses
mots de passe, mais aussi une réelle maitrise de soi »”4, la « scolarisation » en est alors
une composante essentielle, en ce qu’elle est un « processus de socialisation [visant] a
intégrer les éléves dans la société tout en développant leurs capacités »®. Or c’est
précisément grace a « mise a école » massive que vont étre repérés, au tournant du XXe

siecle, un nombre croissant d’enfants considérés comme « non scolarisables ».

De la création de classes spécialisées pour les enfants non « scolarisables »

aux velléités d’inclusion de I’ensemble des jeunes a I’école ordinaire

Une commission interministérielle composée d’hommes politiques et de spécialistes
de I'enfance « anormale » va alors se constituer pour donner lieu en 1909 a une loi’® visant
I'adaptation de I'obligation de scolarisation aux enfants « anormaux », c’est-a-dire ceux
« reconnus incapables d’apprendre une profession au dehors »’” par la création de
« classes de perfectionnement » annexées aux écoles élémentaires. Ces dispositifs étaient

alors pensés pour dispenser un enseignement aux « enfants arriérés des deux sexes »’®

6 LEON A., ROCHE P., (2018). « Chapitre V. Les luttes scolaires et les progrés de I'éducation
populaire au XIXe siécle (1815-1875) » LEON Antoine, ROCHE Pierre, dans : Histoire de
I'enseignement en France. (pp.70-87).

70 Loi sur l'instruction primaire du 28 juin 1833, dite « Loi Guizot ».

71 Constitution de 1848, lle République.

72 Loi du 16 juin 1881 établissant la gratuite absolue de I'enseignement primaire dans les écoles
publiques, loi dite "Jules Ferry" et "Bert Paul », Loi du 16 juin 1881 relative aux titres de capacité
exigés pour I'enseignement primaire et loi du 28 mars 1882 sur I'enseignement primaire obligatoire
affirme I'obligation de I'enseignement primaire pour les enfants des deux sexes, de 6 a 13 ans.

73 BASTIDE F., (2011). « La scolarisation des éleves en situation de handicap en milieu ordinaire »
VST - Vie sociale et traitements, (n° 111) (3), 34-41.

74 REBOUL O., (2018). « Chapitre Il. Qu'est-ce que I'éducation ? » Reboul Olivier, dans : La
philosophie de I'éducation. (pp.16-27).

7 HUGON P., (2005). « La scolarisation et I'éducation : facteurs de croissance ou catalyseurs du
développement ? » Mondes en développement, (no 132) (4), 13-28.

76 Loi du 15 avril 1909 relative a la création de Classes de Perfectionnement annexées aux écoles
élémentaires publiques et d’Ecoles autonomes de Perfectionnement pour les Enfants arriérés.

7 Article 2, loi du 15 avril 1909.

78 Article 2, loi du 15 avril 1909.
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de 6 a 16 ans, qui présentaient « des retards aussi divers que ceux dus a l'indiscipline,
I'arriération, I'imbécillité, la perversité, les penchants vicieux... Seule exception a la régle,
les aveugles, sourds et muets, qu’on assimilait plus ou moins aux anormaux »’® .
Parallélement se créait alors une échelle métrique de l'intelligence — ou Test Binet-Simon®°
— introduisant le calcul de « 'age mental », concept ensuite repris par Stern qui modélisera
pour la premiére fois le test de « Quotient Intellectuel » (Ql) en 19128, L'objectif est alors
de repérer le plus précocement possible les éleves en difficulté et séparer ceux qui pourront
bénéficier d’'une scolarité ordinaire de ceux qui seront envoyés en classe de
perfectionnement. Aussi peut-on considérer que « « cette séparation des enfants arriérés
éducables de ceux qui relévent d’'un suivi médical est a l'origine de I'enseignement
spécialisé »%2. Un dépistage systématique est ensuite préconisé par le Front Populaire et
19638 voit se créer le Certificat d’aptitude a I'éducation des enfants et des adolescents
déficients ou inadaptés (CAEI) tandis que sont mis en place les Centres Médico-
Psychopédagogiques (CMPP)® et les Instituts médico-éducatifs (IME) offrant une prise en
charge totale des enfants présentant une déficience intellectuelle.

La grande loi de 1975% a, nous I'avons vu, acté une évolution profonde dans la
conception de la place des personnes en situation de handicap. Sans encore la nommer
ainsi, c’est bien l'intégration et non plus la relégation qui va étre recherchée, y compris
concernant la scolarisation des jeunes. L’intégration scolaire devient un enjeu a partir des
années 1980 et il appartient alors a la CDES d’orienter les jeunes soit dans une classe
spécialisée, soit en classe ordinaire, a temps partiel ou complet, souvent sous I'impulsion
des familles, et grace a I'assistance des Auxiliaires d’intégration scolaires (AIS) salariés des
municipalités®. En 1996, des associations se regroupent pour se constituer en une
Fédération nationale pour 'accompagnement scolaire des éléves présentant un handicap
(FNASEPH). Si ce dispositif connait alors un franc succes, un rapport de 1999 constate
pourtant que « la plupart du temps les intégrations sont faites « a I'essai », ce qui illustre

bien que l'intégration scolaire n’est pas un véritable droit, mais une tolérance, et place

7 JACQUET-FRANCILLON F, D’ENFERT R., LOEFFEL L. (2010) « Une histoire de [I'école.
Anthologie de I'éducation et de I'enseignement en France, XVllle-XXe siécle », Paris, Retz, coll. «
Les usuels Retz », p. 182, cité par Bastide F., (2011), op. cit.

80 BINET A., SIMON T. (1904), « Méthodes nouvelles pour le diagnostic du niveau intellectuel des
anormaux ». In: L'année psychologique. vol. 11., pp. 191-244.

81 HOUDE O., (2021). « Chapitre premier. Le quotient intellectuel : d’Alfred Binet a I'imagerie
cérébrale » HOUDE Olivier, dans : L'Intelligence., pp.13-32.

82 L ABBE, Y. (2009). La difficulté scolaire, une maladie de I'écolier ?. Paris : L’Harmattan, cité par
BASTIDE F., (2011), op. cit.

83 Décret n° 63-713 du 12 juillet 1963 créant le certificat d'aptitude a I'éducation des enfants et
adolescents déficients ou inadaptés.

84 Décret n° 63-146 du 18 février 1963 complétant le décret n° 56-284 du 9 mars 1956 qui a fixé les
conditions d'autorisation des établissements privés de cure et de prévention pour les soins aux
assurés sociaux.

85 Loi n° 75-534 du 30 juin 1975 d'orientation en faveur des personnes handicapées.

8 BASTIDE F., (2011), op. cit.
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'enfant et ses parents dans une situation précaire et perturbante »®’. La FNASEPH
préconise de renommer les AIS en Auxiliaires de vie scolaires (AVS), qui auront désormais
pour mission I'accompagnement dans les actes de la vie quotidienne, la socialisation
favorisant l'intégration des enfants, adolescents ou jeunes adultes dans la vie sociale,
scolaire, familiale, I'éducation visant le développement de I'autonomie de I'éléve, de ses
capacités d’apprentissage et la communication liée a la gestion des relations avec les
différents partenaires du projet individuel d’intégration®. Les objectifs définis dans la loi de
1975 ne seront pas considérés comme atteints et la loi de 2005% réaffirmera que le
parcours de formation des éléeves en situation de handicap doit se dérouler prioritairement
en milieu scolaire ordinaire, tandis qu’en 2013%° sera introduite dans le Code de I'éducation
le concept d’école inclusive, disposant désormais d’'un cadre pour se voir mise en place, et
'engagement de toutes les parties prenantes est alors sollicité. Quatorze ans aprés, un
rapport issu d’'une enquéte de 'Assemblée Nationale sur I'application de ces dispositions
constatera que « la progression quantitative de I'accueil des éléves et étudiants en situation
de handicap dans les établissements scolaires et universitaires ne saurait masquer les
graves lacunes dont patissent les conditions de cet accueil d’'un point de vue qualitatif »°2.
Faisant suite a la CNU de 2023, un nouveau rapport® fait le constat d’'un échec a répondre
aux attentes des enfants et des familles concernés et d‘une mise en difficulté de I'éducation
nationale, malgré une augmentation significative des moyens financiers et humains dédiés.

Force est de constater que 231 ans aprés sa proclamation, la société frangaise n’est
toujours pas parvenus a « mettre l'instruction a la portée de tous les citoyens »°3. Le postulat
de «I'éducabilité »** universelle, entendue comme le fait pour tous les étres humains
d’avoir la capacité d’apprendre, doit constituer le point d’ancrage de toute société qui se
prétend démocratique, quand bien méme il serait faux. Partant, la réaffirmation de tels
principes ne saurait visiblement suffire et de nouveaux leviers doivent impérativement étre

trouvés et actionnés.

87 Rapport n°99-002 sur I'acces a I'enseignement des enfants et adolescents handicapés, 15 mars
1999, p. 27, cité par BASTIDE F., (2011), op. cit.

88 MALOT M., (2001), « Rapport sur I'aide humaine a I'intégration scolaire des éléves handicapés »,
Ministére de I'Education nationale, Paris.

89 Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour 'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées.

9 Loi n° 2013-595 du 8 juillet 2013 d'orientation et de programmation pour la refondation de I'école
de la République.

91 Rapport n°2178 d'enquéte sur l'inclusion des éleves handicapés dans I'école et l'université de la
République, quatorze ans apres la loi du 11 février 2005, déposé le jeudi 18 juillet 2019.

92 Rapport d'information n°568 (2022-2023) sur les modalités de gestion des AESH pour une école
inclusive, déposé le 3 mai 2023.

93Constitution de I'An | - Premiere République - 24 juin 1793, article 22.

%4 MEIRIEU P., (2009). « La pédagogie ne connait pas de préalables... » Spécificités, (N° 2) (1),
155-166.
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1.2.2 L’autodétermination et la participation des jeunes et leurs familles a la

définition de leur projet de vie

Face a ce constat d’échec d’adaptation de I'environnement aux personnes et a leurs
particularités nous faut-il envisager que la réponse puisse se trouver du c6té de l'individu

et de sa capacité a agir.

La capacité d’agir directement sur sa vie : la théorie de 'autodétermination

Ayant émergé pour la premiére lors de réflexions philosophiques portant sur le libre
arbitre, la détermination de la pensée et I'action volontaire pour rejoindre le champ de la
psychologie de la motivation et de la personnalité (Wehmeyer et al., 2017), le concept
d’autodétermination fut mobilisé lors des processus de décolonisation : le droit international
reconnait en effet le droit des peuples a disposer d’eux-mémes et a s’autogouverner®,
L’autodétermination est alors entendue comme le « droit a I'indépendance pour les peuples
des territoires non autonomes et les peuples soumis a I'assujettissement, a la domination

et a I'exploitation par des étrangers »%.

La théorie trés américaine de « l'autodétermination » consiste quant a elle en un
« construit motivationnel qui s’appuie sur le fait de s’efforcer de répondre aux besoins
psychologiques fondamentaux de l'autonomie (on se pergoit comme contrélant son
comportement), de la compétence (se sentir capable de vivre des expériences) et du fait
d’étre en relation (sentiment d’appartenance dans ses relations et sentiment de
sécurité) »°’. Pour TUNAPEI, cela consiste a « étre acteur de vie » et ainsi « exercer le droit
propre a chaque étre humain de gouverner sa vie sans influence externe indue et a la juste
mesure de ses capacités »%, et bénéficier notamment du choix de ses « milieux de vie » et
de ses « habitudes de vie »*°. Au fil des décennies, la définition de I'autodétermination s’est
précisée, pour regrouper en 1996 « 'ensemble des habiletés et attitudes requises chez une

personne, lui permettant d’agir directement sur sa vie en effectuant librement des choix non

% En 1960, par sa résolution 1514 (XV), I'Assemblée générale des Nations Unies a adopté la
Déclaration sur l'octroi de l'indépendance aux pays et aux peuples coloniaux, et la Charte des
Nations unies reconnaitra alors explicitement le « principe de I'égalité de droits des peuples et de
leur droit a disposer d’eux-mémes » (art. 1-2).

9% PUSTORINO P., (2023). « Autodétermination du peuple ukrainien et agression russe » RED, (N°
5) (1), 74-77.

97 PALMER S., (2022). « A Lifespan Approach to Self-Determination Begins in Early Childhood with
Support from Parents and Teachers » La nouvelle revue - Education et société inclusives, (N° 94)
(2), 81-93.

98 https://www.unapei.org/actions/autodetermination-concept-pratique/

99 FOUGEYROLLAS P., (2022). « Ce que nous dit Patrick Fougeyrollas de I'autodétermination » La
nouvelle revue - Education et société inclusives, (N° 94) (2), 11-23.
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influencés par des agents externes indus » (Wehmeyer, 1996, traduit par Lachapelle et

Wehmeyer, 2003). Selon le modéle fonctionnel de l'autodétermination (Wehmmeyer,

1999)1%° |es attitudes seraient alors considérées comme autodéterminées dés lors qu’elles

présentent les caractéristiques suivanteso! :

e La personne agit de maniére autonome : elle prend des décisions et fait des choix
dans sa vie de maniere relativement indépendante ;

e Le comportement est autorégulé : elle cible des objectifs qu’elle souhaite atteindre
et agit pour parvenir a ses buts, elle essaie d’observer ses comportements, s’inspire
de ses expériences de vie comme sources d’apprentissage et apprend a résoudre les
probléemes interpersonnels rencontrés, de sorte a développer les compétences
nécessaires pour faire face aux difficultés ;

e Lapersonne agit avec « empowerment » psychologique : elle s’auto-actualise afin
d’optimiser son développement personnel en prenant progressivement connaissance
de ses forces et ses limites. Elle développe ainsi la conscience qu’elle a d’elle-méme
et de ses potentialités par une compréhension de son fonctionnement et de ses
caractéristiques individuelles, ce qui lui permet d’exécuter les comportements requis
pour atteindre avec succes un objectif donné ou un résultat anticipé ;

e La personne agit de maniére autoréalisée : elle apprend a apprécier les résultats
obtenus en distinguant les conséquences de ses propres comportements et efforts des

facteurs extérieurs ne dépendant pas d’elle-méme (son environnement, autrui, etc.).

L'autodétermination : un point d’ancrage essentiel a la définition du projet de

vie des jeunes en situation de handicap

Historiquement, 'autodétermination s’est également exprimée sous la forme d’'un
droit revendiqué par les personnes en situation de handicap, notamment grace au
Mouvement de vie autonome (MVA), apparu dans les années 1970 aux Etats-Unis, dans
les pays scandinaves, en Grande Bretagne et au Canada, sous l'impulsion de jeunes
souffrant de troubles sensoriels et moteur souhaitant se défaire du contréle de leur vie par
les professionnels et I'institution du handicap (Bodin, 2018). L’autodétermination a en outre
été I'une des principales revendications du mouvement « People First » né en 1974 en
Oregon, US a linitiative de personnes vivant avec une déficience intellectuelle, sous la

dénomination « self-advocacy »'°2. Omniprésente dans les discours et orientations

100 \/oir ANNEXE 3 : Modele fonctionnel de 'autodétermination, p. IV.

101 NADER-GROSBOIS N., LEVEAU S., (2007). « Chapitre 14 Autorégulation d'adultes a incapacités
intellectuelles en gestion de vie » NADER-GROSBOIS Nathalie, LEVEAU Stéphanie, dans :
Régulation, autorégulation, dysrégulation . (pp.245-276).

102 Qui peut étre traduit par « auto-représentation », devenu leur mot d’ordre. Source :
www.peoplefirst.org.
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politiques relatives au travail social’®® cette notion peut paraitre creuse et vide de sens tant
elle s’impose comme un impératif absolu grevé par une difficulté certaine a la rendre
opérationnelle dans le domaine du handicap. La capacité a faire des « choix de vie », c’est-
a-dire a « prendre des décisions qui dépassent strictement la gestion du quotidien : se
marier, avoir un enfant, travailler ou non, démeénager, partir voyager au loin, entamer des
études, etc.»'%* ne saurait simplement se décréter. Un certain nombre de conditions semble
selon Pluss (2016) devoir étre réunies afin que l'autodétermination puisse réellement
s’exprimer :

¢ Une confiance en soi minimale

e Une stabilisation dans la gestion de ses troubles

e Des expériences positives d’autonomie

o Des apprentissages d’habilités sociales opérationnels

e La capacité a se mobiliser et a s'impliquer dans son propre projet

e L’acceptation par la personne de prises de risques

¢ Un environnement (famille, cadre de vie professionnel) favorisant, stimulant et

autonomisant

Si I'on considére que les personnes en situation de handicap disposent de ce droit
a l'autodétermination — et I'association Nous Aussi, composée d’auto-représentants pour
les personnes handicapées intellectuelles en France, qui agit « pour que les décisions qui
nous concernent, nous, personnes handicapées intellectuelles, ne soient pas prises sans
nous, dans notre vie quotidienne et dans la construction de la politique du handicap »'®
nous prouve bien qu’elles entendent défendre ce droit par elles-mémes — il est essentiel de
prendre en compte « la capacité a gérer sa vie quotidienne : gérer son logement, son
administratif, son argent, son hygiene personnelle, pouvoir se rendre sur ses lieux d’activité,
a ses rendez-vous, etc. »'% : ainsi la notion d’autonomie est-elle intimement liée a
'autodétermination. Et c’est bien cette autonomie qu’il s’agit de défendre et de développer

autant que faire se peut.

1.2.3 Le développement de I’autonomie comme moteur de notre action

Entendue comme telle, 'autonomie consiste essentiellement en des compétences

concrétes et pratiques. Partant, elle est rendue possible par I'acquisition d’habilités

103 A titre d’exemple, la recommandation de la HAS « L’accompagnement de la personne présentant
un trouble du développement intellectuel » 2022 comprend 128 occurrences du mot «
autodétermination ».

104 PLUSS M., (2016). « Facteurs clefs destinés a favoriser 'autonomie et 'autodétermination des
usagers », Pratiques en santé mentale, (62e année) (3), 21-24.

105 Source : www.nous-aussi.fr

106 PLUSS M., (2016), op. cit.
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sociales, et de compétences nouvelles et opérationnelles. Elle se distingue alors de la
notion d’« indépendance » signifiant pouvoir se passer de l'autorité, de l'influence de
quelgu’'un d’'autre (généralement ses parents ou ses éducateurs)!®’. L’indépendance
s’exerce alors dans la relation a 'autre, tandis que I'autonomie s’exprime vis-a-vis de soi-
méme.

Si 'on considére que tout un chacun dispose d’un droit a I'autodétermination,
I'autonomie doit s’acquérir afin que ce droit puisse étre réellement exercé. Or comme nous
le rappelle Pluss (2016)%, un certain nombre de facteurs doivent pouvoir favoriser cet
apprentissage de I'autonomie :

e L’environnement social de la personne concernée : ses proches et les
professionnels qui 'accompagnement doivent étre en mesure de croire en ses
capacités d’apprentissage et les valoriser tout en I'y accompagnant
progressivement, créant ainsi un environnement sécurisant permettant la prise
de risque

e Les professionnels : ceux-ci doivent accepter les choix et solutions proposées
par la personne concernée, quitte a renoncer a leurs propres conceptions de ce
qui serait le mieux pour elle. Ceci implique un lacher-prise et I'acceptation d’'une
certaine prise de risque, et ainsi une certaine posture professionnelle fondée sur
la capacité a s’inscrire dans une relation de partenariat, une empathie et une
écoute active centrée sur les solutions de la personne, une attitude de non-
jugement et de non-complaisance, la responsabilisation de la personne dans
tous les actes de sa vie, la capacité a créer le manque pour susciter I'envie et
sortir de son rble de « trouveur-de-solutions »

e Le cadre institutionnel : pour que les professionnels puissent endosser
efficacement cette posture, linstitution doit pouvoir la rendre possible. Aussi
ceux-ci doivent-ils disposer eux-mémes de suffisamment d’autonomie pour étre
en mesure de la promouvoir aupres des personnes accompagnées. Les
stratégies managériales s’axeront sur la participation des professionnels et la
promotion de I'autonomie et de la responsabilité de tous et de chacun d’entre

eux.

La formalisation de l'apprentissage de I'autonomie, en lieu et place d’'une simple
compensation des déficiences, en tant que point central de 'accompagnement se fait

désormais!® au travers du « projet individuel » ou « projet personnalisé ». Aux termes de

107 VAUCHEZ J., (2015). « Autonome vs indépendant » VST - Vie sociale et traitements, (N° 126)
(2), 128-129.

108 PLUSS M., (2016), op. cit.

109 | oi n° 2024-317 du 8 avril 2024 portant mesures pour batir la société du bien-vieillir et de
I'autonomie, modifiant I'article L311-3 du CASF, alinéas 3 et 7.
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I'article L311-3 du CASF, la conception et la mise en ceuvre du projet d’accueil et
d’accompagnement, réalisé avec la personne concernée, doit se concentrer sur son
développement, son autonomie et son insertion, de facon adaptée a son age et a ses
besoins, et avec son consentement éclairé. Derriére cette déclaration d’intention un tantinet
sentencieuse et quelque peu « valido-centrée »10 I'objectif consiste en la I'évaluation
réguliere des besoins et attentes de la personne, et de la famille, et la définition d’objectifs
en lien avec ces besoins et attentes. Afin d’éviter I'écueil d’ambitions surdimensionnées et
inatteignables peut étre utilisée la « matrice S.M.A.R.T. », proposée par George T. Doran
en 19811 et ayant fait ses preuves dans le domaine du management par objectif. Cet
acronyme désigne en effet une méthode d’élaboration d’objectifs spécifiques, mesurables,

réalisables, pertinents et temporels!? .

A titre d’exemple, considérons la demande suivante d’une famille : notre fille doit
savoir se brosser les dents seule. Cet objectif n’est pas réalisable en I'état, et I'inscrire tel
quel dans le projet personnalisé de cette jeune fille ne saurait, au vu de ses capacités et
son degré d’autonomie actuelles, que la mettre en situation d’échec. Partant, la stratégie a
adopter consiste en linscription d’'une série de sous-objectifs « SMART » qui pourront
traduire l'acquisition progressive de 'ensemble des compétences requises pour se laver les
dents : tenir une brosse a dent, 'approcher de sa bouche, accepter qu’elle soit collée contre
ses lévres puis contre ses dents, ouvrir le capuchon d’un tube de dentifrice, etc. Si I'objectif
final demeure le méme, le fractionnement en une série de sous-objectifs SMART permet
ainsi de se focaliser sur de petites victoires, sans mettre la jeune fille dans une situation
d’échec global : la stagnation a un pallier n’'empéchera pas de valoriser les compétences
précédemment acquises.

Grace a cette stratégie d’apprentissage ne sont plus séparées les personnes
globalement autonomes de celles qui ne le seraient pas du tout : chacune peut I'étre sur un
certain nombre de taches trés précises pour lesquelles des méthodes d’apprentissage
adaptées ont été mises en place. Cette adaptation constante aux spécificités et besoins
des jeunes que nous accompagnons doit en outre étre accélérée grace a une mise en place

effective d’'une modularité dans les accompagnements que nous proposons.

110 BARREYRE.J.-Y., La discrimination inévitable, document de présentation des XXes journées des
MAS et FAM, Paris, 11 et 12 juin 2003.

111 DORAN, G. T., (1981) ‘There’'s a SMART way to write management’s goals and objectives’,
Management review., 70(11), pp. 35-36.

112 \Voir ANNEXE 4 : La Matrice S.M.A.R.T., p. VL.
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1.3 La modularité des accompagnements visant a mieux prendre en

compte les spécificités et les besoins des jeunes

Au-dela de I'évolution du paradigme sous-tendant I'action sociale et médico-sociale,
un certain nombre d’actions concrétes sont entreprises afin de rendre possible le processus

de désinstitutionalisation et d’apporter une « Réponse accompagnée pour tous »*13,

1.3.1 Laréforme SERAFIN-PH : de nouvelles nomenclatures pour se conformer au

mieux aux besoins des personnes

Considérant d’'une part que les modes de catégorisation des établissements et
services médico-éducatifs et leurs modalités de financement constituent des obstacles a la
continuité des prises en « charge », que d’autre part 'absence de lien entre le niveau de
financement d’'un établissement ou service et le niveau de dépendance des personnes
accompagnées géneére des risques, et qu’enfin 'absence de description des prestations
constitue une limite forte & la connaissance et ainsi a la structuration méme d’'une «
approche parcours »!4, la Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie (CNSA) et la
Direction générale de la cohésion sociale (DGCS) ont lancé le projet SERAFIN-PH en
2014.

Le projet SERAFIN-PH caresse I'ambition de réformer la tarification des ESSMS, en
adaptant les financements aux besoins des personnes accompagnées par la mise en place
d’un référentiel tarifaire basé sur des nomenclatures communes qui décrivent a la fois les

besoins des personnes et les prestations fournies.

Les nomenclatures des besoins et des prestations présentent plusieurs avantages
majeurs : elles offrent la possibilité de mieux décrire les besoins des personnes en situation
de handicap et les prestations proposées par les ESSMS, de sorte & permettre une
meilleure personnalisation des accompagnements, une modulation de I'offre de service et
le concours d’expertises diversifiées engagées dans des projets partagés. Elles concourent
en outre a créer un vocabulaire uniqgue mobilisable dans un cadre partenarial et modulaire
par 'ensemble des parties prenantes!?® :

e Les personnes accompagnées

113 Démarche « RAPT » portée par la Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie (CNSA) visant
a « garantir 'acceés a des solutions d'accompagnement adaptées et personnalisées a toutes les
personnes en situation de handicap, quels que soient leur &ge et leur handicap. » source : cnsa.fr
114 POMMIER S., (2018). « Faut-il croire en SERAFIN-PH ? » Empan, (n° 112) (4), 50-55.

115 Services et Etablissements : Réforme pour une adéquation des financements aux parcours des
Personnes Handicapées.

116 VVoir ANNEXE 5 : Nomenclature SERAFIN-PH p. VI
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e Les acteurs médico-sociaux
e Les autorités de contrble et de tarification

e Les partenaires institutionnels

Par cette réforme, le point central de 'accompagnement n’est plus constitué des
prestations qu’un établissement ou un service est en mesure de proposer et auxquelles les
personnes accueillies sont sommées de correspondre, mais bien sur les besoins
particuliers et précisément définis auxquels les acteurs médico-sociaux doivent

collectivement répondre.

La démarche de modularisation des accompagnements ainsi entreprise devra
nécessairement s’accompagner d’'une transformation des modalités de fonctionnement des
ESSMS. Aussi fut-il juridiguement établi la possibilité pour les établissements de
fonctionner en dispositif.

1.3.2 La possibilité juridigue pour les établissements et services accompagnant

des mineurs en situation de handicap de fonctionner en dispositif

La loi du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé est
effectivement venue bouleverser le fonctionnement traditionnel du secteur social et médico-
social, et la relative étanchéité entre les structures et les solutions d’accompagnement qu’il
induit, en instaurant la possibilité de fonctionner en dispositif!'’ « pour accompagner des
enfants, des adolescents et des jeunes adultes handicapés ou présentant des difficultés
d'adaptation ». Ainsi, « Le fonctionnement en dispositif intégré consiste en une organisation
[...] destinée a favoriser un parcours fluide et des modalités d’accompagnement
diversifiées, modulables et évolutives en fonction des besoins des enfants, des adolescents
et des jeunes adultes qu’ils accueillent ». Ces dispositions, initialement réservées aux ITEP
et aux SESSAD!8 3 destination de ces mémes publics, ont été notamment étendues aux
IME grace a la loi du 26 juillet 2019'*® dans une volonté de « renforcement de I'école
inclusive », favorisée par une plus grande coopération entre les établissements scolaires
et les ESSMS, et visant la fluidification du parcours des éléves. Le décret d’application

relatif au fonctionnement en dispositif intégré des ESSMS, et notamment des IME, prévu

117 Article 91, Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé.

118 Décret n° 2017-620 du 24 avril 2017 relatif au fonctionnement des établissements et services
médico-sociaux en dispositif intégré prévu a l'article 91 de la loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016
relative a la modernisation de notre systéeme de santé.

119 Article 25, Loi n° 2019-791 du 26 juillet 2019 pour une école de la confiance.
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par l'article 31 de cette méme loi est paru le 5 juillet 2024'%, Ce décret comprend les
principes de mise en ceuvre du fonctionnement en dispositif intégré (notamment les
prestations minimums attendues), les modalités de coopération entre les différents
partenaires institutionnels (notamment grace au conventionnement), les principes de
gouvernance (une organisation territoriale pilotée par 'ARS et incluant les instances
dédiées al'inclusion scolaire), les modalités d’accés au fonctionnement en dispositif intégré
et I'évolution de 'accompagnement médico-social et de la scolarité (avec un réle central
dévolu a la CDAPH)*?,

Ce décret trés récent a donné a l'ensemble des parties engagées dans
'accompagnement des jeunes en situation de handicap une visibilité bienvenue sur les
attendus précis concernant le fonctionnement en dispositif. D’aucun n’a cependant pas

attendu cette parution pour mettre en branle ce processus d’évolution.

Cette transformation profonde amorcée par le |égislateur en 2016 a effectivement
été confirmée par I'exécutif a I'été 2022 : sont également visées la simplification des
parcours et la meilleure coopération entre 'Education Nationale et le secteur médico-social,
afin de permettre aux enfants d’avoir une scolarité adaptée a leurs besoins et proche de
leur domicile’??, Le Plan Régional de Santé Pays de la Loire 2023-2028'* décline ces
orientations en souhaitant développer I'accés a la scolarisation afin de garantir une
accessibilité en proximité, réduire les situations complexes et d’'inadéquation en proposant
des solutions d’accompagnement adaptées, organiser des dispositifs territoriaux proposant
un panel de réponses diversifiées et modulaires permettant de prévenir les ruptures de
parcours ou I'absence de solution, et enfin faire évoluer I'offre médico-sociale en dispositif
intégré afin de proposer des accompagnements souples et plus inclusifs et renforcer
quantitativement l'offre pour les publics prioritaires. Pour les ESSMS, cette volonté
conjointe de transformation de I'offre & destination des enfants et adolescents en situation
de handicap devrait donner lieu a:

e Une fusion des agréments IME et SESSAD (avec un numéro Finess et un

budget uniques)

¢ Une notification MDPH unique « DAME »

120 Décret du 5 juillet 2024 relatif aux modalités de fonctionnement en dispositif intégré des
établissements et services médico-sociaux.

121 Accens avocats. (2024, 10 juillet). ESSMS-PH : présentation du décret sur les dispositifs intégrés.
https://accens-avocats.com/blog/2024/07/10/essms-ph-presentation-du-decret-sur-les-dispositifs-
integres/

122 Rentrée 2022 : une école inclusive pour accompagner le parcours de chacun, 29 ao(t 2022.
https://handicap.gouv.fr/rentree-2022-une-ecole-inclusive-pour-accompagner-le-parcours-de-
chacun-0

123 plan Régional de Santé 2023-2028, sous-objectif n°1 : le parcours des enfants, p. 35.
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Pour les directions et les équipes de professionnels, cela offrirait surtout la

possibilité d’affiner l'orientation au sein méme du dispositif, avec une hybridation des
accompagnements IME et SESSAD pour un parcours fluidifié du fait de la suppression du
verrou engendré par les notifications MDPH. Partant, les directions de structures seraient
a méme de retrouver la main sur cette modularité ; ceci impliquera une vigilance particuliere
et collectivement assumée afin d’en dépasser les limites et éviter les travers.
Afin de comprendre davantage les modalités de mise en ceuvre et les implications d’un
passage en dispositif me faut-il a présent présenter deux retours d’expérience d’une telle
transformation : Le projet DITEP (2017-2018) de I'association ARPEP!?* Pays de la Loire)
et le projet DAME de Lucé (2019-2021) de I'association des PEP 28 en Eure et Loir.

1.3.3 Retours d’expériences sur le fonctionnement en dispositif
La mise en place d’un DITEP en Pays de la Loire!?

Aux termes de larticle D.312-59-1 du CASF'?® « les instituts thérapeutiques,
éducatifs et pédagogiques accueillent les enfants, adolescents ou jeunes adultes qui
présentent des difficultés psychologiques dont I'expression, notamment l'intensité des
troubles du comportement, perturbe gravement la socialisation et l'accés aux
apprentissages. Ces enfants, adolescents et jeunes adultes se trouvent, malgré des
potentialités intellectuelles et cognitives préservées, engagés dans un processus
handicapant qui nécessite le recours a des actions conjuguées et a un accompagnement
personnalisé ». Ces structures ont obtenu, comme souligné plus haut, le droit de
fonctionner en « dispositif intégré »*?’” dans le cadre d'une convention conclue notamment
avec la MDPH, I'ARS, les organismes de protection sociale, le rectorat et la direction
régionale de l'alimentation, de I'agriculture, et de la forét. En 2013, I'I'TEP situé a I'Orée-
d’Anjou (49) a fait le choix, aprés son constat unanime d’une évolution des profils et des
besoins des jeunes accompagnés et en accord avec la réglementation en vigueur et les
recommandations de bonnes pratiques professionnelles (RBPP), d’expérimenter ce
dispositif afin de faciliter les parcours des enfants et des jeunes entre les différentes
modalités d'accompagnement, en limitant les recours a la CDAPH et en permettant ainsi

une meilleure adaptation a leurs besoins. Il a pour ce faire redéployé une partie de ses

124 Association Régionale des Pupilles de 'Enseignement Public

125 Sources : entretien avec I'ancien directeur de I'lTEP, rapports d’activité de 2017 a 2021 et projet
d’établissement 2018-2022.

126 Intégré au CASF par le Décret n° 2005-11 du 6 janvier 2005 fixant les conditions techniques
d'organisation et de fonctionnement des instituts thérapeutiques, éducatifs et pédagogiques.

127 Décret n° 2017-620 du 24 avril 2017.
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places vers le SESSAD Vents d’Ouest'?® — dont la mission premiere est le maintien dans le
milieu de vie ordinaire — et une autre vers un IME nouvellement créé, avec une
mutualisation des moyens financiers et humains et une dirigeance unique. Aprés la
constitution d’'un groupe de travail sur le dispositif ITEP avec le SESSAD en 2016 fut actée
en 2017 la décision de restructurer les activités et de déménager les services sur la
commune d’Ancenis (44), avec une révision de son agrément au 1°" janvier 2019 et une
volonté de renforcer et structurer le fonctionnement en dispositif. L’association a retenu en
2018 la formule de 10 places fléchées « dispositif intégré » (ITEP et SESSAD) aprés un
conventionnement entre les deux structures, rendu possible grdce a une commission
réussie au trimestre afin de statuer, aprés présentation des situations sur les changements
de modalité d’accueil des jeunes notifiés en Dispositif, et ce en partenariat avec la
délégation 49 de 'ARS Pays de la Loire. La méme année, la mise en ceuvre du Dispositif
ITEP a été évalué positivement, et une convention DITEP fut signée avec les départements
du Maine et Loire (49) et de Loire Atlantique (44). Grace a l'opportunité qu’offrit le
déménagement a Ancenis, la structuration du dispositif put se poursuivre, en lien avec la
mise en place de partenariats nouveaux visant a trouver de nouvelles solutions pour les
jeunes. Celui-ci permit en outre d’ouvrir ses activités vers la cité et le milieu ordinaire,
scolaire et professionnel.

Je retiendrais de cette expérimentation le constat de la réussite d’'une mise en
Dispositif, favorisée par I'opportunité du regroupement de I'lTEP et du SESSAD sur les
mémes lieux et 'engagement notable des départements et de 'ARS dans cette démarche,
propices a un accompagnement au changement réalisé avec succés. Il parait ainsi tout a
fait réalisable de « faire dispositif » en 'absence méme d’'un agrément unique. L’existence
de passerelles et de souplesse dans les accompagnements, de professionnels pivots
pleinement convaincus et engagés dans ce processus, et de partenaires investis et

soutenants semblent constituer la clé de leur réussite.

Le fonctionnement en DAME en Eure et Loir

128 | ¢ SESSAD autonome de 'ARPEP posséde un agrément pour 'accompagnement de jeunes
présentant des troubles du comportement, une déficience intellectuelle ou des troubles du spectre
autistique.
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Le département d’Eure et Loir a ceci de particulier qu'il fut pilote dés 2018'?° dans
I'accueil des enfants en situation de handicap dans leurs écoles de secteur. Le directeur de
deux DAME sur le territoire, Arnaud Escroignard, témoignait en 2024'%° des premiers
résultats positifs de cette transformation amorcée en 2018 : il constate que « 75 & 80 % des
jeunes » sont désormais scolarisés en école ordinaire, soit trois fois plus qu’en 2016. C'est
dans ce contexte extrémement favorable que I'association des Pupilles de 'Enseignement
Public d’Eure-et-Loir a porté le projet de transformation de ses IME et SESSAD en dispositif
dés la rentrée 2019 grace aux principes de fonctionnement suivants®! :

¢ La dimension globale de 'accompagnement : la souplesse d’organisation du
DAME en la matiére est rendue possible grace a l'identification des professionnels
idoines par les coordinateurs de parcours dés I'admission au sein du DAME et un
suivi régulier de I'évolution du projet de la personne accompagnée, permettant une
complémentarité des actions engagées par les différents acteurs éducatifs,
pédagogiques et thérapeutiques.

e La participation sociale et scolaire en milieu ordinaire : la priorité est mise sur
la généralisation d’'une Programmation Adaptée des Obijectifs d’Apprentissage
(PAOA) afin de soutenir la participation sociale des éléves, permettre I'évaluation
constante de leurs compétences sociales et psychosociales ainsi que la
réévaluation des actions et des modalités d’accompagnement proposées.

e L’ancrage de temps partagés sur des lieux dédiés et identifiés : la diversité des
modalités d’accompagnement — telles I'accueil de jour et I'accueil séquentiel en
temps partagé — renforce la nécessité d’identifier des temps dédiés a l'arrivée, et
une programmation des temps de présence indispensables a la lisibilité et a la

prédictibilité des activités.

Les constats que I'on peut tirer de cette expérience sont les suivants : un soutien
proactif de la part de 'ARS et de I'Education Nationale s’avére extrémement précieux dans
la mise en place d'un tel dispositif; 'engagement collectif dans un tel processus de
transformation de l'offre sur 'ensemble d’un territoire donne des résultats rapides et
particulierement notables, notamment sur le taux de scolarisation des jeunes en situation

de handicap.

129 | "Echo Républicain. (2018, 21 décembre). Education : Les éléves handicapés au coeur de I'école
en Eure-et-Loir. https://www.lechorepublicain.fr/chartres-28000/actualites/les-eleves-handicapes-
au-coeur-de-l-ecole-en-eure-et-loir_13079750/

130 | e Média Social. (2024, 29 mars). Structures handicap enfance : 'ANDIME tient sa premiére
journée  nationale https://www.lemediasocial.fr/structures-handicap-enfance-l-andime-tient-sa-
premiere-journee-nationale_KrehLT

131 Source : pré-projet d’établissement 2019-2020, DAME Eure et Loir, Les PEP 28.
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2 L’IME-SESSAD Les Barbussiéres: wune structure au
fonctionnement traditionnel qui peine a amorcer son visage

inclusif

2.1 Un environnement politique et associatif propice a la

transformation en dispositif

2.1.1 Un contexte politique favorable au changement

Comme énonceé plus haut, il semblerait que I'ensemble du secteur du handicap se
retrouve exhorté par le Législateur, 'Exécutif et les autorités administratives a amorcer une
fluidification des parcours et un décloisonnement des accompagnements :

e Laloi du 26 janvier 2016%2, complétée de celle du 26 juillet 20193 et des décrets
des 24 avril 2017%34 et 5 juillet 2024'%, instaurent la possibilité pour les
établissements et services médico-sociaux accompagnant des enfants en situation
de handicap de de fonctionner en dispositif

e Les anciennes ministres Aurore Bergé et Fadila Khattabi ont présidé le premier
comité de pilotage de la transformation de I'offre médico-sociale qui s’est tenu le 20
décembre 2023 : le devenir de leurs divers engagements en ce sens reste pour
l'instant obscur en attendant la nomination du nouveau gouvernement. Quoi qu‘il en
soit, le projet de Stratégie Nationale de Santé'®” 2023-2033 s’engageait a « garantir
a chague personne en situation de handicap un accompagnement souple,
modulaire et construit au regard de ses attentes »38,

e L’ARS des Pays de la Loire a en outre repris a son compte ces engagements en

inscrivant dans ses Plan et Schéma Régionaux de Santé I'objectif « Organiser des

132 Article 91, Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé.

133 Article 25, Loi n° 2019-791 du 26 juillet 2019 pour une école de la confiance.

134 Décret n° 2017-620 du 24 avril 2017.

135 Décret du 5 juillet 2024 relatif aux modalités de fonctionnement en dispositif intégré des établissements
et services médico-sociaux.

136 Ministére du Travail, de la Santé et des Solidarités, « Les ministres Aurore Bergé et Fadila
Khattabi ont présidé le premier comité de pilotage de la transformation de I'offre médico-sociale »,
20 décembre 2023. https://handicap.gouv.fr/les-ministres-aurore-berge-et-fadila-khattabi-ont-
preside-le-premier-comite-de-pilotage-de-la

137 |a stratégie nationale de santé (SNS) a été introduite dans le Code de la santé publique en 2016.
Elle permet de définir le cadre de nos politiques de santé de maniere pluriannuelle, en définissant «
des domaines d’action prioritaires et des objectifs d’amélioration de la santé et de la protection
sociale contre la maladie » (article L. 1411-1-1). Elle est suivie et évaluée chaque année, et les
résultats sont rendus publics. Source : santé.gouv.fr

138 Stratégie nationale de santé 2023 — 2033, Projet soumis a consultation, p. 38.
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dispositifs territoriaux proposant un panel de réponses diversifiees et modulaires
permettant de prévenir les ruptures de parcours ou I'absence de solution »%°,

o Sil'Adapeila est actuellement en phase de négociation d’'un nouveau CPOM avec
I'ARS et le Conseil Départemental, il ressort de nos échanges avec 'ARS que celle-
ci soutient notre démarche de création d'un DAME en Pays de Retz, a moyens

constants.

2.1.2 L’Adapeila, un acteur incontournable de I’'accompagnement des enfants et

adolescents en situation de handicap en Loire-Atlantique

L’Adapeila est une association loi 1901 créée en 1969, et regroupant
historiquement des familles ayant des enfants en situation de handicap. Elle ceuvre ainsi
pour un accompagnement adapté des enfants, puis des personnes de tous ages, qui
présentent un handicap intellectuel, un trouble du spectre de P'autisme, un
polyhandicap ou un handicap psychique, et pour le soutien de leurs familles ; elle milite
deés lors pour la prise en en compte du handicap dans la scolarisation et I'éducation, la
formation et le travail, la santé, I'habitat, le sport, la culture et les loisirs.

Pour ce faire, 'association s’appuie sur 7 sections territoriales!® réparties sur
'ensemble du département, hors bassin nazairien sur lequel officie a destination des
mémes publics I'Apei Ouest 44, membre comme I'Adapeila de 'TUNAPEI. Puissantes, les
valeurs que porte I'association et qui sous-tendent son action sont les suivantes :

e Ladignité, la citoyenneté et le respect de la personne handicapée mentale
e Laqualité de vie et d'accompagnement de la personne handicapée mentale
e Laparticipation de la personne handicapée mentale

e La solidarité et I'esprit d’entraide des familles

e Le militantisme et le respect des décisions démocratiques

e L’engagement bénévole et désintéressé

e La neutralité politique, syndicale, religieuse et la laicité.

L’association compte a ce jour 99 établissements et dispositifs répartis sur trois
zones géographiques : Le territoire Nord Loire, 'agglomération nantaise et Le territoire
Sud Loire!*, Son activité se décompose également en 3 secteurs d’intervention : Le

secteur Enfance et jeunesse (missions d’éducation, de soins et d’apprentissages), le

139 ARS, Plan Régional de Santé Pays de la Loire 2023-2028 (pp.22-23) et ARS, Schéma Régional
de Santé Pays de la Loire 2023-2028, sous-objectif n°1 : le parcours des enfants, (p. 37) « Organiser
des dispositifs territoriaux proposant un panel de réponses diversifiées et modulaires permettant de
prévenir les ruptures de parcours ou I'absence de solution ».

140 VVoir ANNEXE 12 : Organisation territoriale de I'’Adapeila, p. XXI

141 VVoir ANNEXE 12 : Organisation territoriale de I'’Adapeila, p. XXI
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secteur Habitat et accompagnement des adultes, et le secteur Emploi et vie
professionnelle’*2. A ce jour, elle propose plus de 3000 solutions d’accompagnement pour
prés de 2700 personnes en situation de handicap, de la petite enfance a I'dge adulte, et
emploie quelques 1800 salariés. Hors Apei Ouest 44 implanté sur le bassin nazairien,
I’Adapeila est en situation de monopole en Loire Atlantique, concernant le public qu’elle
accompagne. Pour le seul secteur Enfance, I'association accompagne environ 1000
enfants, adolescents et jeunes adultes de 0 a 20 ans, répartis sur les trois territoires

géographiques®,

2.1.3 Des orientations associatives en faveur de la création d’'un DAME

, . , , , Dével lautodétermination d
L’association s’est dotée en 2023 d'un cvelopper Taufodciermination des personnes

en situation de handicap

nouveau projet associatif!** pour les 5 annNées a - vaioriser notre expertise

venir. Celui-ci a défini 3 axes stratégiques déclinés

en 8 prOpOSitionS d’action : A chaque personne son projet

Fluidifier les parcours

Gagner en notoriété

Au cceur du sous-objectif 8.2 « Accompagner,

Oser et Innover

animés par l'autodétermination » et s’agissant du

6. S'impliquer dans la formation et la recherche

secteur Enfance et jeunesse, l'orientation suivante 7 Valoriser les métiers du handicap

8. Développer l'offre, initier des projets et les expérimenter

est définie :

Mettre en place un Dispositif d’Accompagnement Médico-Educatif (DAME) associant compétences et
batis Instituts Médico-Educatifs (IME) / Unités d’Enseignement (UE) / Unités d’Enseignement
Externalisées (UEE), Services d’Education Spéciale et de Soins a Domicile (SESSAD), Péle de
Compétences et de Prestations Externalisées (PCPE), Centre d’Accueil Familial Spécialisé (CAFS),
Heébergements et Répits et tous autres services d’appui a I'éducation, la scolarisation et la participation
sociale.

Cet objectif de transformation progressive des établissements et services Enfance
DAME sur chaque territoire géographique s’appuie sur la volonté de la gouvernance de
promouvoir une logique de parcours, de modularit¢ et de de souplesse des
accompagnements. Partant, il devient nécessaire de quitter la logique d’établissements et
de services, ce qui impliqgue notamment de :

e Faire évoluer les modalités de fonctionnements (amplitude d’ouverture,

calendrier, annualisations...), les prestations (accueil en journée et habitat, répit...)

et les lieux d’intervention (dans les murs, hors les murs...)

142 \Voir ANNEXE 12 : Organisation territoriale de I'’Adapeila, p. XXI.
143 Voir ANNEXE 13 : Cartographie des dispositifs Enfance et jeunesse, p. XXII.
144 Voir projet associatif 2023-2028 de I'Adapeila.
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e Faire évoluer I'offre sur chaque territoire en renforgant les missions d’expertise et
le maillage avec les acteurs de proximité

¢ Revoir 'organigramme en revisitant les missions, les niveaux de responsabilités
confiés aux professionnels et la complémentarité des acteurs internes et
externes

o Favoriser I'émergence de nouveaux métiers, de nouvelles fonctions
d’accompagnement et de coordination

e |dentifier de nouvelles compétences a développer (expertises, appui ressources,

coordination) et de nouvelles postures professionnelles et managériales.

En exhortant le regroupement de lI'ensemble des activités et prestations a
destination des personnes de 0 a 20 ans accompagnées par 'association en un Dispositif
d’Accompagnement Médico-Educatif (DAME)'#°, [I'Adapeila s'est faite I'écho des
orientations définies par le Législateur. Cet objectif de transformation progressive des
établissements et services Enfance s’appuie sur la volonté de promouvoir une logique de
parcours, de modularité et de de souplesse des accompagnements, en passant d’'une
logique d’établissement et de service a une logique de prestations coordonnées entre tous
les acteurs d’'un méme territoire.

La création d’un projet stratégique*® pour le secteur Enfance, opérationnalisant les
orientations définis par le projet associatif 2023-2028 a I'échelle d’'un territoire, est le fruit
de cette volonté ; il s’agit bien la d’'un outil au service de I'enfant, de sa famille et au service
des professionnels, vidant a « développer le pouvoir d’agir des personnes accompagnées,
soutenir et développer le pouvoir inclusif de notre société, en s’appuyant sur les droits, dans
une approche responsable »'*7. Constituant un support de communication a destination des
jeunes accueillis, de leurs familles, des professionnels et des partenaires, il est aussi un
garde-fou dont I'objectif est de garantir la qualité et I'équité des prestations offertes sur
'ensemble des territoires.

La structuration de I'’Adapeila, en particulier le partage d’'une direction de territoire
unique entre 'IlME-SESSAD Les Barbussiéres et les structures Enfance des Sorinieres et
de Vallet, offre en ce sens la potentialité indéniable d’une vision et d’un projet communs a
I'échelle de 'ensemble de la zone du Sud Loire. Le futur DAME du Pays de Retz, tout
comme I'ensemble des établissements et services du territoire Enfance de I'’Adapeila, est
amené a s'inscrire dans cette profonde transformation, dans lintérét des enfants et

adolescents qu’ils accompagnent.

145 Voir ANNEXE 13 : Cartographie des dispositifs Enfance et jeunesse, p. XXII.
146 Voir ANNEXE 15 : Organisation fonctionnelle de I’Adapeila, p. XXV.
147 Voir projet associatif 2023-2028 de I'Adapeila.
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2.2 L’IME-SESSAD Les Barbussieres, un établissement traditionnel

tres implanté sur son territoire

2.2.1 L’IME-SESSAD Les Barbussiéres : une institution ancienne implantée sur un

territoire rural
L’environnement et le territoire d’intervention de 'lME-SESSAD

Situés tous deux a Saint-Hilaire-de-Chaléons dans le Pays de Retz, I'IME et le
SESSAD Les Barbussiéres sont trés ancrés sur leur territoire. Créé le 31 octobre 1974 dans
les murs qu’il occupe encore aujourd’hui, 'ME disposait alors d’'une capacité de 60 places
en semi-internat pour des « enfants déficients mentaux des deux sexes » agés de 3 a 20
ans. 1976 a été l'occasion de la création de 8 places supplémentaires en SESSAD,
étendues a 12 en 1978. De 1993 & 2017, de nouvelles places ont encore été créées jusqu’a
I'agrément actuel de 93 places au total, dont 62 en IME et 33 en SESSAD.

Le territoire Sud Loire'*® comprend deux IME-SESSAD supplémentaires gérés par
I'’Adapeila & Vallet et aux Soriniéres, ainsi que deux autres gérés par I'Etablissement Public
L’estuaire a Saint-Jean-De-Boiseau et Saint-Brevin-Les-Pins. Outre un IME-SESSAD, la
structure associative des Soriniéres comprend un Centre d'Accueil Familial Spécialisé
(CAFS) et un pbéle hébergement enfance (PHE), tandis que la structure Enfance de Vallet
gere actuellement une Unité d’Enseignement Externalisée (UEE) au Collége Pierre Abélard
de la commune. Notre propre IME-SESSAD ne propose malheureusement pas de telles
offres d’'accompagnement, faute de partenariats idoines. Malgré la gestion par 'association
de 3 Etablissements et services d'accompagnement par le travail (ESAT) & Arthon-en-Retz,
Gétigné et Legé, aucune convention permettant un accompagnement croisé des jeunes en
vue de leur offrir des possibilités de s’essayer aux activités qui y sont proposées aux adultes
n’a pour I'’heure été établie. Il n’existe guéere de relations particulieres ou de travail en réseau
en lien avec les structures d’hébergement adultes du territoire, de 'Adapei ou d’autres
organismes gestionnaires non plus. En vue de la perspective de mise en DAME, un Pdle
de Compétences et de Prestations Externalisées (PCPE) a toutefois été mis en place pour
soutenir et guider les familles et les aidants, notamment pour le suivi et la coordination du

parcours, et mobilise actuellement 1,5 équivalent temps plein (ETP).

148 Voir ANNEXE 13 : Cartographie des dispositifs Enfance et jeunesse, p. XXII.
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La structure est actuellement répartie sur 2 sites'*® : une parcelle de plus de 20 000
m? appartenant a l'association et implantée a I'Ouest du Bourg de Saint-Hilaire-de-
Chaléons sur lequel est établi
'IME, et des locaux d’environ
200 m2 loués a la communauté
de communes pour le
SESSAD, situés a 5,5 km de

St Hilaire de St

'IME. Les locaux de I'ME, qui e Chaléons

datent de sa création en 1974
et situés en zone rurale,

possedent de grandes qualités

ses espaces arborés et
étendus et ses équipements offrent un cadre tres agréable pour les jeunes et les
professionnels. Il est aussi vieillissant, énergivore et peu adapté aux enfants présentant un
handicap trés important : de nombreuses marches jalonnent les lieux de circulation, le
terrain présente un fort dénivelé et la route aux abords est relativement passante tandis

que les barrieres I'entourant sont peu sécurisées. L’institut est en outre éloigné des

uneix-en-Ketz

. établissements scolaires secondaires

Brains

- (les plus proches se situant & Sainte-
Pazanne et Chaumes-en-Retz), des

associations de loisirs, des

LE PLESSIS

oy Port-Saint-Pére
€ Ll orst LA PIGRGERE

entreprises, et est trées mal desservi

o181
Chaumes-en-Retz LA JUTIERE

A . LA VINGONNIERE
ARTHON-EN-RETZ LA'COCHE ()

. Seint Hilaire-de-Chaléons “wowe par les transports en commun. |l

LA CHAPELLERIE 9 9

N v = n'existe enfin pas de structures
o738
o d’hébergement et de travail adapté

LA GUINANDERIE

pour un public adulte & Saint-Hilaire-

LA GUIBRETIERE
CORMIER

de-Chaléons ; le Foyer de vie le plus

o1
05 s (D64 Saint-Lumine-de-Coutal
LS Map data ©2024 Google

proche se trouve a Sainte-Pazanne,
tandis que Chaumes-en-Retz accueille un Foyer d’Accueil et d’Hébergement (FAH), un
ESAT et sa Section Annexe (SAESAT).

L’IME et le SESSAD les Barbussiéres : deux entités trés isolées et trop

autonomes pour un méme public

Malgré une volonté forte émanant de la gouvernance et de la direction de territoire

et actée des 2023 de mettre en place un fonctionnement en dispositif, le constat est pourtant

149 \VVoir ANNEXE 14 : Présentation des locaux de 'IME Les Barbussiéres, p. XXIIlI.
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sans appel : 'IME et le SESSAD fonctionnent encore actuellement comme des entités
parfaitement autonomes et en silos. Chacun posséde ses locaux, ses équipes et sa cheffe
de service. Si la direction et les cheffes de service se retrouvent régulierement lors d’'une
réunion toutes les deux semaines, les équipes ne se réunissent qu’a l'occasion des %
journées institutionnelles qui se tiennent 2 fois par an. |l N’y a donc pas de travail en
commun, ni de mobilité des professionnels entre les deux services. Le passage de l'une a
I'autre structure d’accompagnement n’est d’ailleurs pas fluide pour les jeunes non plus : les
notifications MDPH sont toujours cloisonnées (IME ou SESSAD) et ne permettent pas un
va-et-vient de l'un a l'autre au gré des besoins des jeunes : la ou commence I'accueil au

sein de I'IME, 'accompagnement par le SESSAD s’arréte.

L’éloignement géographique et la mauvaise desserte des sites est également un
probleme : pour les enfants dont le domicile est le plus éloigné de I'IME, le temps de trajet
en transport collectif s’éleéve a 1h25 l'aller. Cet éloignement a un impact tant sur les enfants
— qui présentent une fatigabilité accrue selon les professionnels interrogés — que sur le
budget global de I'établissement. Notons que ce manque d’accessibilité des locaux impacte
également les professionnels de I'IME et du SESSAD, qui se trouvent dans 'obligation de
se rendre sur leur lieu de travail avec leur véhicule personnel, avec pour certains un temps
de trajet non négligeable : la majorité d’entre eux sont domiciliés a Chaumes-en-Retz et
Sainte-Pazanne.

Ainsi, la localisation des locaux de I'IlME et du SESSAD entraine plusieurs
conséguences majeures :

e Une séparation des unités IME et SESSAD de 5,5 km qui ne facilite pas le travail
en commun des équipes

e L’absence de structure d’hébergement et de travail pour un public adulte dans la
méme commune

e Le manque de structures médicales, d’établissements scolaires, d’équipements
sportifs et d’activités culturelles a proximité

¢ Une insuffisance d’occasion de partenariats

e Une durée de trajet importante pour les jeunes et les professionnels.

De la méme maniére que les différents services d’accompagnement a destination
des enfants présentant un handicap restent trés hermétiques entre eux, le passage a I'age
adulte ne se fait que trés rarement sans rupture pour ces jeunes. Si I'activité de ’Adapeila
recouvre bien les secteurs de 'Enfance, de la Vie professionnelle et de I'Habitat adulte, ces
trois champs d’intervention sont encore trés autonomes dans leur fonctionnement et

n’offrent que peu de passerelles efficaces et fluides.
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L’association gére pourtant un Foyer de vie a Sainte-Pazanne ainsi qu’'un FAH et
deux ESAT a Chaumes-en-Retz ; il serait certainement dans l'intérét de 'ensemble des
structures de I'Adapeila de tirer parti de cette richesse d’expertises et de modalités
d’accompagnement et, bien entendu, dans celui des quelques 2700 personnes qu’elle

accompagne.

2.2.2 Un plateau technique calibré pour ’'accompagnement des jeunes en situation

de handicap

Réunies, les équipes de I'|ME et du SESSAD sont composées de :
e 7,37 ETP de professionnels « thérapeutique »
e 3 ETP « ateliers techniques »
e 7 ETP « administratif »
e 18,51 ETP « éducatif »
e 3,63 ETP « services généraux »

e Une cuisiniére mise a disposition

5 enseignants dont 0,75 ETP présent sur 'lME et 4 professionnels mis a

disposition par 'Education Nationale pour le volet « pédagogique »'%.

Ainsi, 40 salariés interviennent a I'ME, 18 au SESSAD et 3 au PCPE, hors Péle de
gestion et les mises a disposition. Outre les réunions d’élaboration des Projets
Personnalisés d’Accompagnement (PPA) de chaque jeune, des réunions réguliéres sont
proposées aux équipes afin d’organiser le travail et sécuriser 'accueil des jeunes. Pour les
éguipes éducative, pédagogique et thérapeutique, ces réunions ont essentiellement lieu
aprés le départ des jeunes soit entre 16h et 18h. Des réunions d’analyse de pratiques sont
également proposées afin de permettre aux professionnels d’avoir un sas ou évoquer des
situations difficiles, et bénéficier de cet espace de démarche éthique afin de trouver
collectivement des réponses aux questions posées.

Chaque professionnel, par sa fonction et ses attributions, est un maillon
indispensable au bon fonctionnement de [I'établissement: I'expertise de chacun est
valorisée et reconnue par I'ensemble de I'équipe. Si la direction et les deux cadres
intermédiaires se retrouvent régulierement lors d’'une réunion toutes les deux semaines, les
équipes ne se réunissent néanmoins qu’a 'occasion des % journées institutionnelles qui se
tiennent 2 fois par an. Partant, ces derniéres n’ont que trés peu I'occasion de travailler en

commun : leur fonctionnement concret se fait encore comme deux entités bien distinctes.

150 VVoir ANNEXE 16 : Tableau des effectifs au 01.07.2024 - IME-SESSAD-PCPE, p. XXVI.
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Si nous nous trouvons relativement chanceux au vu de la stabilité des équipes, et
de l'impact minime des difficultés conjoncturelles de recrutement sur nos structures, le
principal probleme que nous rencontrons est le nombre trés largement insuffisant
d’enseignants intervenant a I'lME, pour répondre a nos besoins. Nos tentatives de dialogue
avec 'Education Nationale n’ont jusque-l& pas permis de trouver de solutions pérennes en

la matiere.

2.2.3 Un contexte de déménagement imminent des locaux de 'IME et du SESSAD

dans un environnement urbain

Une démarche de projet de déménagement de I'IME avait été engagée en 2018
sous l'impulsion de I'ancienne Direction Générale ; un diagnostic socio-démographique du
territoire avait alors été amorcé, ainsi qu’une étude batimentaire en lien avec une société
d’assistance a maitrise d’ouvrage. Le départ en retraite de I'ancien Directeur Général en
2020 ainsi que la crise sanitaire survenue la méme année ont mis un coup d’arrét a ce
projet, et la mobilisation des professionnels s’est trouvée stoppée nette. Une nouvelle
opportunité s’est néanmoins représentée en 2023 : la marie de Sainte-Pazanne a donné
son accord, avec l'aval de 'ARS, pour I'acquisition d’'une parcelle de prés de 8000 m? au
cceur de la commune, proche d'une école et un college, d’'un centre de loisirs et
d’équipements sportifs (centre aquatique Aquaretz, terrain de basket et de football) et
jouxtant le Foyer de Vie géré par I'association. Outre la localisation trés idéale de la parcelle,
ce déménagement permettrait de regrouper les équipes de IME et du SESSAD dans les
mémes lieux, et dans des locaux beaucoup mieux insérés dans I'espace urbain, social,
scolaire, sportif et culturel.

Avec un lieu unique plus accessible aux enfants, aux familles comme aux
professionnels, les liens entre 'IME et le SESSAD seraient alors facilités, et la frontiére plus
poreuse : les professionnels auraient davantage d’opportunités de travailler en
pluridisciplinarité et les accompagnements IME et SESSAD seraient moins
compartimentés.

Le lancement du projet a eu lieu le 31 janvier dernier par la réunion du Comité de
pilotage (COPIL)'*®! chargé de cadrer la mission, rappeler les enjeux du projet, et d’acter la
validation par 'ARS du regroupement des dispositifs des différentes structures et des

professionnels qui y travaillent & moyens constants. Six groupes de travail ont été

151 Composition du COPIL : le programmiste extérieur, le directeur de territoire, la directrice
d’établissement, les 2 cheffes de service de 'lME et du SESSAD, le Chargé de patrimoine, une
Chargée de mission qualité et 2 membres du Conseil d’Administration (CA).
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constitués et se sont réunis afin de recueillir les besoins et les propositions de 'ensemble

des salariés.

Afin de définitivement cerner I'activité de I'IME-SESSAD les Barbussieres, il est
nécessaire de décrire précisément le public que nous y accompagnons, et les spécificités
propres a ces enfants et adolescents de 6 a 20 ans présentant un trouble du neuro-

développement (TND) avec ou sans troubles associés.

-38- Camille GRELIER - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2024



2.2.4 Le SWOT!*2de 'IME-SESSAD Les Barbussiéres

Interne au projet

ANALYSE SWOT DE L’IME-SESSAD LES
BARBUSSIERES

FORCES

ASSOCIATION

* Gouvernance militante et trés engagee dans
la défense des droits des personnes en
situation de handicap

* Grande expertise du handicap (certification
Handéo en cours) et des TSA en particulier,
proactive dans le domaine de la recherche

* Une dynamique associative favorable & une

I'offre et & une
dispositif des

transformation  de
structuration en
atablissements et services

* Présence au sein des services supports d'un
chargé du patrimoine, source d'expertise
interne précieuse en soutien de ce projet

DIRECTION/ STRUCTURES

* Une direction territoriale unique utile & une
vision commune a I'échelle de 'ensemble de
la zone Sud Loire

* Changement de direction de territoire
imminente, cpportunité de regard nsuf et
de lancement de nouveaux projets innovant

* Ma prise de poste récente & la direction de
I'IME-SESSAD constitue une réelle
opportunité pour amorcer le changement

* Un engagement de l'ensemble de I'équipe
de direction dans le projet de
deémenagemesant

* Une evaluation de la Qualite (ex-evaluation
externe) prévue pour 2025: opportunité de
prise de recul sur les pratiques et mise en
mouvement du PACQ

PROFESSIONNELS

* Un plateau technigue wvarié et adapté 3
'accompagnement du public cible

* Stabilité des equipes et turnover trés
minime

* Une adhésion majoritaire au projet de
déménagement

FAMILLES

* Des familles engagées aprés des structures
et en réelle demande de plus de scuplesse
dans 'accompagnement de leurs proches

* Une adhésion majoritaire au projet de
déménagement

JEUNES

s En demande fluidification des solutions
d’accompagnement

FAIBLESSES

ASSOCIATION

* Une offre dinternat inexistante hors
Sorinigres et Vallet sur le territoire

s Cloisonnement des secteurs Enfance /
Habitat adulte / Vie professionnells,
grande faiblesse des passerelles entre
les 3 et absence de partenariats

DIRECTION / STRUCTURES
e Départ en retraite de la direction de
territoire en juin 2024 et arrivee tardive
(septembre 2024) de la nouvelle: socurce
de rupture et d'incertitude
* | ocalisation trés rurale etisolée

PROFESSIONNELS

* Equipes stables depuis longtemps et peu
mobiles, manque de recul sur les
pratiques (crispation sur l'utilisation des
méthodes  de  centention) et e
fonctionnement institutionnel
traditionnel

s Cloisonnement des equipes de I'IME et
du SESSAD, manque d'oppertunites de
travailler ensemble

* Difficultés de recrutement d'enseignants
spécialisés  formés: ceux gue nous
trouvons se retrouvent parfois en
difficulté face a la complexité des profils
que NoUS accompagnons

FAMILLES

s Beneficient d'un rapport de force trés
favorable (contexte: association de
familles, trés militante) risque d'une
vision unique des besoins des jeunes

JEUNES
s Liste d'attente pour I'IME supérieure & la
moyenne departementale
* Temps de scolarisation trop faibles
* Trop grand nombre d° «amendements
Creton»
* Mangue de fluidité dans les parcours

yofoid ne auiayuj

152 Qutil d’analyse stratégique permettant de mettre en lumiere et synthétiser les Forces (« Strengths

»),

les faiblesses (« Weaknesses »),

les opportunités (« Opportunities ») et

(« Threats ») d’un projet considéré par une organisation.
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OPPORTUNITES MENACES

ENVIRONNEMENT ENVIRONNEMENT
*» Contexte législatif et réglementaire *» Absence de partenariats avec
favorable & la transformation de I'Education Nationale malgré les
'offre politiques publigues les rendant
o *» Cadrejuridique offert au incontournables
_0_" regroupement en dispositif » Faiblesses des partenariats avec
o * Association membre de 'UNAPEI d’autres acteurs de
o * Soutien de 'ARS dans le projet DAME l'accompagnement
r:,u et du démeénagement afférent s Financements insuffisants pour faire
g * Des expérimentations de DAME face au nombre croissant de
E réussies sur le territoire francais demandes d'accompagnement
1>-<' s Notifications de la MDPH toujours
Lu cloisonnées
» Décret d'application du
foncticnnement en dispositif intégre
(S juillet 2024) tres exigent et
cantraignant
2.3 L’émergence progressive de nouveaux besoins: la

complexification des profils des jeunes accompagnés

2.3.1 L’évolution des connaissances sur les troubles neurodéveloppementaux
(TND)

Introduits pour la premiére fois dans la derniére classification américaine des troubles
mentaux en 19933 les TND occupent une place majeure dans la psychopathologie de
I'enfant'>. Les TND correspondent a « un ensemble d’affections qui débutent durant la
période du développement [et] se manifestent typiquement précocement durant le
développement, souvent avant méme que I'enfant n’entre a I'école primaire ; ils sont
caractérisés par des dysfonctionnements du développement qui entrainent une altération
du fonctionnement personnel, social, scolaire ou professionnel. La gamme des
dysfonctionnements développementaux est variable, allant de limitations trés spécifiques
des apprentissages ou du contréle des fonctions exécutives, jusqu’a une altération globale

des compétences sociales ou de l'intelligence. Les troubles neurodéveloppementaux sont

153 APA, American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
DSM-5, Arlington, us, American Psychiatric Association & Organisation Mondiale de la Santé, 1993.
CIM10/ICD10, 10e révision de la classification internationale des troubles mentaux et des troubles
du comportement, Genéve, OMS, Paris, Masson, 2013.

154 PRY, R. (2021). Les troubles neurodéveloppementaux : « Vous avez bien dit neuro et
développement ? » Les Cahiers de I'Actif, 2021/11 N° 546-547.
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souvent associés entre eux »'%, Il existe différents types de TND®, parmi lesquels le
trouble du développement intellectuel (TDI), qui se caractérise par « un dysfonctionnement

intellectuel et adaptatif dans les  /"Les troubles du neuro développement : TND

(DSMS5)

domaines conceptuels, sociaux ENVIRONNEMENT

IDE N | ssemnie — : :
. . Troubles Tr. du Développement | interaction
et prathues » pour quuel « il spécifique des Intellectuel :
. ) apprentissages Déficvience / handicap
doit exister un i ciolaires Intellectuel (mental) - %
. i Dyslexie dysorthographie - TSA g g
dysfonctionnement intellectuel Dyscslcle /' YDAH  rouble duSpectre) [BF 5
. , y s . Troubles Trouble Déficit de I'Autisme i @
confirmé  par  ['évaluation mnésioues d'Attention i
L. T Hyperactivité TDC g g
clinique et les tests i Trouble £ S
développemental L s
" i A TSLO de la coordination : =
d’intelligence standardises o Dysprasie, TAG g
157 i i du Langage oral (stéréotypies, tics)
»*>’, ainsi que des TSA dont les Dysphasie, Tr e
Communication

Mdies psychioues
Schizophrénie
Tr bipolaire

critéres principaux sont « les

(Tr. Parole soclale
Basse / bégaiement) Handicap
vision moteur

communication et des interactions sociales observés dans des

déficits persistants de la

Adapeila, Projet Enfance

contextes variés, et le caractére restreint et répétitif des 2023-2028), p.6

comportements, des intéréts ou des activités »1%8,

L’enjeu principal des découvertes récentes en sciences du neurodéveloppement,
permettant une catégorisation plus précise des TND**® et une meilleure caractérisation des
troubles et difficultés rencontrées, réside dans la possibilité de les détecter®° le plus tot et
le plus précisément possible, permettant d’'une part une intervention précoce (entre O et 8
ans) de maniére a en réduire significativement les effets et permettre une meilleure qualité
de vie a moyen et long terme, et de favoriser d’autre part une orientation et un travail

thérapeutique, pédagogique et éducatif pertinents et efficaces.

Les professionnels du handicap ont ainsi pu utilement bénéficier des progres récents
apportés a la connaissance, bien qu’encore lacunaire, de ces troubles du neuro-
développement et de la spécificité des besoins des personnes concernées. Cette évolution

est allée de pair avec une volonté croissante des jeunes et de leurs familles de favoriser

155 ROCQ M-A., GUELFI J-D., BOYER P., (2015), « DSM-5 - Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux », Américan Psychiatric Association, éditeur.

156 \/oir ANNEXE 6 : Eléments de définitions des principaux troubles du neuro-développement (TND),
p. X.

157 ROULIN, M. (2021). Chapitre 1. Définition des troubles du neurodéveloppement et contexte
d’évaluation,. Dans : , M. ROULIN, Le diagnostic des troubles du neurodéveloppement chez I'adulte:
TSA, TDAH, dyslexie, tics et SGT (pp. 19-89). Wavre: Mardaga.

158 HAS Synthese de la recommandation de bonne pratique, Trouble du spectre de I'autisme : des
signes d’alerte a la consultation dédiée aux soins primaires, Février 2018.

159 Voir ANNEXE 6: Eléments de définitions des principaux troubles du neuro-développement
(TND), p. X.

160 HAS, Troubles du neurodéveloppement, Repérage et orientation des enfants a risque, Méthode
Recommandations pour la pratique clinique, février 2020.
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non plus un accompagnement unique en institution spécialisée, mais des
accompagnements multiples et individualisés au sein du milieu ordinaire de 'ensemble des
enfants et adolescents porteurs de handicap!®!. Bien qu’ayant activement participé a I'effort
inclusif, notamment en déployant des places en SESSAD de fagcon exponentielle, ce
phénoméne n’'a pas été sans conséquence pour les établissements et services médico-

sociaux, et notamment sur les profils des jeunes accueillis en IME.

2.3.2 Le développement des accompagnements en milieu ordinaire comme source

de concentration de jeunes aux profils complexes

Le virage domiciliaire de I'accompagnement médico-social n'a en effet pas pu

) - o ) bénéficier a I'ensemble des
Graphique 11 : Répartition des éléves en situation de handicap selon le type de

déficience enfants et adolescents. Selon

Source : Education nationale, rentrée scolaire 2021

41 % les chiffres les plus récents

Troubles intellectuels ou cognitifs 32 %

Troubles du psychisme MR 2096 collectés par 'observatoire du
Troubles du langage ou de |la parole I 16 % handicap de la Loire
Plusieurs troubles associés ™M 8 % 20 0 Atlantiquel®?, les profils
Autres troubles 8, 6% nécessitant les
Troubles moteurs ™ é‘c;f

o accompagnements les plus
Troubles auditifs o

_ § 2% « complexes », comprenant
Troubles visuels  ®5%/°

Troubles viscéraux | 3 les troubles du psychisme et
Polyhandicap w4 o les troubles associés, se
Troubles du langage et de la parole | 4 o, retrouvent majoritairement en

w Seoarisation en milieu orinaire institution  spécialisée, de
Accueil en etablissement hospitalier ou medico-social méme qu’une part importante

des profils présentant des

troubles intellectuels ou cognitifs, sans doute les plus séveres. Le Projet Régional de Santé
(PRS) des Pays de la Loire 2018-2022 précise en outre qu’en moins de 10 ans, la part des
jeunes autistes dans les établissements est passé de 5 a 16% et celle des enfants souffrant
de psychose infantile & 12%. La part des jeunes accueillis en IME présentant un
comportement agressif s’éléve en outre a 36%. Il est également important de souligner
gu’en raison du manque de places en structures adultes, et du cloisonnement toujours

prégnant des secteurs médico-sociaux, une multiplication des situations d’« amendement

161 ARS, Projet Régional de Santé Pays de la Loire (2018-2022) Accompagnement des enfants en
situation de handicap, scolarisation et participation sociale des jeunes en situation de handicap, les
livrets du PRS, pp. 3-4.

162 Observatoire de Loire Atlantique, « Les personnes en situation de handicap en 2022 », Regard
sur Handicap #19, Décembre 2022, p.9.
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Creton » depuis sa mise en place en 2013 a été créée, maintenue et aggravée une
embolisation des IME, « et par ricochet, le maintien en école ordinaire d’enfants relevant
du médico-social, une saturation des ULIS ainsi qu'un manque dAESH »16
(Accompagnant des éléves en situation de handicap).

Comme précisé plus haut, les enfants accompagnés par I'lME et le SESSAD Les
Barbussiéres présentent des TND ; aussi retrouve-t-on majoritairement présents chez

eux'®  tout comme

'ensemble des enfants ]
A titre d’exemple, prenons le cas de cette jeune femme de 21 ans

accompagnes Par  que nous accueillons & I'IME. Celle-ci entretient une relation trés

I'association’6® des c_onflict'uelle avec sa famille et se montre régu!iéremer_lt_ag_re_ssiye
’ vis-a-vis d’autres jeunes accompagnés. L’équipe pluridisciplinaire

troubles du de I'IME comprend de ces comportements l'expression d’une
; frustration ressentie vis-a-vis des difficultés qu’elle rencontre avec
developpement ses proches, et témoignant d’une envie de commencer sa « vie

adulte » hors de son foyer familial. Or cette attente ne peut trouver
a se réaliser en raison de son incapacité actuelle a vivre en
que des TSA. Le logement ordinaire, et du manque de places dans les foyers
. . médico-sociaux adultes. Elle souhaite en outre travailler en ESAT,
polyhandicap, definit et a effectué plusieurs stages a celui de Chaumes-en-Retz au sein
comme « un handicap du péle production industrielle. Les professionnels de 'ESAT ont
évalué qu’elle pourrait en avoir les capacités, si tant est qu’un
grave a expressions accompagnement resserré et adapté était entrepris en ce sens.
Celle-ci étant pourtant toujours rattachée a I'lME, 'ESAT n’est pas
en mesure d’entreprendre ce travail, tandis que le détachement
toujours une déficience  dun professionnel de I'IME s‘avére pour I'heure impossible. Nous
nous retrouvons ainsi collectivement dans l'incapacité de répondre

motrice et une déficience  aux besoins constatés et exprimés par cette jeune femme.

intellectuel (TDI), ainsi

multiples associant

intellectuelle sévere ou
profonde, entrainant une restriction extréme de l'autonomie et des possibilités de
perception, d’expression, et de relation », est également présent dans une moindre
mesure, de méme que des troubles spécifiques du langage et des apprentissages (TSLA),
communément appelés les « troubles dys »7, qui sont « la conséquence de troubles
spécifiques neuro-développementaux » et qui « affectent les apprentissages précoces
(langage, geste, etc.) » ou encore les « apprentissages scolaires comme le langage écrit

et le calcul »18,

163 PRS Pays de la Loire (2018-2022) op.cit., p. 2.

164 Voir ANNEXE 7 : Types de troubles présentés par les jeunes accompagnés par I'lME et le
SESSAD Les Barbussiéres., p. XV.

165 VVoir ANNEXE 8 : Types et répartition des handicaps des jeunes accompagnés par I’Adapeila au
31 décembre 2021, p. XVI.

166 Annexe XXIVter au décret du 9 mars 1956 citée par PONSOT, G. & BOUTIN, A. (2017). Chapitre
1. Le polyhandicap : une situation particuliere de handicap. Dans : Philippe CAMBERLEIN éd., La
personne polyhandicapée (pp. 85-103).

167 \/oir ANNEXE 6 : Eléments de définitions des principaux troubles du neuro-développement (TND),
p. X.

168 HAS, Comment améliorer le parcours de santé d’un enfant avec troubles spécifiques du langage
et des apprentissages ?, décembre 2017.
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Les rapports d’activités de I'association de 2014 a 2022 témoignent en outre d’une
augmentation significative de la prévalence de 'autisme chez les jeunes accompagnés ; ce

constat est par ailleurs corroboré par la Haute Autorité de Santé (HAS)°,

2.3.3 Les jeunes accompagnés par I'IME-SESSAD Les Babussiéres: un public

amené a évoluer

Aux termes du CASF°, I'action d’un service d'éducation spéciale et de soins a

) domicile (SESSAD) est orientée
Répartition des jeunes de I'lME et du SESSAD

par 4ge selon vers &ges vers «
70 L'accompagnement précoce
60 pour les enfants de la naissance
50 a six ans comportant le conseil et
40 l'accompagnement des familles
30 . -
et de l'entourage familier de
20 1213 15,4 .
o c I'enfant, l'approfondissement du
o I 0 g° diagnostic, l'aide au
b,bo" '\:b(\ %,bo" qf" Q,b &0& <§§/ O,\v développement psychomoteur
7 N N N o g K\ A N , i .
A SN AN - MY WQ\S’ RS initial de I'enfant et la préparation
b'?,
\QLJ ’ ... .
< Répartition des jeunes de
B IME mSESSAD I''ME et du SESSAD par

. : : - . genre
des orientations collectives ultérieures » et « le soutien

— < I , ) 70
a la scolarisation ou a l'acquisition de l'autonomie o

comportant I'ensemble des moyens medicaux,

paramédicaux psycho-sociaux eéducatifs et 4o
pédagogiques adaptés ». Le SESSAD a ainsi pour 30 24 23
mission de soutenir les jeunes qu’il accompagne dans 2 I 14 I

0
leur inclusion scolaire et sociale grace a des actions 10

éducatives et / ou thérapeutiques sur leurs différents ’ Féminin  Masculin  TOTAL
lieux de vie (domicile, créche, école, etc.)!’?, et selon ®IME B SESSAD

169 Plan d’action régional Autisme et troubles du spectre de l'autisme (TSA) 2018-2022 :
augmentation de la prévalence de l'autisme constatée par la HAS liée a des modifications des
criteres diagnostic, 'amélioration des démarches diagnostiques, et le rle suspecté d’autres facteurs,
notamment environnementaux, actuellement en étude.

170 Article D.312-55, CASF.

171 En ce sens, La Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) a élaboré en janvier 2019
un guide méthodologique de la mesure de I'activité des ESMS en lien avec la réforme Serafin PH,
visant la définition du périmétre des interventions des ESSMS, et une réflexion autour des
conséquences de la transformation de I'offre dans une visée inclusive au profit d’'une modularité des
accompagnements, d’'une intégration des actions de prévention, et des interventions accrues en
milieu de vie dit « ordinaire ».
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les capacités et potentiels d’apprentissage et d’autonomie qu’auront mises en lumiére les
évaluations fonctionnelles?’2. L'IME quant a lui regoit en son sein les enfants et adolescents
aux profils les plus complexes en accueil de jour’® pour leur assurer une éducation adaptée
a leurs besoins et leurs capacités, afin de développer leur autonomie en s’appuyant sur
leurs diverses potentialités intellectuelles, motrices et affectives. Pour connaitre ces
potentialités, une démarche diagnostique portant sur le volet médical (syndrome, maladie,
trouble, etc.) et fonctionnel (capacités en lien avec le développement des compétences
cognitives, émotionnelles et sociales) tend a étre mise en place a l'arrivée des jeunes, en
partenariat avec des professionnels extérieurs & l'institution A l'issue de cette premiére
évaluation effectuée par les professionnels, les jeunes sont regroupés en différents
groupest’® selon leur classe d’age, et 'intensité de leurs besoins d’accompagnement!’® :

e 3 SEES'® regroupent respectivement 3, 4 et 12 enfants de 3 a 14 ans : elles
permettent d’assurer les apprentissages scolaires et le développement de
I'autonomie et de la socialisation des enfants (art. D312-15, alinéa 1, CASF).

e 1 SEHA'” composée de 4 jeunes présentant un handicap sensoriel ou psychique
associé qui leur permet de bénéficier, en plus des activités dispensées dans une
SEES, d’'un accompagnement thérapeutique plus soutenu.

e 3 SIPFPY8de 14, 12 et 17 jeunes de 14 a 22 ans destinées a orienter chaque éléve
vers l'activité gu'il est le mieux a méme d'exercer, compte tenu de ses aptitudes
propres, et en liaison étroite avec le milieu professionnel (art. D312-15, alinéa 2,
CASF).

L’'IME accueille ainsi 65 enfants et adolescents, dont 24 filles et 41 gargons, d’'une
moyenne d’age de 15,4 ans, dont 5 jeunes de plus de 20 ans (dits « amendement Creton
»9), les lundis, mardis, jeudis et vendredis de 09h05 a 16h et les mercredis de 09h05 &
13h15 au sein de I'IME. Le SESSAD accueille quant a lui 37 enfants et adolescents, dont
14 filles et 23 gargons, d’'une moyenne d’age de 11,6 ans, de 8h a 20h au domicile ou sur

un autre lieu de vie et d’accueil de I'enfant.

172 \Joir ANNEXE 9 : Le projet de parcours, un processus solide et souple (p. 27 Projet Enfance de
I’Adapeila 2023-2027), p. XVII.

173 | 'IME Les Barbussiéres ne propose pas de solution d’internat ; cette mission est proposée par le
Pble Hébergement Enfance (PHE) situé aux Soriniéres.

174 VVoir ANNEXE 10 : Répartition des jeunes de I'lME par sections, p. XIX.

175 Voir ANNEXE 11 : Besoins d'accompagnement des jeunes de I''TME-SESSAD, p. XIX.

176 Sections d’Education et d’Enseignement Spécialisé

177 Section d'Education avec Handicap Associé.

178 Sections d’Initiation et de Premiére Formation Professionnelle.

179 Cf. Alinéa 1bis dit « amendement Creton » de l'art.22 de la loi n°89-18 du 13 janvier 1989,
dispositif Iégal qui permet le maintien censément temporaire de jeunes adultes de plus de 20 ans
dans des établissements pour enfants en situation de handicap dans l'attente d’'une place dans un
établissement pour adultes.
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Au 30 juin 2024, '|ME fait 'objet de 53 demandes d’admission (contre une moyenne
de de 48,33 demandes tous IME de Loire Atlantique confondus), la moyenne d’age des
jeunes concernés est de 10,8 ans (contre 11,6 ans) et le temps d’attente moyen est de 28,8
mois (contre 28,4 mois). Le SESSAD quant a lui fait I'objet de 60 demandes (contre 70,9
sur 'ensemble du département), la moyenne d’age y est de 8,9 ans (contre 9,9 ans) et le
temps d’attente moyen est de 15,4 mois (contre 17,7 mois).

Pour I'heure, il n’existe pas d'Unités d’enseignement externalisée (UEE) sur le
territoire du Pays de Retz ; I'enseignement est dispensé au sein méme de I'IlME par des

enseignants détachés de 'Education Nationale.

A ce jOUI’, un tiers a Orientation des jeunes sortis entre 2019 et 2024
peine des jeunes que nous Soriie sans accompagnement
accompagnons auront une Déces
Hospitalisation longue en psychiatrie

orientation vers la vie FAM

professionnelle ; a I'avenir, il FDV hébergement
FDV ADJ
ESAT
profil ne sera plus orienté vers Formation pro
IME hors département

est évident que ce type de

'IME au profil de dispositifs

IME hors les murs
plus inclusifs.

[=]
-
[i*]
[
=
@n
-
-~
[==]
=]

A l'issue de ce diagnostic que jai tenté d’exposer ici, la problématique qui s'impose

a moi est la suivante :

Comment profiter de 'opportunité de déménagement qui se présente a nous afin de
transformer I’offre d’accompagnement vers un fonctionnement en dispositif
permettant, in fine, la fluidité des parcours et Iinclusion adaptée aux besoins des

jeunes ?

Ce questionnement constituera le fil rouge du plan d’action visant la transformation en
dispositif de notre institution, en ce qu’elle représente une réponse adaptée aux enjeux

exposes, et que je compte mettre en ceuvre.
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3 Plan d’action pour une transformation en dispositif comme

réponse apportée aux enjeux actuels

3.1 Scenario 1: Le projet de déménagement comme véritable fenétre

d’opportunité idéale pour se constituer effectivement en dispositif

Le démarrage du projet n’étant pas concomitant avec ma prise de fonction, il me faut
tout abord présenter les actions engagées par les différents acteurs avant ma prise de
fonction, pour ensuite déterminer les meilleures stratégies de poursuite du projet et la fagcon

dont je compte I'ancrer durablement dans le fonctionnement du futur DAME.

3.1.1 La phase de préparation du projet de déménagement comme amorce du

changement a venir

Comme indiqué plus haut, une démarche de projet visant I'étude de la pertinence
d’'un déménagement de I'IME de Saint-Hilaire-de-Chaléons en lien avec une transformation
de la structure en DAME avait déja été entreprise en 2018. Si ce projet a d0 étre mis en
suspens pour les raisons évoquées en amont, une nouvelle opportunité fonciere sur le

territoire de Sainte-Pazanne s’est présentée en 2023.

Le choix d’une expertise interne et externe pour consolider le projet de

déménagement

La nouvelle direction générale a fait le choix de créer un service patrimoine dans le
but assumé de rationaliser et professionnaliser la gestion logistique et immobiliere du parc
de I'association. A ce titre, un chargé de patrimoine a été embauché en mai 2021 ; il est
assisté dans ses missions par un coordinateur des services généraux, chargé du volet
maintenance et sécurité des infrastructures, et d’'une conseillére en transition énergétique
et écologique. Ainsi, ces 3 personnes expertes dans le domaine de la gestion du patrimoine
constituent des ressources extrémement précieuses pour l'ensemble des projets
immobiliers de I'’Adapei, et pour celui de 'IME-SESSAD les Barbussieres en particulier.

Le choix a en outre été fait de lancer en octobre 2023 un appel d’offres afin de
mandater un programmiste extérieur, pour assister le COPIL dans son travail de
programmation. Pour cette consultation a été réalisé en septembre 2023 un cahier des

charges sommaire constituant un préprogramme fonctionnel. Celui-ci contient une
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exposition du site de construction envisagé a Sainte-Pazanne, ses contraintes urbaines et
architecturales ainsi que le cadastre!®.

Le cahier des charges expose ensuite le programme du site avec le projet de
création d’'un DAME, ses objectifs, la situation actuelle de 'IME-SESSAD et la projection
du déménagement a Sainte-Pazanne, avec ses contraintes et ses enjeux. Le jury chargé
de choisir le programmiste, composé des directeurs d’établissements de I'IME-SESSAD les
Barbussiéres et du Foyer de vie de Sainte-Pazanne ainsi que du chargé de Patrimoine de

I'association, s’est tenu le 24 novembre 2023.

S’est ensuite ouverte la phase de
ENJEUX DU PROJET

o o - Création d’'un nouveau DAME (Dispositif
avec la réunion de lancement le 31 janvier  yaccompagnement Médico Educatif)

2024 qui a été l'occasion de cadrer la - Validation périmetre ARS : nombre de places
équivalent a ce qui se fait aujourd’hui (62
places IME) avec un regroupement des
de formaliser la composition du COPIL et dispositifs de [I'IME et SESSAD/PCPE
(regroupement de tous les professionnels)

- Rappel du souhait collectivement exprimé de
dispositifs des différentes structures et des  renforcer le maillage territorial du dispositif

programmation du projet de construction

mission et de rappeler les enjeux du projet,

d’acter la validation du regroupement des

professionnels qui y travaillent par 'ARS.

Calendrier prévisionnel du projet de déménagement arrété au 01.01.2024181

18T trimestre
10/05/2024 09/2024

* Débutdes

* Attribution * Réception

* Réunionde

lancement +Validation du marché * Lancement travaux * Phase des travaux
Budgétaire du projet d’Ancrage
DAME du projet

31/01/2024 08/2024 07/2025 e

S A A

180 \Voir ANNEXE 17 : Préprogramme fonctionnel de la construction du DAME de Sainte-Pazanne,
p. XXVII.

181 VVoir ANNEXE 20 : Calendrier prévisionnel et futures étapes du projet de construction du DAME
du Pays de Retz, p. XXXII.

-48 - Camille GRELIER - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2024



Le soutien des représentants des jeunes, des familles et des partenaires

extérieurs au projet de déménagement

Dans le cadre de ce projet de déménagement ont été consultés en juin 2024 les
membres du Conseil de la Vie Sociale (CVS)!’, les parents des jeunes accompagnés, des
représentants de I'Education Nationale du primaire et du secondaire ainsi que la Maire de
Sainte-Pazanne. Si nous avons bien obtenu I'accord enthousiaste du CVS*° vis-a-vis de
ce projet, il me faudra renouveler ce type de rencontre a plusieurs occasions ; cela
constituera une excellente opportunité de consulter 'ensemble des familles afin d’entendre
leur appréciation, leurs suggestions et également leurs inquiétudes, et les éventuelles
propositions qu’ils pourraient formuler en vue de [I'amélioration des modalités

d’accompagnement dans le cadre d’un dispositif.

La remobilisation des équipes autour du projet de déménagement

Dans ce contexte, la remobilisation des équipes autour de la relance de ce projet
avorté a constitué un réel enjeu pour I'ancienne direction de 'lME-SESSAD, comme cela
sera le cas pour moi ; il a paru indispensable de les intégrer trés étroitement a ce nouveau
projet.

Le COPIL a ainsi choisi de constituer 6 groupes de travail afin de lancer la phase de
concertation et collecter les propositions des professionnels de I'IlME et du SESSAD de

Saint-Hilaire-de-Chaléons :

. Un groupe « thérapeutigue »

. Un groupe « ateliers techniques »

. Un groupe « administratif »

. Un groupe « éducatif »

. Un groupe « restauration et atelier cuisine »
. Un groupe « pédagogique »

De facon transversale y seront abordées de janvier & juin les questions
d'aménagement des espaces extérieurs et des activités, la gestion des flux, les
problématiques d’accessibilité (accueil, taxis, professionnels, livraisons) et celles des salles
spécifiques. L’animation a été faite conjointement par la responsable d’établissement et/ou
le programmiste, et par une cheffe de service. L'objectif de ces temps de travail était alors
de déterminer collectivement ce qui va et ce qui ne va pas dans les infrastructures actuelles,
et ce qu'il faudrait dans les nouvelles. Les 6 réunions se sont faites a I'ME Les Barbussiéres

et comprenaient en moyenne 10 participants.
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Le constat d’une difficulté des professionnels a se projeter collectivement

dans un fonctionnement en dispositif

L’enjeu de ces réunions de travail était alors d’avoir 'opportunité de constater trés
concrétement les différences de pratiques entre les équipes de I'lME et du SESSAD, qui
n‘ont certes pas manqué de ressortir de ces discussions, afin d’avoir la possibilité
d’'anticiper leurs effets potentiels et travailler a les harmoniser, en vue du regroupement en
DAME. Et force est de constater que le fonctionnement d’un établissement a proprement
parler differe notablement de celui d’'un service : le positionnement des cheffes de service
en particulier, notamment vis-a-vis de leurs équipes est sensiblement discordant. Si
jenvisage une certaine forme de mobilité des professionnels entre les accompagnements
au sein de I'établissement et hors-les-murs, un compromis devra notamment étre trouvé
entre une extréme proximité nécessaire au bon suivi des activités en extérieur, et une
certaine forme de hauteur, comme cela peut étre indispensable au sein d’'une institution.
L’'importance d’avoir I'opportunité de pouvoir s’isoler pour les fonctions administratives
devra également étre couplée avec I'envie que ces professionnels m’ont transmis d’étre au
cceur de l'activité et des flux de circulation. Ces quelques exemples témoignent du réel
intérét que présente cette dynamique de délocalisation des activités dans de nouveaux

locaux, dans I'amorce d’'une transformation des pratiques professionnelles.

Les réunions du COPIL successives ont en outre constitué I'occasion pour les
cheffes de service de relayer les inquiétudes des professionnelles, et d’exprimer les leurs :
e La perte globale d’espace entre la parcelle actuelle et celle de Sainte-Pazanne semble
étre une source d’anxiété constante depuis le début du projet. Celle-ci s’est constatée
dés la prise de conscience de I'impossibilité de reconstruite les grandes serres qui
existent actuellement et qui servent a I'apprentissage de I'horticulture et I'entretien
d’espaces verts, ces activités exercées dans bon nombre d’'ESAT de I'association et
d’ailleurs. L'ouverture de discussions avec 'ESAT de Chaumes-en-Retz visant la
création de partenariats en vue de délocaliser ces activités pédagogiques n’a pas suffi

a éteindre ces craintes : I'incertitude de la survenue et la pérennité de tels accords ne
semble valoir pas grand-chose face au confort de pouvoir subvenir a tous les besoins

en interne. Consciente que le sujet peut cependant avoir pour effet de briser I'élan
collectif, il me faudra prendre attache avec les élus locaux afin de trouver ensemble

une solution alternative en lien avec les services communaux des espaces verts.
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e Le travail du programmiste consistant en la traduction des besoins exprimés lors
des groupes de travail en tableau surfacique®? met en lumiére une impossibilité
de disposer I'ensemble des espaces théoriques en rez-de-chaussée eut égard a
la taille de la parcelle considérée, contrairement aux souhaits exprimés par les
équipes et tels que sont distribués les espaces sur le site actuel de 'lME. Les 40
places de stationnement réservées aux professionnels demandées ne tiennent
également pas sur la parcelle : ceux-ci se trouveraient alors dans I'obligation de
se stationner au niveau du parking du gymnase, situé a moins d’'une dizaine de
minutes a pied du site. Les cheffes de service craignent que cela ne constitue un
réel obstacle a l'adhésion des professionnels au projet. A ce sujet, et en
coordination avec le chargé du patrimoine, je compte mener une étude
approfondie du taux d’occupation des parkings. En effet, si le nombre de salariés
des IME-SESSAD-PCPE est de 59 personnes, pour un ETP de 40,85, il est
important d’objectiver le nombre réel de personnes travaillant en méme temps.
Outre I'étude attentive des emplois du temps et des plannings avec les cheffes de
service, et cela pour engager et responsabiliser les professionnels dans la
démarche, jimposerai dés le mois de septembre 2024 I'utilisation systématique de
outil d’organisation du travail et d’occupation des locaux m-work qui permet a
chaque salarié de signaler sa présence sur site et de réserver sa place de parking.
Je ne doute pas qu’au vu des résultats lies a I'exploitation des données sur
plusieurs mois, je pourrais constater la réelle affluence au quotidien et ainsi
mesurer avec finesse les besoins réels en places de parking. Cette étude sera
couplée avec une campagne en faveur du covoiturage, pilotée finement grace aux
données en ma possession sur les trajets domicile-travail des professionnels.
Dans la perspective d’'un déménagement en zone urbaine, des possibilités de prise
en charge des transports collectifs pourront étre envisagées et portées a la
connaissance des professionnels.

e L’absence de dialogue et a fortiori de partenariats avec I'Education Nationale et
d’autres acteurs de 'accompagnement et du milieu professionnel fait largement
craindre aux cheffes que le déménagement n’entraine qu’une perte d’espace et
d’infrastructures sans gains de partenariats et, partant, d’'opportunités de proposer
des accompagnements hors-les-murs, soit a I'extérieur du DAME. Il me faudra
donc prendre personnellement attache avec I'ensemble des responsables des
écoles publiques et privées de Sainte-Pazanne et des communes environnantes,

afin créer des partenariats en ce sens.

182 \/oir ANNEXE 19 : Récapitulatif du tableau surfacique des besoins théoriques du DAME, issu des
groupes de travail., p. XXXI.
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A l'issue de cette premiére phase de préparation du projet de déménagement et de

constitution en dispositif nous trouvons-nous devant les constats suivants :

Soutenu par l'expertise conjointe d'un prestataire extérieur et du chargé de
patrimoine de l'association, le projet de construction des locaux du futur DAME
s’avere parfaitement réalisable ;

Le projet de déménagement et celui de transformation en dispositif sont tous les
deux soutenus a la fois par les jeunes et leurs familles, mais aussi par la direction
générale, la gouvernance et notre autorité administrative ;

Malgré I'ancienneté du projet de déménagement, cette relance récente emporte
globalement l'adhésion des professionnels, sous réserve de quelques
aménagements face aux difficultés que certains soulévent, et un accompagnement
de la part de I'équipe de direction visant a trouver une forme de compromis
acceptable et acceptée ;

Les discussions durant les groupes de travail ont révélé une grande difficulté pour
les professionnels de s’envisager en « dispositif », notamment en termes de
mutualisation des espaces et des ressources entre les équipes de I'IME et du
SESSAD. Le tableau surfacique des besoins théoriques reproduit en ce sens peu
ou prou les espaces existants cumulés de I'lME et du SESSAD ;

Le travail prospectif de I'évolution des besoins des jeunes a 5 ans réalisé par les

cheffes de service tablant sur un accroissement des Colit a la place
accompagnements en « SESSAD » et d’une hausse |* SESSAD 13700 €
_ . _ |8 SIPFP 17 660 €
de profils qualifiés de « complexes » admis au sein | SEES 26490 €
de I'établissement fut fondé sur une reproduction |D SEHA 35320¢€
des catégorisations existantes!®® d’'un systeme de Sl
9 y A SESSAD 33 452100€
« colt a la place » et de la répartition de la masse |8 SIPFP 30  529800€
salariale afférente. La perspective de la possibilité ¢ SEES 27 715230¢€
D SEHA 5  176600€
d’'une orientation MDPH « DAME » et les [roraL 95 1873730€
implications de la réforme SERAFIN PH en termes HYPOTHESE FINALE (3 5 ans)
de fi ¢ wavaient al 16 ori A SESSAD 50 685000 €
e financement n'avaient alors pas été prises en |, SPFP 20 353200 €
compte, ce qui témoigne d'une absence de |C SEES 10 264900 €
. . N . " D SEHA 15 529 800 €
projection dans un systeme de dispositif.
TOTAL 95 1832900 €

Suite a cette concertation permettant de détailler I'activité existante et projetée vont

pouvoir étre réalisées une description des espaces existants (batiments et terrain) et des

fonctionnalités souhaitées (zones, flux, etc.) pour créer le programme fonctionnel, ainsi

gu’une description des attendus et interdits en matiére de performances, de matériels, de

183 SESSAD, SIPFP, SEES et SEHA
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mises en ceuvre et autres orientations techniques pour in fine pouvoir réaliser le programme
technique du projet. La prochaine étape sera le lancement d’'une consultation de maitrise
d’ceuvre par le biais d’'un nouvel appel a projet. Une fois ce marché attribué va pouvoir
commencer la phase de conception a proprement parler, avec son lot d’études et de
validations complémentaires, ainsi qu’'une nouvelle consultation des entreprises
pressenties pour réaliser les travaux. Au vu des projections réalisées!® et sans compter les
éventuels retards, ceux-ci devraient commencer aux alentours du mois de mai 2025, pour

une livraison prévue au premier trimestre 2027.

Prenant en considération I'ensemble des travaux engagés et prenant appui sur

ceux-ci, mon plan d’action pour mener a bien ce projet se présente comme suit :

LANCEMENT DU ANCRAGE DU
PROJET PROJET

- 2023 : appel a une expertise . Septembre — Novembre 2024 : Identification des « 1er trimestre 2027 : Evaluation
interne et externe pour ambassadeurs externes et internes du projet de la réussite du projet de
consolider le projet de . Octobre 2024 — 1er semestre 2025 Création d'un réel construction des nouveaux
déménagement collectif d’encadrement transversal batiments

. Octobre 2023 : création d'un pré- . Septembre 2024 - livraison des locaux: - Rentrée 2027 : Evaluation de la
programme fonctionnel Aménagement d’espaces d’expression sécurisés réussite du déménagement des

. Janvier 2024 : création d'un d’expression pour les différentes parties prenantes activités dans les nouveaux
calendrier prévisionnel du projet . Octobre 2024 - juillet 2025 : Dé&finition des outils de locaux de Sainte-Pazanne

. Mars — juin 2024 : groupes de collaboration & destination des parties prenantes - 3e trimestre 2027 : L'évaluation
travail des professionnels sur les internes et externes au projet de la réussite du projet de
besoins .+ Septembre 2024 & fin 2026 : Définition du plan de regroupement en DAME

+ Juin 2024 ; consultation du CVS, communication & destination des parties prenantes - 2025 - 2030: Formation des
des jeunes et des familles internes et externes au projet professionnels aux methodes

- Juillet 2024 : synthése des . Juillet 2025 : lancement des travaux d’évaluations fonctionnelles
consultation et élaboration du . 1ler semestre 2027 : Réception des travaux multidimensionnelle
programme fonctionnel . Eté 2027 : Déménagement des activités & Sainte-

Pazanne

3.1.2 Lelancement du projet : une projection réussie dans le nouveau dispositif

Le lancement de ce projet, qu’il s’agisse du déménagement ou de la transformation
en DAME, n'a pas emporté une adhésion unanime et inconditionnelle. Il est dés lors
impératif que je puisse identifier les acteurs internes et externes favorables au projet qui
me serviront de relais, écouter les détracteurs et leurs inquiétudes pour travailler les freins

et trouver des solutions correctrices aux problémes qu’ils auront mis en évidence ou

184 VVoir ANNEXE 20 : Calendrier prévisionnel et futures étapes du projet de construction du DAME
du Pays de Retz, p. XXXII.
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anticipés, définir les outils de communication et de collaboration adéquats de I'ensemble
des parties prenantes et le meilleur plan de communication en interne et en externe visant

a faire vivre le projet.

Identifier les ambassadeurs externes et internes du projet [Septembre —
Novembre 2024]

Jusqu’ici 'ARS, notre autorité administrative, a été un soutien de taille, que ce soit
dans I'accord relatif au projet de déménagement, ou 'adhésion a la transformation de I'|ME-
SESSAD en dispositif. Une nouvelle rencontre est prévue le 25 septembre 2024 en vue
d’étudier I'opportunité offerte par le nouveau décret®® de se constituer en dispositif intégré,
afin de proposer des prestations « adaptées, souples et modulaires » en collaboration avec
d’autres partenaires du territoire. L’enjeu sera ici de connaitre la position de notre autorité
administrative sur ce sujet; si celle-ci adhére au projet reposant sur cette nouvelle
réglementation et entend nous octroyer une autorisation en ce sens, elle constituera un allié
de poids et notre projet en sera légitimé et renforcé.

L’Education Nationale constitue en ce sens un partenaire qu’il nous faut rallier et
intégrer au projet ; la proximité de la future parcelle du DAME a Sainte-Pazanne avec
plusieurs établissements scolaires constitue une opportunité prometteuse. Il nous faudra a
trés court terme renouer le dialogue avec ses représentants, leur présenter notre activité et
réfléchir ensemble a des possibles échanges et collaborations dans l'intérét de tous ; je
proposerai notamment a I'école jouxtant notre future parcelle de mutualiser une salle de
restauration collective, afin que « nos » jeunes et les leurs puissent déjeuner ensemble et
se cbtoyer directement, dans I'espoir d’initier un rapprochement, potentiellement jusqu’a
'organisation d’activités extrascolaires communes. Une telle entente serait de nature a
rassurer ’ARS sur la pertinence de notre projet ainsi que les professionnels sur 'ouverture
de nouvelles formes de collaboration inter-institutionnelles.

La Maire de Sainte-Pazanne sera également une interlocutrice privilégiée, dans la
mesure ou celle-ci pourra nous épauler dans nos démarches de collaboration avec les
différentes structures a proximité durant toute la période de programmation puis de
construction des nouveaux locaux, et nous honorera de sa présence, de la pose de la 1lere
pierre jusqu’a I'inauguration. Les cheffes de service ont en effet identifié une problématique
de flux de circulation et de places de stationnement dont les besoins devraient, avec le
regroupement en DAME, avoisiner les 2000 m2 en tenant compte des véhicules de service

pour le SESSAD, I'ensemble des professionnels véhiculés, les arrivées et départs des

185 Décret du 5 juillet 2024 relatif aux modalités de fonctionnement en dispositif intégré des
établissements et services médico-sociaux.
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transports individuels et collectifs des jeunes, ainsi que les visiteurs. Je compte en ce sens
la solliciter afin de trouver des solutions qui permettraient de ne pas géner les flux propres
a l'école contiglie, et ainsi garantir le maintien de relations de voisinage les plus
chaleureuses possibles, tout en réduisant au maximum les contraintes pesant sur les
professionnels.

La gouvernance de I'Adapeila ainsi que la direction générale n’ont pas encore statué
sur leur volonté de se lancer dans la constitution de dispositifs intégrés au sens du nouveau
décret et entend s’y pencher d'ici la fin du mois ; si celles-ci font le choix de se saisir de ce
nouvel arsenal juridique, une dynamique collective extrémement porteuse a I'échelle de
'ensemble du territoire pourra alors se mettre en place. Nous ne serions plus les seuls
concernés par ces questions, et un travail collectif pourra étre amorcé en vue de coordonner
nos projets, et nous bénéficierions d’'un poids plus important dans les négociations avec de
nouveaux partenaires externes.

Notre nouvelle direction de territoire doit arriver le 23 septembre prochain, et aprés
2 mois de vacance du poste a la suite du départ en retraite de I'ancienne direction. Son
adhésion au projet, portée par sa prise de fonction et les bénéfices consécutifs a un
nouveau regard sur le projet, seraient incontestablement précieux et mobilisateurs.

Les cheffes de service de 'ME et du SESSAD sont globalement convaincues de
I'intérét du projet ; les quelques réticences qu’elles expriment sont pertinentes et doivent
étre entendues. Si d’aventure ces points de blocages trouvaient a se résoudre, elles
constitueraient les meilleures alliées possibles et un relai essentiel auprés des équipes, des
jeunes et des familles. Des professionnels-clés convaincus du projet pourraient également
constituer des leviers essentiels, par leur participation active et leur discours auprés des
plus sceptiques, a la réussite du déménagement et de la transformation en dispositif.

Enfin, les premiers des alliés resteront les jeunes que nous accompagnons et leurs
familles ; ainsi, les intégrer au projet de facon beaucoup plus resserrée et créer les
conditions d’'une participation active, me permettra de valider & chaque étape 'adéquation
des différents choix opérés avec leurs besoins réels et leurs attentes. S’ils sont eux-mémes
convaincus de sa pertinence, ils deviendront a n'en pas douter, les meilleurs des
ambassadeurs de notre projet. Pour ce faire, jorganiserai et animerai des réunions
mensuelles avec eux a chaque étape du projet en y intégrant le COPIL chaque trimestre
afin de partager les attentes et les informer de 'avancement des travaux. J'intégrerai en
outre a mon agenda des réunions réguliéres réunissant 'ensemble des porteurs et soutiens

du projet (enfants et leurs familles, élus, équipes, prestataires).

La formation d’une réelle équipe de direction ceuvrant de concert a la

transformation en dispositif [Octobre 2024 — 1*" semestre 2025]
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Forte de cette motivation collective d’aller vers une dynamique d’installation
conjointe dans les nouveaux locaux, jentame un process de gestion prévisionnelle des
emplois des compétences en recevant chaque cheffe de service — ainsi que les
professionnels les plus sceptiques quant au projet de DAME — en entretien individuel
professionnel avec pour objectif :

¢ De confronter ensemble chacune de leur fiche de fonction avec la réalité de leur

guotidien professionnel aux fins de mise a jour sur un méme modéle qui sera
commun a la nouvelle structure. Chaque fiche de fonction reprendra les
missions, les compétences requises, le rattachement hiérarchique et les liens
fonctionnels de chacune ;

¢ D'identifier leurs souhaits d’évolution afin de définir, en accord avec les objectifs

collectifs de formation que jaurais fixés, un plan de développement des
compétences sur 3 ans ;
Leur positionnement, leur réle opérationnel et hiérarchique et leurs responsabilités seront
ainsi négociés et réaffirmés aupreés de chacune avant d’étre porté a la connaissance de

tous

Les cheffes de services seront-elles-mémes chargées de procéder au méme exerce
avec les équipes, tandis que je me chargerai des professionnels non-éducatifs
(psychologue, assistante administrative, services généraux). Ce travail engagé me
permettra de concevoir in fine le nouvel organigramme qui dessinera les liens hiérarchiques
et fonctionnels de chacune, avec leurs missions et leur positionnement. Cet organigramme
fera I'objet dans un premier temps d'une présentation individuelle pour étre ensuite
présenté collectivement en toute honnéteté et clarté. Je solliciterai en outre ma direction
territoriale et la direction des ressources humaines associative afin de négocier le
recrutement d’'un chargé de mission qui pourra me soutenir dans cette tdche pendant toute

la durée du projet.

Par ailleurs, et ceci dés le 1er semestre 2025, je solliciterai la mise en place d’'un
cycle de formation commun aux personnels d’encadrement, auquel je m’associerai, et dont
les objectifs seront les suivants :

e Amorcer en pratique une habitude a travailler en commun ;

e Définir conjointement les valeurs du management de la nouvelle structure avec mon
soutien ;

e Définir les fondamentaux d’encadrement ;

e Former les participantes aux fondamentaux de I'encadrement en un parcours de
plusieurs journées de formation (6 a 8) sur une période d’un an. Y seront abordés

les outils et méthodes pour savoir déléguer, animer des réunions, gérer son stress
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et celui de ses équipes, sur des journées découpées en transmission des
fondamentaux alternées avec des ateliers de mise en situation.

Jaurais ainsi créé un réel collectif d’encadrement transversal, qu’il me faudra faire
perdurer dans I'étape d’ancrage du changement puis de fagon pérenne ; pour cela,
jorganiserai et animerai une réunion d’équipe de direction chaque semaine, dont I'ordre du
jour sera établi avec des points d’actualité sur la vie de I'établissement, le partage de
bonnes pratiques et le partage des éventuelles difficultés. Au besoin, jintégrerai des
intervenants extérieurs, que ce soit sur des sujets opérationnels, de communication, ou un

formateur en fonction des besoins identifiés lors de la précédente réunion.

L’aménagement d’espaces sécurisés d’expression a destination des
détracteurs en vue d’identifier les zones de risques du projet et rassurer les

différentes parties prenantes [Septembre 2024 jusqu’a la livraison des locaux]

Si les détracteurs d’un projet quel qu’il soit constituent sans nul doute la cause
majeure de son échec, ils sont aussi les meilleurs canaux d’identification des risques qu’il
renferme, qu’ils soient réels ou phantasmés. Partant, il me faudra impérativement leur
laisser toute la latitude dont ils auront besoin afin d’exprimer précisément et en confiance
leurs objections. Celles-ci pourront ainsi étre utilement incluses dans nos réflexions, et des
solutions pourront étre collectivement proposées.

Les craintes d’ores-et-déja exprimées au sujet d’'une dégradation des conditions de
travail (perte d’espaces verts sur la structure, zone de stationnement éloignée des
batiments, etc.) seront alors le point de départ de réflexions qui seront engagées d’ici la fin
de 'année au sujet d’'une projection vers un fonctionnement en dispositif, et 'impact concret
de cette transformation sur les pratiques et les habitudes de travail, ainsi que sur la place
de chacun et de tous dans cette nouvelle organisation. La création et la diffusion en interne
de l'organigramme théorique final'® saura constituer un outil de réassurance quant au
devenir des emplois, des attributions, des responsabilités et du statut de 'ensemble des
professionnels. De la méme maniére, les craintes que la mise en place de partenariats avec
notamment I'Education Nationale ne trouvent & aboutir de facon pertinente et pérenne sont
probablement partagées au sein des deux parties ; des rencontres formelles et informelles
entre les familles, les jeunes, et les professionnels de nos structures et des établissements
scolaires de Sainte-Pazanne permettra a 'ensemble de s’appréhender et in fine de se
connaitre et se reconnaitre en tant qu’alliés d’'une cause commune : l'inclusion dans la Cité

de 'ensemble des jeunes, et quelles que soient leurs particularités.

186 Jai par exemple en téte la mise en place d’'un atelier collaboratif avec I'ensemble des
professionnels qui aura pour théme : « Quelles seront mes futures missions au sein du DAME ? »
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Ainsi, et tout au long du processus et jusqu’a la livraison des nouveaux locaux et la
transformation effective en dispositif, jentends programmer des espaces réguliers et
spécialement dédiés cette expression individuelle et collective de tous ce qui peut conduire
a I'échec du projet ; I'utilisation d’outils ludiques (Workshops'®’) assortis peut-étre d’une
pointe d’humour pourra permettre d’en dédramatiser la portée et réduire I'anxiété inhérente

a tous projet de conduite de changement d’une telle d’ampleur.

Définir les outils de collaboration pour accompagner les différentes parties

prenantes et mener a bien le projet [Octobre 2024 — juillet 2025]

Outre les ateliers destinés a I'expression et a la participation des professionnels au
projet, qui sera également 'occasion de mener en douceur les équipes de 'IME et du
SESSAD atravailler de concert, je pense élargir le périmétre des parties prenantes. L'actuel
COPIL composé a I'heure actuelle du programmiste extérieur, la future direction de
territoire, la directrice d’établissement, les 2 cheffes de service de I'lME et du SESSAD, le
Chargé de patrimoine et 2 membres du CA pourra utilement étre élargi en accord avec la
nouvelle direction de territoire : dans la perspective d’'un accord global de transformation de
'ensemble des structures enfance de I'Adapeila en dispositif, y intégrer les directions de
territoire des 2 autres secteurs sera l'opportunité de diversifier les points de vue, et
mutualiser les compétences.

Le cloisonnement bien réel qui existe entre les secteurs Enfance, Habitat adulte et
Vie professionnelle n’est pas propre au territoire Sud Loire, mais concerne bien 'ensemble
du département ; ceci est sans doute da a I'histoire particulieére de I'’Adapeila dont I'ancienne
Direction Générale a passé les 25 derniéres années a rassembler I'ensemble des
établissements et services actuels sous son étendard. Il en résulte un conglomérat de
structures aux histoires et cultures sensiblement différentes, et un manque de réflexe de
travailler en commun. Pour contribuer a notre échelle a inverser cette tendance,
unanimement reconnue comme néfaste vis-a-vis de la qualité de 'accompagnement et la
fluidité des parcours des personnes que nous accompagnons, I'inclusion dans le COPIL
nouveaux membres issus des ESAT et des structures d’hébergement du Pays de Retz nous
permettra de travailler le décloisonnement des modalités d’accompagnement des secteurs
Enfance, Vie professionnelle et Habitat, créer des liaisons trés concrétes en lien avec le
projet et plus généralement, d’apprendre a travailler ensemble. D’autres acteurs de
I'Economie Sociale et Solidaire pourront en outre y étre intégrés au besoin dans une

perspective d’élargissement de notre réseau.

187 Défini comme un atelier collaboratif dont I'objectif est de trouver de maniére collective différents
éléments de réponse sur un sujet préalablement défini. (Source : letudiant.fr)
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Une discussion a en outre d’ores-et-déja été amorcée avec le Foyer de Sainte-
Pazanne qui souhaite mettre en place un projet de Parcours d’apprentissage vers la vie en
logement autonome (PAVLA), qui impliquera la construction sur leur site de 10 nouveaux
logements autonomes, dont 5 seront temporaires et utilisés comme appartements tremplins
pour que les habitants du foyer qui en éprouveraient I'envie et en formuleraient la demande
puissent s’essayer a la vie en « habitat ordinaire » dans un cadre sécurisé et sécurisant,
grace au soutien des professionnels sur place. L’'un de ces appartements pourrait a ce titre
étre mobilisable par notre futur « DAME Pays de Retz » afin que nos jeunes puissent eux
aussi faire I'expérience d’un logement ordinaire dans le cadre de la préparation a la vie
adulte. L'IME Les Barbussiéres actuel disposant actuellement d’un ateliers « serres » trés
prisé par les jeunes et les professionnels pour I'acquisition de compétences en lien avec
'entretien des espaces verts, une forme de collaboration pourra étre utilement mise en
place avec 'ESAT Horticat d’Arthon-en-Retz, dont c’est précisément la spécialité. Nos
jeunes pourraient alors passer quelques heures a quelques jours avec les travailleurs
adultes afin de se confronter a la réalité du milieu du travail protégé et s’assurer qu'il leur
convient ou non, tandis que les encadrants auraient ainsi I'opportunité d’évaluer les
apprentissages qui restent éventuellement a acquérir. La discussion est ouverte avec le
directeur de 'ESAT, et j'ai bon espoir d’arriver a trouver un accord en ce sens.

L’inclusion des jeunes et de leurs familles au projet pourra se faire notamment, et
dés la pose de la premiére pierre, au moyen de visites de chantier réguliéres qui
constitueront I'opportunité pour tous de poser des questions et formuler des inquiétudes qui
ne manqueront pas d’'étre prises en compte, mais également de se projeter dans les

nouveaux locaux et au-dela du bati, dans la future organisation.

Enfin, je définirai avec le COPIL les aménagements nécessaires a prévoir dans le
programme fonctionnel et les plans afin d’utiliser directement les nouveaux locaux comme
un outil de collaboration. Inutile en effet de prendre le risque de reproduire la séparation
des services et des structures dans un aménagement séparatiste des locaux : il nous faudra
travailler sur les espaces partagés, la proximité des bureaux de I'encadrement permettant
une collaboration courante, ajoutant l'informel au formel. Egalement les espaces d’accueil
et d’activité seront accessibles directement depuis les espaces occupés par les
administratifs afin de faciliter la vie courante et d’intégrer les missions de gestion et
d’encadrement a la vie du dispositif. Les locaux devront en outre étre a minima a 75%
modulables afin d’adapter la répartition et I'attribution des espaces a I'évolution des besoins

des jeunes.

Camille GRELIER - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2024 -59 -



Le plan de communication a destination des parties prenantes internes et

externes au projet [de septembre 2024 a fin 2026]

Le soutien du service communication de I'association sera recherché a toutes les étapes

du projet afin d’alimenter les voies de communication internes de I'’Adapeila, les réseaux

sociaux et notre site internet.

Grace a mon budget communication négocié a cet effet auprés des directions générale et

territoriale :

3.1.3

Je diffuserai un feuillet bimensuel accessible a I'ensemble des parties prenantes
spécialement dédié a la communication sur 'avancée du projet, en impliquant dans
la rédaction des articles le futur maitre d’ceuvre, les cheffes de service, alimenté par
la collecte et la diffusion des témoignages des professionnels, des jeunes et des
familles.

Le soutien du service communication de I'association sera recherché a toutes les
étapes du projet afin d’alimenter les voies de communication internes de I'Adapeila,
les réseaux sociaux et notre site internet.

J'exposerai les plans dans une partie sécurisée du chantier, et diffuserai en interne
et de fagon réguliére des vidéos de 'avancée des travaux pour impliquer 'ensemble
des professionnels.

Les officiels ainsi que les familles seront invités a visiter cette exposition lors d’'un
point & mi-parcours de l'avancée des travaux. La presse sera conviée a cet effet
pour diffusion d’'un article dans la presse locale.

Un dernier événement festif sera bien entendu organisé a la réception des travaux,
auquel 'ensemble des parties prenantes seront conviées. Je solliciterai les officiels

et la Présidence pour une courte prise de parole. Un cocktail déjeunatoire sera servi.

Ancrer le fonctionnement en dispositif dans le temps

Afin d’ancrer durablement les bénéfices tirés du déménagement et du nouveau

mode d’organisation en dispositif du DAME Pays de Retz, me faudra-t-il :

e Poursuivre la communication sur I'état d’avancement de la mise en DAME
e Suivre la performance du projet avec des indicateurs de succes!®®

e Ajuster au besoin le budget et les objectifs fixés en lien avec 'ARS

¢ Sonder I'ensemble des parties prenantes sur leur satisfaction vis-a-vis du

projet

188 \Voir ANNEXE 21 : Indicateurs de réussite du projet, p. XXXIIL.
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e Mettre en place les actions correctrices le cas échéant

e Partager les résultats du projet en interne aupres des jeunes, des familles et
des professionnels

e Intégrer le changement dans les processus de travail de chaque équipe

e Mettre a jour les documents stratégiques et les outils 2002-21°

L’évaluation de la réussite du projet de construction des nouveaux batiments

au premier trimestre 2027

Le projet de construction pourra étre considéré comme accompli dés lors que :

Les équipes de I'lME et du SESSAD auront pu se mettre d’accord sur la définition,
la répartition et la mutualisation des différents espaces nécessaires aux activités
Le programme fonctionnel des nouveaux batiments respecte les attendus en termes
de prestations correspondant a notre autorisation, ainsi qu’aux besoins exprimés
lors des phases de consultations

La livraison des nouveaux batiments sera effective

Le nouveau bati respecte la réglementation en vigueur, ne connait aucune malfagon

et est conforme aux attendus définis dans le programme fonctionnel.

L’évaluation de la réussite du déménagement des activités dans les nouveaux

locaux de Sainte-Pazanne prévu a I’été 2027

Le déménagement effectif des activités pourrait étre considéré comme couronné de succes

deés lors que :

Le plan de déménagement des activités durant I'été 2027 aura été élaboré dans le
respect de la continuité des accompagnements des jeunes et avec un inconfort
minime ressenti par les professionnels

Le déménagement se sera déroulé de facon fluide et sans rupture pour les jeunes,
leurs familles et les professionnels

Le déménagement de I'entiéreté des activités aura pu se dérouler sans encombre
durant I'été, permettant une rentrée effective et intégrale en septembre 2027 dans

nos nouveaux locaux

189 \Voir ANNEXE 21 : Indicateurs de réussite du projet, p. XXXIII.
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L’évaluation de la réussite du projet de regroupement en DAME® au troisiéme
trimestre 2027

La transformation de I'lME-SESSAD Les Barbussiéres en DAME du Pays de Retz!°! pourra

étre considérée comme effective dés lors que :

* Les équipes de I'IME et du SESSAD Le futur DAME doit pouvoir s’apparenter

auront pu se mettre d’accord sur la @ un « ecosysteme » : la structure doit

. i o o étre pensée comme un noyau en
définition, la répartition et la mutualisation  -gnstante interaction avec des unités
externalisées, des établissements
scolaires, des structures extérieures, etc.
activités Il devra en conséquence se traduire par

o o I'élaboration  d’'un  nouveau  projet
o Les difféerents acteurs du territoire Sud  ygtaplissement / de service.

des différents espaces nécessaires aux

Loire de [lassociation des secteurs
Enfance, Habitat et Vie professionnel auront formalisés des propositions
d’accompagnement inter-institutions

e Les recherches de partenariats extérieurs auront porté leurs fruits et permettent de
proposer un ensemble de solutions d’accompagnement sur-mesure en lien avec les
besoins collectivement repérés chez les jeunes accompagnés et les attentes des
familles

e Les liens renoués avec 'Education Nationale auront permis I'ouverture d’au moins

une UEE en établissement primaire et une deuxiéme en établissement secondaire.

La formation des professionnels aux méthodes d’évaluations fonctionnelles
multidimensionnelle comme enjeu d’appropriation et de pérennisation du mode

d’organisation en dispositif

Outre son engagement visant a promouvoir la certification HANDEO de ses
établissements et services Enfance, I'Adapeila s’est associée en 2018 a la stratégie
nationale pour I'autisme!®? visant 'amélioration des réponses proposées aux personnes
adultes avec autisme afin d’augmenter leur qualité de vie, avec I'objectif final de réajuster
si nécessaire leur projet personnalisé de soins et d’interventions, dans le respect des RBPP
de la HAS'®. Partant, I'association s’est fixée pour objectif d’engager une politique
volontariste de repérage des personnes adultes avec un TSA, quel que soit leur lieu de vie.

Dans cette perspective, ont été inscrites en 2022 10 établissements accompagnant des

190 Voir ANNEXE 21 : Indicateurs de réussite du projet, p. XXXIII.

191 VVoir ANNEXE 18 : Schéma d’intention et fonctionnalités du futur DAME du Pays de Retz. p. XXX.
192 Stratégie nationale pour I’Autisme au sein des troubles du neuro-développement, 1" avril 2018,
p. 30.

193 Dans son engagement n°4 « soutenir la pleine citoyenneté des adultes », la Stratégie Nationale
pour I'Autisme au sein des TND s’est fixé I'objectif d’engager une politique volontariste de repérage
des personnes adultes avec un TSA, quel que soit leur lieu de vie.
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adultes dans la démarche de formation proposée par le Centre Ressources Autisme (CRA)
des Pays de la Loire, dans 'objectif de former 10 binbmes de repérage. Inscrire dans cette
dynamique de renforcement de I'expertise interne de I'association les professionnels du
futur DAME me semble indispensable en vue d’une réappropriation par les professionnels
du nouveau mode d’organisation en dispositif, de la légitimation de leurs compétences
visant I'évaluation des besoins des jeunes accompagnés et de la qualité effective de ces
évaluations rendant 'adaptation des accompagnements dispensés pertinents et adéquats.
En ce sens, et en lien avec le déploiement de la réforme SERAFIN PH, je compte solliciter
les directions générale et territoriale en vue d’inscrire dans le plan de développement des
compétences un plan de formation des professionnels du DAME sur les méthodes
d’évaluations fonctionnelles multidimensionnelles de la déficience intellectuelle, ainsi que
les outils de Communication améliorée et alternative (CAA) que je compte déployer dans

les années a venir.

3.2 Scenario 2: Un déménagement réussi pour un mode de

fonctionnement identique et I’échec de la transformation de I’offre

Envisageons a présent un second scénario avec une probabilité de survenue
raisonnable : celui de la réussite du projet de déménagement mais de I'échec du
regroupement en DAME.

Au moment ou j’écris ces lignes, le projet de déménagement est en relative bonne
voie ; des professionnels compétents en interne et externe sont parties prenantes au projet,
qui a par ailleurs été validé 'ARS et la Direction générale de I'Adapeila, et la Marie de
Sainte-Pazanne a trés officiellement validé la cession de la parcelle considérée, et les
professionnels sont fortement mobilisés

Néanmoins, le projet de regroupement en DAME peut se trouver compromis du fait
d’'une ou plusieurs de ces raisons (liste non exhaustive) :

e L’ARS ne soutient pas ou plus la démarche de mise en dispositif basée aux
conditions fixées par le nouveau décret de juillet 2024 ;

e Lagouvernance et la direction générale font finalement le choix de ne pas se lancer
dans le projet ;

e Lanouvelle direction de territoire ne souhaite ou ne peut porter ce projet par manque
de conviction quant a sa pertinence ou sa faisabilité ;

e Les financements octroyés sont considérés comme insuffisants pour effectuer la
transformation de I'offre au moyen d’un agrément unique ;

e Nous n’arrivons pas a trouver et a nouer suffisamment de partenariats pour

externaliser certaines formes d’accompagnement (le plus impactant serait en ce
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sens I'absence de solution trouvée avec I'Education Nationale visant la mise en
place d’'UEE) ;

e Trop habitués / attachés au systéme traditionnel d’admission et de « place » en
institution, les jeunes et/ou les familles ne parviennent pas a passer le cap de cette
transformation des modalités d’accompagnement et font pression pour conserver
notre fonctionnement actuel

e Les professionnels ne sont pas suffisamment convaincus par le projet de mise en
dispositif et/ou peinent a faire évoluer leurs pratiques :

o Une mutualisation des espaces n’est pas envisagée ou mise en ceuvre par
les équipes, conduisant a une reproduction a l'identique de 'organisation et
des pratiques professionnelles actuelles dans les nouveaux locaux ;

o Les professionnels échouent & nouer ou entretenir des relations

suffisamment pérennes avec des partenaires extérieurs ;

Dans cette hypothése, I'objectif principal demeure la garantie d’'un accompagnement
des jeunes qui soit de nature a correspondre le plus possible a leurs besoins et aux attentes
de leurs familles. S'il est perfectible, notre mode d’organisation actuel reste en mesure de
répondre a ces impératifs ; aussi I'échec d’'une transformation en dispositif ne devra pas
étre dramatisé outre mesure ; notre communication a destination des jeunes, des familles
et des professionnels, mais aussi auprés des partenaires extérieurs devra participer a cette
mise en perspective de I'échec du DAME. Ce scenario ne retire en outre pas les bénéfices
tirés d’'un déménagement réussi que sont :

e Leregroupement des équipes de I'IME et du SESSAD en un lieu unique, leur
permettant de nouer davantage de liens et de partager leurs expériences ;

e La relocalisation en zone urbaine qui ne manquera pas d’avoir pour effet de
rendre nos jeunes plus visibles et leur permettra d’occuper davantage

I'espace public qu’ils ne le font actuellement

Un retour d’expérience et une analyse des causes de cet échec pourront utilement
étre réalisés afin d’éclairer I'avenir et d’envisager, peut-étre, un nouvel essai a moyen ou
long terme, en tenant compte des enseignements tirés de cette expérience et de celle des
autres établissements qui ont tenté I'aventure avec ou sans succes, afin d’étudier trés

concrétement et avec eux les facteurs-clefs de succés du projet.
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3.3 Scenario 3 : Des conditions non réunies pour ce projet de
déménagement et de transformation en dispositif nous astreignant

a assurer la continuité de I'accompagnement des jeunes

Pour finir, considérons I'hypothése selon laquelle ni le regroupement DAME, ni le
projet de déménagement ne trouvent a aboutir. Les raisons de I'échec de la transformation
en dispositif sont exposées plus haut, aussi arrétons-nous sur les causes possibles de celui
de I'échec du second :

o L’ARS peut Iégitimement se rétracter et nous retirer son soutien y compris s’agissant
du déménagement
e La Marie de Sainte-Pazanne peut également changer de positionnement et
dénoncer la vente de la parcelle pour des raisons indépendantes de notre volonté
e La gouvernance et la direction générale peuvent craindre la perte d’espace due au
déménagement et considérer les colts supérieurs aux bénéfices d’une telle
entreprise
o L’Adapeila peut ne pas réussir a trouver preneur pour la vente du terrain actuel de
'IME a Saint-Hilaire-de-Chaléons
e La nouvelle direction de territoire peut ne pas étre convaincue par l'intérét d’'un
déménagement en zone urbaine sur une parcelle moins étendue et la perte
inéluctable d’infrastructures
e Les professionnels et les familles, las d’un projet de déménagement lancé il y a plus
de 10 ans, n’y croient plus suffisamment pour étre en mesure de le porter et le
soutenir une nouvelle fois
e Le projet de construction peut, comme tout projet immobilier et a fortiori d’'une telle
ampleur, souffrir de difficultés a chaque étape qui peuvent jusqu’au bout venir
compromettre le déménagement :
o Un affaissement de terrain
o Des malfacons irréparables
o Un dépassement de budget condamnant I'association a abandonner le
projet

o Ladécouverte inopinée de vestiges datant du néolithique enfouis sous terre

Dans cette hypothése, la recherche d’'une nouvelle opportunité immobiliére, avec
peut-étre des caractéristiques différentes, pourrait étre envisagée, et ce en lien avec le
service patrimoine de I'association. Dans le méme temps, notre énergie sera réorientée
vers l'objectif de transformation en DAME dans les locaux actuels ; nous pourrions

envisager un aménagement de l'actuelle parcelle de 'lME afin d’étre en mesure d’y
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accueillir les activités du SESSAD et ainsi faciliter le travail en commun des équipes et
I'accueil des jeunes et leurs familles. En tous les cas, et de la méme maniére que cela fut
exposé dans le 2° scenario, la priorité consistera a assurer la continuité des
accompagnements : ma communication et celle de I'équipe de direction a linterne et a

I'externe iront dans ce sens.
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Conclusion

Comme sans doute tout changement d’organisation d’'ampleur, la transformation en
dispositif d’'une structure médico-sociale ne saurait simplement se décréter. Elle nécessite
pour réussir un environnement favorable et une dynamique collective adaptée, qui prend
racine dans un ensemble de conditions de nature individuelle, professionnelle, sociale,
institutionnelle, politique, juridique et sociétale.

En avoir le droit est du ressort du Législateur, de la gouvernance et de l'autorité
administrative. En 'espéce, nous nous trouvons dans un contexte extrémement favorable
pour le passage en dispositif : tous les voyants juridiques, politiques et administratifs sont
au vert et nous offrent une opportunité toute particuliére pour passer a 'action.

En avoir la possibilité implique une participation collective portée par 'engagement
de I'équipe de direction chargée de définir une politique claire, des objectifs précis et des
ressources nécessaires pour mener a bien le changement. Aussi, aurais-je
personnellement une large part de responsabilité en cas d’échec du projet. Ma capacité a
embarquer les équipes, les institutionnels, la Présidence ainsi que toutes les parties
prenantes sera déterminante. Je devrai dépasser les freins en créant les conditions d’'une
organisation apprenante, agile, en capacité d’exprimer ses idées. || me faudra étre capable
d’entendre les mauvaises nouvelles, et prendre des décisions parfois impopulaires mais
justes. Ma communication devra étre exemplaire, réguliere et efficace a destination des
parties prenantes, tandis que I'ensemble des personnes impliquées doit pouvoir se sentir
suffisamment sécurisées psychologiquement!® pour s’exprimer elles-aussi. La
collaboration et le travail en réseau doivent pouvoir étre recherchés et encouragés pour
permettre une approche holistique de la situation d’'un jeune et des solutions a lui apporter.
Nous ne sommes pas seuls a s’essayer a une telle transformation des pratiques, aussi des
liens doivent-ils étre noués avec les autres établissements engagés dans la création d’'un
dispositif afin de bénéficier, et de faire bénéficier des expériences des uns et des autres.
Pour rendre tout cela possible, les professionnels doivent posséder les compétences
nécessaires pour répondre aux besoins des jeunes et de leurs familles ; partant, la
formation continue et de développement des compétences sont des criteres essentiels a la
transformation des modalités d’accompagnement ; des sessions de formation et des
ateliers de sensibilisation aux nouvelles procédures leur seront régulierement proposes,

tandis que l'analyse de la pratique et les supervisions seront renforcées et étendues,

194 | a sécurité psychologique correspond a la conviction qu’un cadre de travail est sGr pour celui qui
prend un risque relationnel ; il aura alors le sentiment de pouvoir exprimer des idées, des questions
ou des inquiétudes pertinentes. Dés lors, il y a sécurité psychologique quand des collegues se font
confiance et se respectent mutuellement et se sentent capables et méme obligés de parler
franchement. Voir en ce sens EDMONDSON A., (2022), « L’entreprise sereine : La sécurité
psychologique, levier d'une organisation performante, apprenante et innovante », 264 p.
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notamment a I'ensemble de l'équipe de direction. L’adaptabilité et la recherche
d’'innovation doivent rester nos mots d'ordre : I'histoire de notre secteur est faite de
recherche de solutions empiriques a des problématiques trés concrétes. Malgré I'arsenal
juridique qui encadre notre activité, le dispositif devra impérativement jouir d’une flexibilité
essentielle a I'adaptation constante aux besoins des jeunes et de leurs familles pour
maintenir constamment le cap sur la qualité, la fluidité et la pertinence du parcours des
jeunes, en ce qu'il constitue bien 'ADN du dispositif. La mise en place de mécanismes
d'évaluation réguliers permettra justement de nous assurer collectivement de cette
adéquation des prestations aux besoins, dans une perspective d’amélioration continue de
la qualité des accompagnements.

En avoir l'envie se joue davantage a I'échelle individuelle. Pour que les
professionnels et l'équipe de direction se trouvent convaincus et portent cette
transformation qui ne saurait se faire sans eux, ceux-ci doivent nécessairement étre
intrinséquement persuadés d’en avoir les capacités. Au-dela des mots, des orientations
stratégiques, du “dispositif’, ce projet me porte en ce qu'il peut, peut-étre, nous permettre
de gagner en souplesse et retrouver ainsi le plaisir de trouver, pour un jeune, les solutions
simples, basiques, et pourtant éminemment opportunes. Je crois trés sincérement a
I'intelligence collective lorsque celle-ci a 'opportunité de jouir d’'une atmosphére propice au
déploiement de sa pleine capacité. Nous retrouverons ainsi collectivement I'envie, dés lors

que le sens de I'a-propos redeviendra le fondement de notre action.

"Qu’on me donne l'envie
L'envie d’avoir envie
Qu’on rallume ma vie”
Johnny Hallyday
Jean-Jacques Goldman, (1986)
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ANNEXE 1 : Tableau synthese

trois

besoins éducatifs particuliers®.

modeles de prise en charge des enfants a

Ségrégation

Intégration - Mainstream

Intégration - Inclusion

Premiére conception, présente depuis

Ancienne conception de 'intégration,

Nouvelle conception, apparue vers 1988
en Catalogne et en 1986 aux USA.

Période ' Y : depuis 1968 en Catalogne®, 1975 aux USA : "
les débuts de I'éducation spéciale Discutée sous des termes différents
eten France, 1978 au Québec (intégration...) dans les autres pays
Systéme éducatif Ségrégatif Intégratif (physique ou social) basé sur la sélection Intégratif (pédagogique)

et compréhensif (englobant)

Quelles adaptations
pour les enfants a besoins
éducatifs particuliers ?

Les enfants a besoins éducatifs particuliers
peuvent recevoir une instruction au sein
d'établissements prenant en charge
prioritairement leurs besoins médicaux

et éducatifs.

Scolarisation au plus prés d’une école ordinaire

auquel I'enfant doit s'adapter. Plus les besoins des
enfants sont importants, plus les « détours ségrégatifs »
(aide, classes spéciales, cours ou moments de soutien)
le sont aussi.

Les pratiques spécialisées sont « normalisées »,
elles s'insérent dans les dispositifs ordinaires
de différenciation de la classe et de I'école
(pédagogie différenciée).

de I’éducation spéciale

Aide aux enfants, qui regoivent un enseignement spécial

Contraintes Scolarisation dans des structures fhobion 3 i ; (ot f
institutionnelles particulires Incitation a intégrer (lorsque cela est possible...) Obligation scolaire pour tous
Rdle des professionnels Aide aux personnels de I'école

(qui doivent adapter leurs interventions)

Modéle de I'enfant

Clinique :
- centré sur le déficit

- basé sur le diagnostic médical, les statistiques, le classement

- avec un objectif de traitement

Educatif

- centré sur les besoins éducatifs

- basé sur une évaluation formative des besoins
- avec un objectif d'apprentissage répondant
aux besoins

Modéle pédagogique dominant

Pédagogie thérapeutique : les enfants ont besoin d’une pédagogie spéciale

basée sur leur déficience, a visée réparatrice.

Pédagogie différenciée : les enfants regoivent
un enseignement différencié en fonction
de leurs besoins

Modéle d’intégration

Il n’est pas pertinent de mettre a I'école
ordinaire des enfants qui ont des besoins
« extraordinaires »

Médical et assisté

Cognitif et humaniste

Exemple d'évolution
des terminologies

Handicapé
Classe spéciale

Enfant handicapé
Classe visant I'intégration (ex : CLIS)

Enfant en situation de handicap
Iéve a besoins éducatifs particuliers
Unité d’intégration

* Pour la situation catalane, voir Jiménez (2003)

195 THOMAZET S.,(2006). « De l'intégration a l'inclusion. Une nouvelle étape dans l'ouverture de
I'école aux différences » Le francais aujourd’hui, (n° 152) (1), p.22.
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ANNEXE 2 : Les trois types d’école’®.

« Ecole ségrégative »

Modéle civique

Les trois types d’école

« Ecole intégrative »
Modeéle domestique,

« Ecole inclusive »
Montage composite
des modeles

CONTEXTE

1881-1882 : accueil de tous
les enfants de France par la
fondation de I'école
obligatoire, laique et
gratuite (Lois Jules ferry)
1908 : échelle métrique de
l'intelligence (Binet-Simon)
1909 : création des classes
et écoles de
perfectionnement

1940 : association de
parents « Les papillons
blancs » (Léonce Malécot)
1966 : étude du probleme
de l'inadaptation des
personnes handicapées
(rapport Bloch-Lainé)

puis industriel

CONTEXTE

1970 : Le comité interministériel de 1970
a permis une maturation simultanée et
parallele des pouvoirs publics et de
I'opinion face au handicap. La
concertation et la collaboration des
ministéres et des associations a cette
occasion ont fortifié la prise en compte
du handicap dans la société civile, en la
considérant dans toutes ses dimensions.
(Quatre années de travail)

1970 : création des GAPP (groupe
d'aide psychopédagogique)

1975 : loi de 1975, la notion de handicap
succede a celle d’'inadaptation
1982-1983 : mise en ceuvre d’'une
politique d’intégration

1989 : adoption par la France de la
trilogie de Wood (handicap pensé
comme une dimension personnelle)

CONTEXTE

1990 : création des RASED (réseau d'aides
spécialisées aux éleves en difficulté)

2001 : adoption d’'une nouvelle classification
(CIF : Classification Internationale du
Fonctionnement, du Handicap et de la Santé)
de conception plus sociale

2002 : classes d'intégration scolaire (CLIS)
2005 : loi pour « I'égalité des droits et des
chances, pour la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées »,
inscription systématique et obligatoire a
I'école

2006 : création des MDPH / PPS (Projet
personnalisé de scolarisation)

2007 : prise en compte de la précocité

2009 : classes pour l'inclusion scolaire (CLIS)
2015 : PPRE (Programme personnalisé de
réussite éducative) / PAI (projet d'accueil
individualisé) / PPS (Projet personnalisé de
scolarisation) / PAP (plan
d'accompagnement personnalis€)

Orientation de certaines
catégories d’enfants, en
fonction de leurs
caractéristiques :
Risque de relégation,
d’exclusion

Intégration partielle ou totale dans le
milieu scolaire ordinaire d’enfants
handicapés
intégration scolaire =
intégration sociale
Entre relégation, exclusion
et intégration

Scolarisation de tous les éléves : I'école
s’adapte pour prendre en compte la diversité
des éléves
Risque d’inclusion a « tout prix »
manque de formation des enseignants
«inclusion massifiée »

Dans une perspective de
ségrégation, le non-
conforme, I'anormal posent
probléme : ils sont « exclus
»

« Dans une perspective d’intégration,
les conditions se situent plutét du coté
des enfants. C’est sur eux
essentiellement que repose I'effort
d’adaptation a I'école et a ses normes
de fonctionnement. Des aides
individuelles leur sont en général
apportées pour leur permettre de suivre
I'enseignement tel qu'il est'%7. »

« Dans une perspective inclusive, on
considere que c’est prioritairement a I'école
de s’adapter pour prendre en compte la
diversité des éléves, c’est-a-dire de s’engager
dans une évolution des pratiques d’accueil et
d’enseignement, pour permettre a tous les
éléves d’apprendre®8»

196 GALASSO-CHAUDET N., CHAUDET V.,(2015). « L’inclusion scolaire en question(s). Impacts sur
les pratiques enseignantes » Vie sociale, (n° 11) (3), p.133.

197 GOSSOT, B., MOLLO, C. « Les groupes départementaux handiscol’ en 2001 : mise en place et
fonctionnement », rapport au ministre de I'éducation nationale et au ministre délégué a
I'Enseignement professionnel, 2002, en ligne ftp://trf.education.
gouv.fr/pub/edutel/syst/igen/rapports/handiscol.pdf

19%8 PLAISANCE, E., BELMONT, B., VERILLON, A., & SCHNEIDER, C. (2007). Intégration ou
inclusion ? In La nouvelle revue de I'adaptation et de la scolarisation, (1), p. 161, cité par Galasso-
Chaudet N., Chaudet V., op. cit., p.133.
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ANNEXE 3 : Modéle fonctionnel de I’autodétermination’®®

[ Développement J [ Environnement J

{ Apprentissages ]_' Capacités | 4—p Perceptions .4_ Expériences ]
Croyances

Autonomie Auto
comportementale régulation

Empowerment

psychologique Autoréalisation

+——— Audétermination relative ——»

19 L ACHAPELLE Y., FONTANA-LANA B., PETITPIERRE G., GEURTS H., HAELEWYCK M.,
(2022). « Autodétermination : historique, définitions et modeles conceptuels » La nouvelle revue -
Education et société inclusives, (N° 94) (2), p. 34,. Figure 3: Modéle fonctionnel de
l'autodétermination (Tiré et traduit de WEHMEYER, M. L. (1999). A Functional Model of Self-
Determination: Describing Development and Implementing Instruction. Focus on Autism and Other
Developmental Disabilities, 14(1), p. 55.
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ANNEXE 4 : La Matrice S.M.A.R.T?° : caractérises des objectifs

Spécifique : les objectifs doivent étre clairs et précis, décrivant ce que l'on
souhaite accomplir ; il doit répondre aux questions Qui ? Quoi ? Quand ? Ou ?
Pourquoi ? Comment ?

Mesurable : les objectifs doivent étre quantifiables pour permettre de suivre les
progres réalisés ; des indicateurs doivent étre mis en place pour mesurer les
résultats.

Atteignable : les objectifs doivent étre ambitieux, mais réalisables, en fonction
des ressources et des compétences disponibles ; Il est important de considérer
les contraintes et les obstacles potentiels pour déterminer si l'objectif est
atteignable.

Pertinent : les objectifs doivent étre en cohérence avec les besoins et attentes
de la personne.

Temporel : les objectifs doivent étre définis dans un délai précis ; il est important

de fixer une date limite pour la réalisation de I'objectif.

200 | ANORE P., (2023). « 2. Objectifs SMART » LANORE Peter, dans : Guide indispensable des
décisions efficaces, pp.409-419.

VI
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ANNEXE 5 : Nomenclature SERAFIN-PH?!

Calendrier de la Réforme

gualité, et réévaluée plus régulierement.

Des 2014 et grace a de nombreuses enquétes et études effectuées sur le sujet, une
nomenclature des besoins et des prestations directes et indirectes a été élaborée

En 2017, une nouvelle nomenclature des établissements et services médico-
sociaux fut créée et avec elle une réforme des modalités d’autorisation et de
financement visant a les simplifier et les assouplir : en 2019, un pré-arbitrage a été
fait visant la négociation lors du CPOM d’un budget dit « socle » et stable sur la
durée du contrat, et d’'un budget dit « variable », prenant en compte la complexité

des situations accompagnées et d’éventuels éléments complémentaires liés a la

A partir de 2023 devait s'amorcer un déploiement progressif visant la transformation

de l'offre d’accompagnement et de soins coordonnée par les établissements et

services médico-sociaux. A la suite d’'une réunion du comité stratégique de la

réforme le 13 février 2023, il fut décidé que la mise en place des premieres

équations tarifaires seraient déployées en 2025 afin de définir les ESSMS

accompagnant les personnes mineures, a savoir les IME, les SESSAD et les

dispositifs instituts thérapeutiques, éducatifs et pédagogiques (DITEP).

Bloc besoins et bloc prestations directes

T r—

1.1 ET 1.1.1 - BESOINS EN
-ru!nesantsonmwz
OU PSYCHIQUE

1L Besomsen matiére de fonctions
ntales, psychigues, cognitives
a du qs:eme nerveux
u.x.) Besamsen matlere
Ian(nom umonelies

LLL} Besmns en matiére de douleur

1.3 - BESOINS POUR
LA PARTICIPATION SOCIALE

13.1- Besoins pour accéder

aux droits et a |

13.11- Besoins pour accéder
aux droits et 3 la citoyenneté

13.2 - Besoins pour vivre dans
un logement et accomplir

23~ Presmmio

IS POUR LA PARTICIPATI

oNSOOALE ]

23.1- Accompagnements
w-mmm

2.3.4 - Accompagnements pour
participer i lavie sociale

2341~ & I'expression

2.1.1.2 - Soins des infirmiers, des aldes

du projet personnalisé

2341 - Accompagnements du lien
avec les proches et levoisinage

23.1.2 - Accompagnements
4 I'exercice des droits et libertés

2342 - Accompagnements pour
la participation aux activités
sociales et de loisirs

soignants et

1114 Besoms relatifs 3 la voix,
ala parole et & I'appareil
bucco-dentaire
1115 - Besoins en matiére de
fonctions cardio-vasculaire,
hématopoiétique, immunitaire
et respiratoire
1116 - Besoins en matiére
de fonctions di
métabolique et ‘endocrinienne
1117~ Besoins en matiére
de fonctions génito-urinaire

13.2.1- Besoins pour vivre
dans un ogement
13.2.2- Besoins pour accomplir
les activités domestiques

3 visée prevenm
curative et palliative

232

2343

23.2.1 - Accompagnements
pourvire dans un logement

2.1.13 - Prestations des
compris & destination des
ftries et des aidants

23.2.2- Accompagnements pour
accomplir les activités

133 - Besoins pour linsertion sociale
et professionnelle

2.1.1.4 - Prestations des pharmaciens
et préparateurs en pharmacie

233~ Accompagnements pour exercer
ses roles sociawx

pour le daveloppement
je I'autonomie pour
les déplacements
2344~ Accompagnements
aprés a sorie de FESMS

235- Am-pnp.-nunn-h 5

‘et pour exercer
ses roles sodaux
212-
13.3.1 - Besoins en lien avec lavie
scolaire et éudiante SR S—
2.1.21- Prest des auxiliaires
médicaux, des

13.3.2 - Besoins en lien avec le travail
etl'emploi

233.1- Accompagnements pour mener
savie d'éléve ou d'étudiant

en locomotion et avéjistes

13.3.3 - Besoins transversaux
en matiére d'apprentissages

1.1.1.9 - Besoins relatifs 3 la peau
‘et aux structures associées

13.3.4 - Besoins pour lavie familiale,
la parentalité, lavie affective
et sexuelle

2.1.2.2- Prestations des

2332- pour
préparer sa vie professionnelle

non psychologues

11110 - Besoins pour entretenir
et prendre soin de sa santé

133.5 - Besoins pour apprendre
 étre pair-aidant

= 13.4,~ Besoins pour participer 2211 - Accompagnements
1.2ET - BESOINS alavie Mnuduphu
MERE D’AUTONO avec un moyen de transport

1.2.1.1- Besoins en lien
avec 'entretien personnel
1.21.2- Besoins en lien avec les
relations et les interactions
avec autrul

1.2.13 - Besoins pour la mobilité

13.4.1- Besoins pour participer
ala vie sociale
13.4.2 - Besoins pour se déplacer
avec un moyen de transport

135 - Besoins en matiére de ressources
et dautosuff i

communication et les relations
avec autrui

2.213~ Accompagnements 3
Iextérieur avec déplacement
d'un professionnel pour mettre
en euvre une prestation en
matiére d"autonomie

1.2.1.4 - Besoins pour prendre
des décisions adaptées
et pour la sécurité

13.5.1~ Besoins en matiére de
ressources et d'autosuffisance
&conomique

2.2.14 - Accompagnements pour
prendre des décisions
adaptées et pour la sécurité

2333~ pour mener

sa vie professionnelle

2.3.3.4 - Accompagnements pour réaliser
des activités de jour spédialisées

23.35 - Accompagnements de la vie
familiale, de la parentalité,
de I3 vie affective et sexvelle

233.6- Accompagnements pour
I'exercice de mandats
électoraux, la représentation
des pairs et la pair-aidance

2351~ Accompagnements
r Pouverture des droits

235.2- Accompagnements pour
I'autonomie dans la gestion
des ressources.

2353 - Informations, conseils
et mise en ceuvre des mesures
de protection des adultes

201 RECHAM, A (2024). SERAFIN-PH, de la nomenclature de besoins au besoin de s’autoréaliser.
Empan, 2024/2 n° 134. pp. 128-135.
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Prestations indirectes — Pilotage et fonctions supports

3.1 - Fonctions gérer, manager, coopérer

3.1.1.1 - Pilotage et direction

3.1.1.2 - Gestion des ressources
humaines etdu dialogue
social

3.1.1.3-GPEC, formation
professionnelle continue,
conditionsde travail et
dialogue social

3.1.1- Gestion des ressources
humaines etdudialoguesocial

3.1.4.1- Démarche d’amélioration
continue de la qualité

3.1.4.2- Analyse des pratiques,
espaces ressource et
soutien au personnel

3.1.4- Qualité et sécurité

3.1.5.1- Coopérations,
conventionsavecles
acteurs spécialisésetdu
droitcommun

3.1.5- Relationsavec leterritoire

3.1.2.1-Gestion budgétaire,
financiére et comptable

3.1.2.2 - Gestion administrative

3.1.2.3-Transports liés a gérer,
manager, coopérer

3.1.2 - Gestion administrative,
budgétaire, financiére et comptable

3.1.3.1 - Communication (interne
et externe), statistiques,
rapportannuel et
document col lectifs 2002-2

3.1.3.2 - Gestion des données des
personnes accueillies

3.1.3.3 - Systéme d'information,
informatique, TIC,
archivage informatique des
données, GED

3.1.3-Information et
communication

3.1.5.2- Appui-ressourceset
partenariatsinstitutionnels

3.2 - Fonctions logistiques

3.2.1- Locaux et autres ressources
pour accueillir

3.2.1.1- Locauxetautres
ressources pourhéberger

3.2.1.2-Locauxet autres
ressources pouraccueillir
le jour

3.2.1.3- Locaux etautres
ressources pour réaliser
des prestationsde soins,
de maintien etde
développement des
capacitésfonctionnelles

3.2.1.4- Locauxetautres
ressources pour gérer
manager, coopérer

3.2.1.5- Hygiéne, entretien,
sécurité des locaux,
espaces extérieurs

3.2.3- Entretenir le linge

3.2.3.1- Matérielsde
blanchissage

3.2.3.2-Traitementdu linge

3.2.2-Fournirdesrepas

3.2.2.1- Matérielsde cuisine

3.2.2.2 - Production de repas

3.2.2.3- Mise a disposition des
repas

3.2.2.4-Transportsdes bienset
matériels liésa la
restaurationeta
I'entretiendu linge

3.2.4- Transports liés au projet
individuel
3.2.4.1-Transports|liés a accueillir
(domicile-structure)

3.2.4.2-Transports|iés aux
prestationsde soins, de
maintien etde
développement des
capacitésfonctionnelles

3.2.4.3-Transportsliésa
I'autonomie

3.2.4.4-Transportsliésala
participationsociale

Les prestations d’accompagnement en fonction des besoins de la personne

accompagnée, les prestations

3 niveaux de prestations

au service du parcours dans une dynamique inclusive et
participative et selon les attentes et besoins de la personne

Une palette de prestations

==

Accompagnement & distance

Intervention & domicile et dans I'environnement

pagnements

ntensifs

Niveaul:

Accompagnements intensifs en établissement, coordination des

prestations éducatives, de soin et apprentissage

de la personne
Accueil et accompagnement de jour en
structure

Acceuil et accompagnement en hébergement
collectif ou familial

ompagnements

modulés et inclusifs

Niveau 2 :
Accompagnements
établissement et en milieu ordinaire (école,
sport, ateliers techniques...)

modulés en

compagnements
en milieu ordinaire

Niveau 3 :

Accompagnements souples en milieu
ordinaire, en préparant la personne
a solliciter les ressources locales
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Les quatre grandes familles d’usage de la nomenclature SERAFIN-PH?%2

Contrat de séjour Plan d’accompagnement Projet d'éablissement Charte des droits
ou DIPC global (PAG) ou de service et libertés
"‘m“"“lz;""' Usages & destination Usages a destination SPPALe
; - des personnes des acteurs
Dossier unique accompagnées médico-sociaux Outil de pilotage
de I'usager et d'organisation
Projet régional
de santé (PRS) Usages soutenant Usages Démarche
ATy la programmation/ partenariaux ::::"::::’::
3 caadidatons. planification de I'offre et de gouvernance POUF 10US »
4 manifestation
d'intérét
/
Schéma Contrat pluriannuel d'objectifs Convention Territoire
départemental et de moyens (CPOM) de partenariat 100 % inclusif

202 CNSA, Guide de bonnes pratiques sur les usages qualitatifs des nomenclatures des besoins et
des prestations SERAFIN-PH, octobre 2020.
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ANNEXE 6: Eléments de définitions des principaux troubles du neuro-

développement (TND)?%,

Les trouble du neuro-développement ou « troubles

neurodéveloppementaux » (TND)?*

Le neurodéveloppement désigne I'ensemble des mécanismes qui vont guider la
facon dont le cerveau se développe, mécanismes orchestrant les fonctions cérébrales. Il
s’agit d’'un processus dynamique, influencé par des facteurs biologiques, génétiques,
socioculturels, affectifs, et environnementaux, lequel débute trés précocement, dés la
période anténatale, et peut se poursuivre jusqu’a I'age adulte.

Ce flux maturatif, qui modifie chaque jour les capacités de I'enfant, est plus ou moins
rapide selon les personnes, mais il suit des étapes incontournables qui, dans le cadre d’un
développement ordinaire, s’enchainent de fagon fluide.

La perturbation de ces processus de développement cérébral conduit a un trouble
neurodéveloppemental correspondant a des difficultés plus ou moins grandes dans une
ou plusieurs de ces fonctions cérébrales. Les troubles neurodéveloppementaux sont un
ensemble d’affections qui débutent durant la période du développement. Ces troubles
se manifestent typiquement précocement durant le développement, souvent avant
méme que I'enfant n’entre a I'école primaire; ils sont caractérisés par des
dysfonctionnements du développement qui entrainent une altération du
fonctionnement personnel, social, scolaire ou professionnel. La gamme des
dysfonctionnements développementaux est variable, allant de limitations trés spécifiques
des apprentissages ou du contréle des fonctions exécutives, jusqu’a une altération globale
des compétences sociales ou de l'intelligence. Les troubles neurodéveloppementaux sont
souvent associés entre eux (DSM-5, American Psychiatric Association, 2013 ; HAS, 2018).

Il en existe 6 majeurs décrits par le DSM-5 :

e Le trouble du développement intellectuel (TDI)
e Le trouble de la communication sociale (pragmatique)
o Le trouble du spectre de l'Autisme (TSA) avec ou sans déficience
intellectuelle
e Le trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH)
Le trouble spécifique du langage et des apprentissages (TSLA) communément appelés

« troubles dys »

203 | 'ensemble des définitions proposés est tiré de ROULIN, M (2021). « Chapitre 1. Définition des
troubles du neurodéveloppement et contexte d’évaluation ». Le diagnostic des troubles du
neurodéveloppement chez l'adulte TSA, TDAH, dyslexie, tics et SGT. Mardaga, pp. 19-89.

204 Définition tirée d’'un agencement de celle issue de la version francaise du manuel du DSM-5 et
de celle proposée par la HAS en 2018.
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e Le syndrome Gilles de la Tourette (SGT)

Le trouble du développement intellectuel (TDI) :

Le trouble du développement intellectuel, aussi appelé déficience intellectuelle (DI),
débute pendant la période du développement et se caractérise par un dysfonctionnement
intellectuel et adaptatif dans les domaines conceptuels, sociaux et pratiques. Le
DSM-5 répertorie trois criteres qui doivent étre présents :

¢ Il doit exister un dysfonctionnement du fonctionnement intellectuel confirmé
par I'évaluation clinique et les tests d’intelligence standardisés.

o |l existe par ailleurs un dysfonctionnement des fonctions adaptatives qui met
en défaut 'autonomie et la responsabilité sociale.

o Ensuite, il s’agit de spécifier la sévérité actuelle (Iéger, moyen, grave et

profond?®s)

Le trouble de la communication sociale (pragmatique)

Selon le DSM-5, le trouble de la communication sociale se caractérise par des
difficultés persistantes dans l'utilisation sociale de la communication verbale et non
verbale se manifestant par 'ensemble des éléments suivants :

1. Déficiences dans I'utilisation de la communication a des fins sociales ;

2. Perturbation de la capacité a adapter sa communication au contexte et aux besoins

de l'interlocuteur ;

Difficulté a suivre les regles de la conversation et de la narration ;

Difficulté a comprendre ce qui n’est pas exprimé explicitement, c’est-a-dire les sous-
entendus ainsi que les tournures figurées ou ambigués du langage.

Les déficiences entrainent des limitations fonctionnelles dans un ou plusieurs des
éléments suivants : communication effective, intégration sociale, relations sociales,
réussite scolaire, performances professionnelles. Les symptémes débutent pendant la
période précoce du développement, ils ne sont pas imputables a une autre affection
médicale ou neurologique ni a des capacités limitées dans les domaines du vocabulaire et
de la grammaire, et ils ne sont pas mieux expliqués par un trouble du spectre de I'autisme,

un handicap intellectuel, un retard global du développement ou un autre trouble mental.

205 Voir en ce sens HAS, (2022), « L’'accompagnement de la personne présentant un trouble du
développement intellectuel (volet 1), Caractéristique du TDI et des troubles associés : quelques
conseils pratiques d’accompagnement », Annexe 1. Degré de gravité du trouble du développement
intellectuel d’aprés le DSM-5, pp. 19-21.
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Le trouble du spectre de I’Autisme (TSA) avec ou sans déficience intellectuelle

Les critéres diagnostiques de l'autisme sont listés en deux sous-groupes ou aires :
on parle de la dyade de l'autisme. La premiére aire comprend des dysfonctionnements
persistants de la communication et des interactions sociales observés dans des contextes
variés. La seconde aire comprend le caractére restreint et répétitif des comportements, des
intéréts ou des activités, comme en témoignent au moins deux des éléments suivants, soit
au cours de la période actuelle, soit dans les antécédents. Pour ces deux aires, il s’agira
de spécifier la sévérité actuelle qui repose sur I'importance des dysfonctionnements de la

communication sociale.

Déficits de la
. . *Déficit de réciprocité sociale ou émotionnelle
communication *Déficit des comportements non verbaux

et des sDéficit du développement, maintien de la compréhension
. . des relations
Interactions
sociales

Caractere
restreint et eIntolérance aux changements, adhésion inflexible a des

sMouvements répétitifs ou stéréotypés

R routines
repetltlf des * Intéréts restreints ou fixes, anormaux dans leur intensité

comportements, Kl bu:' ) | |
intéré eHyper ou hypo sensibilité aux stimulis sensoriels
des intéréts

Les niveaux de sévérité du trouble du spectre de l'autisme sont répertoriés en
niveaux d’aide allant de 1 a 3. Le niveau un correspond a une aide nécessaire, le niveau
deux a une aide importante nécessaire et le niveau trois a une aide trés importante
nécessaire. Les symptdomes, présents des les étapes précoces du développement,
occasionnent un retentissement cliniquement significatif en termes de fonctionnement
actuel social, scolaire, professionnel ou dans d’autres domaines importants. Ces troubles
ne doivent en outre pas étre mieux expliqués par un handicap intellectuel. Il s’agira ensuite
de spécifier la présence ou non de déficience intellectuelle associée, d’altération du langage
associé, d’'une pathologie médicale ou génétique connue ou d’un facteur environnemental
associé, un autre trouble développemental, mental ou comportemental, un talent associé,

la présence ou non d’une catatonie.

Le trouble du déficit de I’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH)
Le TDAH est un syndrome clinique défini dans le DSM-5 et dans la dixieme édition

de la classification internationale des maladies sous le nom de « trouble hyperkinétique ».
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Il se caractérise par un mode persistant d’inattention et/ou d’hyperactivité et d'impulsivité
qui interfere avec le fonctionnement ou le développement. Quel que soit le critere
(inattention ou hyperactivité/impulsivité), il est nécessaire de repérer au minimum six
symptdmes persistant depuis au moins six mois, a un degré qui ne correspond pas au
niveau de développement et qui a un retentissement négatif direct sur les activités sociales,
scolaire/cursus de formation et/ou professionnelle. Plusieurs symptémes d’inattention ou
d’hyperactivité-impulsivité doivent étre présents avant 'dge de 12 ans et présents dans au
moins deux contextes différents. Les cliniciens doivent mettre clairement en évidence que
les symptémes interférent ou réduisent la qualité du fonctionnement social, scolaire/cursus

de formation et/ou professionnel.

Letrouble spécifique du langage et des apprentissages (TSLA) communément

appelés « troubles dys »

Le trouble spécifique des apprentissages est un trouble neurodéveloppemental qui
entraine des anomalies cognitives associées aux symptémes comportementaux du trouble
(DSM-5). Il en existe de plusieurs sortes :

e « Dyslexie » ou trouble des apprentissages avec déficit de la lecture :
difficultés significatives et persistantes pour acquérir des compétences scolaires
de lecture (fluidité de lecture et compréhension du texte lu empéchées ou
amoindries).

e « Dysorthographie » ou trouble des apprentissages avec déficit de
I'expression écrite : difficultés en orthographe et en grammaire qui pénalisent
la clarté et I'organisation du raisonnement écrit (mauvaise mémorisation du
lexique orthographique rendant 'expression écrite colteuse)

e « Dyscalculie » ou trouble des apprentissages avec déficit en
mathématiques : persistance de difficultés significatives dans I'apprentissage
des compétences scolaires liées au mathématiques (arithmétiqgue et
mémorisation des outils mathématiques malaisées, erreurs courantes de calcul).

e « Dysphasie » ou trouble spécifique du langage oral : persistance de
difficultés dans l'acquisition et [l'utilisation du langage parlé ou gestuel
(vocabulaire restreint, carence de structuration des phrases et déficience du
discours).

e « Dyspraxie » ou trouble Développemental de la Coordination : retard
significatif et persistant de l'acquisition des compétences de coordination
motrice (maladresse certaine, lenteur et imprécision dans la réalisation des

taches, y compris celles de la vie quotidienne).

Le syndrome Gilles de la Tourette (SGT)
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La symptomatologie du SGT est identifiée comme étant a la frontiére entre un
trouble neurologique et psychiatrique. Selon Kurlan et ses collaborateurs en 2001, le SGT
est un «désordre du mouvement caractérisé principalement par des tics moteurs et
sonores simples et complexes, d’intensité variable, qui se développe durant I'enfance et
persiste toute la vie ». Ces manifestations irrépressibles peuvent étre bizarres ou
étonnantes, potentiellement pénalisantes dans les situations sociales. Les tics doivent
persister depuis plus d’'une année aprés leur premiére apparition, qui doit avoir lieu avant
18 ans et hors prise de substance psychoactive (cocaine) ou pathologie médicale (maladie
de Huntington ou encéphalite virale). Le SGT se caractérise par la présence de tics moteurs
multiples et d’'un ou de plusieurs tics vocaux a un moment quelconque au cours de

I’évolution de la maladie, mais pas nécessairement de facon simultanée.

A
: : . Durée de la Age
Diagnostic Types de tics " , , 8 .
' manifestation d’apparition
Multiples tics moteurs et
Syndrome au moins un tic sonore > 12 mois apres _
o , . . o Avant 18 ans
de SGT (pas nécessairement simul- le 1¢ tic
tanément)
Tics moteurs ou Tics moteurs ou sonores

> 12 mois apres

vocaux persistants | Tics uniques ou multiples le 1ot Avant 18 ans
L . e 1 tic
(chroniques) (specifier)
: . Tics moteurs et/ou vocaux | 12 mois apres le
Tics provisoires : - - fer ! Avant 18 ans
Tics uniques ou multiples I tic
Autres tics Tics moteurs et/ou vocaux Apres 18
; . : . Apres 18 ans
spécifiques Tics uniques ou multiples !

Tableau 2. Tableau mettant en évidence les critéres diagnostiques des tics et du syndrome de

SGT selon le type de tics, leur durée et I'dge d’apparition, d’aprés le DSM-5206

206 ROULIN, M (2021)., op. cit., p. 56.
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ANNEXE 7 : Types de troubles présentés par les jeunes accompagnés par I'IME et le
SESSAD Les Barbussiéres.

Type de handicap principal IME-SESSAD

37
roraL | — 5

Troubles psychiques Iol
Polyhandicap I 1

Troubles du langage et des apprentissages 11

Autisme et autres TED h 18

ESESSAD mIME

Type de handicap associ¢ IME-SESSAD

TOT AL | G5

Troubles psychiques , Autres types de déficiences B!

Déficience auditives, troubles psychiques ¥ !
Autres types de déficiences Fl 3
Déficiences motrices pm 4
Troubles du comportement et de la communication... 5
Déficiences intellectuelles | a—
Autisme et autres TED [} %

Déficiences métabolique, viscérale et nutritionnelle 5
Troubles du langage et des apprentissages ||

Troubles psychiques | V7

0 10 20 30 40 50 60 70

mSESSAD mIME
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ANNEXE 8 : Types et répartition des handicaps des jeunes accompagnés par
I’Adapeila au 31 décembre 2021.

Les types de handicap

au 31 décembre 2021

Principal

Trouble du développement intellectuel 40%

Trouble du spectre de l'autisme

Troubles du langage et des apprentissages 15%
Troubles du psychisme m

Troubles du comportement et de la communication m

A

Autres déficiences

Répartition en fonction des types de déficiences observées en%

au 31 décembre 2021 SESSAD IME
Troubles du développementintellectuel (principale) 39,66 35,66 43,66
Troubles dudéveloppementintellectuel (associée) 16,75 6,59 26,9
Troubles du Spectre de I'Autisme (principal) 38,48 39,53 37,43
Troubles du Spectre de I'Autisme (associé) 2,04 1,55 2,53
Troubles du psychisme (principal) AR 2,71 1,95
Troubles du psychisme (associé) 11,18 9,69 12,67
Troubles dulangage est des apprentissages (principal) TR 10,08 0,97
Troubles dulangage est des apprentissages (associé) 14,59 10,85 18,32
Troubles du cumportefnent et de la communication (principal) 2,14 1,94 2,34
Troubles ducomportement et de la communication (associé) 13,04 6,2 19,88
Autres déficiences (principale) 4,18 2,33 6,03
- N, e 6.99 11g
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ANNEXE 9 : Le projet de parcours, un processus solide et souple.

QuUI

Famille, représentant légal
Cadre de direction du DAME
Assistante administrative

Enfant/jeune et sa famille
Coordonnateur de parcours de la
Plateforme Appui Ressource

Enfant/jeune et sa famille
Plateau technique de la
Plateforme Appui Ressource
Médecin coordinateur

Enfant/jeune et sa famille
Coordonnateur de parcours

Enfant/jeune et sa famille

Coordonnateur de parcours, équipe pluri-disciplinaire
Partenaires : médico-sociaux, libéraux

Dispositifs de droit commun

Enfant/jeune et sa famille

Dispositifs de droit commun

Ogrys O

Ogirys

Ogleys 254

Oginys 277

Ogirys 2t
Coordonnateur de parcours, équipe pluri-disciplinaire
Partenaires : médico-sociaux, libéraux

QUOI

SOLLICITATIONS DU
DAME

ENTREE DANS LE DAME

COMMENT

» Trame de recueil : Informations MDPH, familles,
établissements antérieurs, partenaires, évaluations

CO-EVALUATION DES BESOINS ET

ATTENTES DU JEUNE ET DE SA

FAMILLE

FONCTIONNELLES

CO-CONSTRUCTION DU
PROJET DE PARCOURS

MISE EN OEUVRE DU
PROJET DE PARCOURS

BILAN OBJECTIFS
EVALUATION CONJOINTE

SORTIE SUIVI VEILLE

DEMARCHE DIAGNOSTIC ET D'EVALUATIONS

EN REFERENCE AUX 9 DOMAINES DE LA HAS

SATISFACTION DE LA PERSONNE

antérieures, bilans/évaluations, Gevasco

Contrat de séjour ou

Document Individuel de Prise en Charge

Information et accés aux droits

Inscription systématique @ |'école de référence

Utilisation de la nomenclature Serafin PH

Evaluations fonctionnelles

Définition des besoins et profils des enfants

Socle minimal des évaluations a réaliser

Rencontres avec la famille/jeune pour restitution
Analyses des ressources environnementales

Projet de parcours

Plan d'interventions

Evaluations de I' atteinte des objectifs

Ogirys

(p.27 Projet Enfance 2023-2027 de I'’Adapeila).

Evaluer pour accompagner tout au long de la vie?®’

Sensori-motricite
et coordination

motrice

Figure 1 : Intérét de I'évaluation tout au long du parcours de vie, de la naissance au grand

age (les étoiles symbolisent par exemple, de possibles épisodes critiques)

207 CURIE A., TOUIL N. DES PORTES V., Collectif DEFISCIENCE (2022), « Guide de I'évaluation
fonctionnelle multidimensionnelle dans la déficience intellectuelle », p.11.
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ANNEXE 10 : Répartition des jeunes de I'IME par sections.

SEES SIPFP SEHA

Sections d’Education Section d'Education
Sections d’Initiation et de

avec Handicap Associé

et d’Enseignement
Premiére Formation

Spécialisé.
Professionnelle
e 3 groupes e 3 groupes e 1 groupe
e De3, 4etl2 o De 14,12 et 17 jeunes e De 4jeunes
enfants e Présentant un
e De3al4dans handicap sensoriel

ou psychique

associé

Elles permettent d’assurer | Elles sont destinées a orienter | Elle leur permet de

les apprentissages | chaque jeune vers l'activité qu'il | bénéficier, en plus des
scolaires et le | est le mieux & méme d'exercer, | activités dispensées dans
développement de | compte tenu de ses aptitudes | une SEES, d’'un

l'autonomie et de la | propres, et en liaison étroite avec | accompagnement

socialisation des enfants | le milieu professionnel (art. | thérapeutique plus
(art. D312-15, alinéa 1, | D312-15, alinéa 2, CASF). soutenu.
CASF)

ANNEXE 11 : Besoins d'accompagnement des jeunes de I'lME-SESSAD.

Besoins d'accompagnement des jeunes de I'IME-
SESSAD

TOTAL
Intensité d'accompagnement FATBLE***
Intensité d'accompagnement MOYENNE**

Intensité d'accompagnement FORTE*

'If’

o

10 20 30 40 50 60 70

mSESSAD mIME

* Pour IME : accompagnement de 1 pour 1 OU 2 pour 1 // Pour SESSAD : 4 séances
hebdomadaires et plus.

** Pour IME : groupe de 10 jeunes et moins // pour SESSAD : 2 a 4 séances hebdomadaires.
*** Pour IME : groupe de + de 10 jeunes // pour SESSAD : 1 a 2 séances hebdomadaires.
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ANNEXE 12 : Organisation territoriale de I’Adapeila.

Les 99 établissements et dispositifs de I'association sont répartis sur trois

7 sections territoriales

CHATEAUBRIANT
BLAIN
NORT-SUR-ERDRE

PAYS D’ANCENIS

BASSE-LOIRE

NANTES

[ NANTES/GNOBLE
™\~ SUDLOIRE

GRAND-LIEU
PAYS DE RETZ

zones géographiques :

NORD LOIRE S e Le territoire Nord Loire

Chéteaubriant
[ ]

e L'agglomération nantaise

e Le territoire Sud Loire.

@ Blain

@ Nort/Erdre

Grandchamp-

Ancenis-Varades
~~._ Des-Fontaines

La Chapelle-Sur-Erdre™ = === - -
[ ) Ci

Orvault o
)

® g,
Couéron = ﬁ;ﬁgs

® o
< S-Herblain..g~ @ Vertols
e Bouguenais @ '
Chéméré @ ~~~._Bouaye® Rezé

° et ,
on-an-Retz T MO e -
®s*- ® Montbert

@ Les Soriniéres

La Bernerie-en-Retz

SUD LOIRE

Son activité se décompose également en 3 secteurs d’intervention :

[ 4
D’R’l‘ e Le secteur Enfance et jeunesse:

missions d’éducation, de soins et

Education, Soins et
Apprentissage

d’apprentissages,

e Le secteur Habitat et

NORT/ERDRE
@

GRANDCHAMPS-DES-FONTAINES ~ ANCENIS-VARADES

accompagnement des adultes, .

LA CHAPELLE-SUR-ERDRE CARQUEFO

ﬁ: e Le secteur Emploi et vie

R
f i Il e JREZE VALLETY
proressionnelie. CHEMERE BOUGUENAIS® @ oovEm’ou VALL
i @
Emplol et A O N T2 BOUAYE LES SORINIERES

. . ST-HILAIRE
Vie Professionnelle [ MONTBERT

(]
STE-PAZANNE
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ANNEXE 13 : Cartographie des dispositifs Enfance et jeunesse.

Q) st
/
|

Chéteaubriant

' 000000

/ Ancenis

| O MEP
o

Saint-Herblain

‘f‘ Thouaré-sur-Loire

00000000000

Saint-Hilaire de Chaléons
=]

5 de Retz - IME + SESSAD

o Accueil de jour (IME]
@ Accompagnement Domicile
Appui Ressource (SESSAD, PCPE, PIAL, DAR)
e Hébergement (CAFS, habitat collectif)
@ Unités externalisées
(De la maternelie aulycée, UPAVS)

(p-11 Projet Enfance 2023-2027 de I’Adapeila).

Schéma de fonctionnement du DAME.

Dispositif d'Accompagnement M¢édico-Educatif 0-20 ans

école
SESSAD ?
@ créche éT “ ‘ UEE m
Q CAMSP g
et PCPE N Centre d'Accueil
centre de 2 MEFETI
formation > @ ® Familial Spécialisé
. .
S >

club de sport

Accueil
de jour !

formation et
guidance
parentale

accés au droit

— plateforme
....... 4 d'accompagnement
et de répit

=4

Aide Sociale & 'Enfance ] S {“7 ”0” 6
O
A wo./zr oe% :
il o JAPCOMES

| | appartement
entreprise /
centre de
l%
uunn
=] . o

entreprise adaptée
O\qmlssion
o+ ESAT %
U SAESAT é< -.i hopital de
t jour
centre

CE | locale
professionnels : socio-
de sonté Habitat culturel

(p.27 Projet Enfance 2023-2027 de I’Adapeila)
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ANNEXE 14 : Présentation des locaux de I'IME Les Barbussiéres

L'IME Les e F——— 7 o —
51 D279 = ™) /mm
Barbussiéeres est \ /S _ e ponT
¥ fa,t\rz'gr{t;mv
implanté a I'Ouest du | .\ sEssap
) o : cHALEoNs  J F N0
Bourg de Saint-Hilaire de \ Pl -
7 N . f/ SG D79 ‘\\(//_
Chaléons, a environ \{ ‘ / & N
z . . \ 4 :
700m de I'Eglise. Le site o\ | =
. . [LNC_ONNIERE) / /LE BOIS ;
est accessible depuis la [ Royaue \ 8%
o (5 SN S . LA COCHE
RD61 et est bordé a (W P P N o
Ouest par la ligne de = ¢ 2 /\4\ on
—~< 3 B < \ v s
chemin de fer Pornic- \,} H ; // X (/
3 o ' \
Nantes. - , {
C 9 5 4 5 } :
061 N
Saint-Hilaire-de-Chaléons 4 S
! 061 Sg \
Au  Nord se os0 // L

trouvent quelques équipements sportifs communaux tels qu’'un terrain de football et un
citystade, tandis que les écoles et associations se situent majoritairement au centre de

Saint-Hilaire-de-Chaléons, soit a bonne distance de 'IME.

L’établissement se décline de la maniére suivante :

e Une zone
d’acces principal
ou se trouve
également le
parking du
personnel et des
visiteurs

Espace boisé

e Un ensemble de

batiments
principaux qui
ceinturent un patio
central

e Des batiments annexes d’ateliers (menuiserie, vélos), le pble thérapeutique et le
batiment SEHA

e Des espaces extérieurs de loisirs, jeux et récréation

¢ Une vaste zone dédiée a l'agriculture

e Unespace boisé.
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L’espace SEHA regroupe les locaux d’activité et les espaces spécifiquement dédiés

au travail sur ’hyposensibilité et 'hypersensibilité. L'espace thérapeutique comprend les

ik , Sk, L4 soins psychologiques,
' e orthophonistes et les
activités en lien avec la
psychomotricité. Le batiment
Nord est composé de l'atelier
. de menuiserie, I'atelier vélo,
I'atelier aide éux services, des bureaux, des vestiaires et un espace « jeunes ».

Enfin, les béatiments

principaux qui ceinturent le patio

accueillent :

Un hall d’accueil

L’administration

L’espace de réunions

Un espace polyvalent pour le sport et & la motricité
Les locaux d’activité SIPFP

Les locaux d’activité SEES

Les 4 classes de cours / espaces pédagogiques
Les espaces dédiés a la restauration et la cuisine
Les locaux sociaux (WC et vestiaires)

Les locaux entretien et maintenance.

0O 0O 0O 0 0O o 0O O O o

JARDIN

INFIRMERSE 304,52 m2 oPFP 27186 m2

ADMINISTRATION I
sankaves nctus saniabes nctus
POLE ADMPSITRATIF ‘\

.- 9
— J PATIO
11,

CURINE REPAS 270 m2
SPORT canmtairec inotue ==
1% I eeasan anrat

[ ] s o . - i gl .,_F! i

b SEES 139,50 m2
I:I » S 0 o M loscosaue 74t mz

JARDIN

|
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ANNEXE 15 : Organisation fonctionnelle de I’Adapeila.

Directeur général

Oroanisation fonetionnelle Fonctions supports

Missions transversales

QUALITE, RSE, GESTION DU PATRIMGINE,
ACHATS, PASSRELLE POUR L'EMPLOI |
MESSIDOR

Direction administrative et financiere
COMPTABILITE, FINANCES, CONTROLE DE
GESTION, POLES DE GESTION

Direction des ressources humaines

PAIE, RH, DEVELOPPEMENT DES
COMPETENCES, DIALOGUE SOCIAL.

Sud Loire Sud Loire Sud Loire HYCIEME & SECURITE QUT

DIRECTEUR DE DIRECTRICE DE DIRECTEUR DE
TERRITCIRE TERRITOIRE TERRITOIRE
- - = - -
Direction des systémes d’information et de la
= -
Transtormation numerique

SYSTEMES D'INFORMATION, QUTILS
METIERS, ACCOMPAGNEMENTS

Direction développement et communication

DEVELOPPEMENT, APPELS A PROJETS,
COMMUNICATION, TRANSOFMRATION DE
L"OFFRE. AD'APA

Projet Associatif

2023 - 2028

3 projets stratégiques

A

Projet Vie Projet Enfance Projet Habitat

Professionnelle
2020 - 2024 2023 - 2027 2024 - 2029

1 projet opérationnel par 1 projet opérationnel par 1 projet opérationnel par
établissement / service / 2 3 ‘
; o d établissement / service / établissement / service /
dispositif du secteur Vie = s
2 dispositif du secteur Enfance dispositif du secteur Habitat
Professionnelle
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ANNEXE 16 : Tableau des effectifs au 01.07.2024 - IME-SESSAD-PCPE.

NOMBRE ETP ETP ETP

FONCTION Catégorie pros IME SESSAD PCPE TOTAL
AES Educatif 3 2,48 0,00 0,00 2,48
Agent de Service Services
Intérieur généraux 5 2,33 0.30 0,00 e
Ager)t_technlque Sgr\{lces 1 0.80 0.20 0.00 1,00
supérieur généraux
AMP Thérapeutique 2 1,87 0,00 0,00 1,87
Assistante Administratif 1 0,60 0,30 0,00 0,90
Administrative
ﬁ;‘g de service Administratif 1 1,00 0,00 0,00 1,00
Chef de Service . .

SESSAD Administratif 1 0,00 0,80 0,20 1,00

Coordinatrice de . .

parcours Administratif 1 0,00 0,00 1,00 1,00

Coordinatrice de . .

service Administratif 1 1,00 0,00 0,00 1,00

Cuisiniére Restauration  / 1 Mise a 0,00 0,00 0,00
cuisine dispo

Directeur de Administratif 1 0,25 0,25 0,00 0,50

Territoire

Educateur Ateliers

Technique techniques 2 2,00 0,00 0,00 2,00

Spécialisé q

Educateur Educatif 14 7,30 3,23 0,00 10,53

Spécialisé

Enseignant APA Pédagogique 1 0,75 0,00 0,00 0,75

Enseignant . . Mise a

Spécialisé Pédagogique 4 dispo 0,00 0,00 0,00

Infirmiere Thérapeutique 1 0,40 0,00 0,00 0,40

Moniteur d'Atelier Ateliers

sur grille ME techniques 1 1,00 0,00 0,00 00

Moniteur Educateur Educatif 6 5,05 0,45 0,00 5,50

Orthophoniste Thérapeutique 2 0,80 0,80 0,00 1,60

Psychiatre Thérapeutique 1 0,16 0,10 0,00 0,26

Psychologue Thérapeutique 2 0,79 0,57 0,30 1,66

Psychomotricien Thérapeutique 3 0,68 0,90 0,00 1,58

Responsable Administratif 1 0,80 0,20 0,00 1,00

d'établissement

Responsable pole  »inistratif 1 0,11 0,02 0,00 0,13

de gestion

Secrétaire de Administratif 1 0,80 0,20 0,00 1,00

direction

Secrétaire de Administratif 1 0,06 0,00 0,00 0,06

territoire
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ANNEXE 17 : Préprogramme fonctionnel de la construction du DAME de Sainte-

Pazanne?%®

Situation urbaine
Le terrain d’assise du projet est mitoyen du terrain du foyer de vie (parcelle AM 54
appartenant a TADAPEI). Il est situé a proximité immédiate des autres services publics du

secteur (école et colléege publics...).

MEDIAG Atellers @S 2
Normand , ‘\3

»

5 D79 LS
74 @r .

S5/ ix pains des fées @

F, v
‘'

: ,_S_urber U'et Drive -

»

-
L3l

Sainte-Pazanned -

" Rile Erancoise Doltor 4
s A
LAquaretz : ’

a

D79

- Le contexte urbain dans le bourg de Sainte-Pazanne
Le foyer est situé dans un secteur urbanisé en proximité immédiate d’habitation. Il fait le

lien entre le bourg et le secteur pavillonnaire.

208 préprogramme fonctionnel pour consultation programmiste, Construction du DAME DE SAINTE-
PAZANNE, Cahier des charges sommaire, 2023 (Document interne a I’Adapeila).
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Google

une solution efficace
afin de créer un
accés aux véhicules
accédant au site mais
également de donner
de la visibilitt & [%o.-
I'établissement. L’objectif est de pouvoir accueillir les enfants sur des temps permanents,

E—— ponctuels et

permettre
également le
départ des
pros. Tout cela
doit s’effectuer
en évitant 'effet
hall de gare dans I'entrée, et en rendant le plus doux possible les mouvements de véhicules
qui seront } 3
nombreux. . .
L'utilisation et la
mutualisation du
parking du foyer

sans supprimer

les places dédiées au foyer sera une des clés de ce projet.

- Le Cadastre

L’emprise de I'établissement est située sur 2 parcelles cadastrales distinctes.
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AM 56

Surface totale : 18
162 m2 avant
découpage et réduite
a9 000 m2.

Parcelle AM 56
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ANNEXE 18 : Schéma d’intention et fonctionnalités du futur DAME du Pays de Retz.

D4 Me

Pole
administration *

.
Espaces
extérieurs

Ré&création

Sanitares

Potager

Bureaux
animateurs

Espaces
Isolement

Espaces
d'activités

Pole éducatif & Pal & Pole
z : Ole s = .

pédagogique ) / ihérd"'émi e restauration

Groupes scolaires I N e P A 9 X i Production repas

A;zocf:;cbons professionel \;’\flrv:]»elres / médecin . Prise de repas !

structures... ar v sychologues ] : - /
Atelier vélo - y. y Restau pédagogique  /
Espaces vert ?dhophonsle food fruk
Menuisene ne

Maintenance bati .-

—--Par’tencﬁres

Dans oY nors les murs

Extérieur :
= Parking personnel et visiteurs
= 1 garage véhicules, vélos et outillage

Pole

administratio 7 ;
Espa ce 7 :::Li::;’i;? banque daccueil = Espaces de jeux, récréation et détente
d’activités = Végétalisation des espaces libres
- bureau'PDT/ PEts Svec siackage e = Controle d'acces et sécurisation du site
= Espaces d'activité / Espaces isolement / Espace ES / WC espace réunion -
vestiaire = 1grand espace réunion + locaux =
= Espaces au cceur du batiment . ol . =
* Qualité, Adaptabilité et confort des locaux pour les Pole
différents handicaps thérapeutique
* Conception favorisant les échanges et 'appropriation par les -
jeunes Pole = Psychologie, Orthoph Psych icité
A . * Infirmerie — médecin - soins
pédagogique
Péle techn iq ue = Lieux d'éducation et de pédagogie pour les jeunes
et ateliers * Inclusion groupes scolaires et associations

Pole
restauration

* Production repas pour le DAME + lieux de prise de repas
= Pole restauration pédagogique & stages

Partenariats

* Maintenance bati & espaces verts
= Ateliers menuiserie, vélos, ...
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ANNEXE 19 : Récapitulatif du tableau surfacique des besoins théoriques du DAME,

issu des groupes de travail.

Besoins théoriques
DAME Pays de Retz

LOCAUX Surface | Surface COMMENTAIRES
Nb Surface utile abritée /
locaux | unitaire extérieure
totale
totale

1. POLE ADMINISTRATIF

Sous-total 1. POLE ADMINISTRATIF 371 20

2. POLE THERAPEUTIQUE Souhait d'une proximité
entre pole thérapeutique et
le pole administratif

Sous-total 2. POLE THERAPEUTIQUE 529 0

3. POLE PEDAGOGIQUE Maintien de 4 classes dont
2 avec acces extérieur
possible dans I'attente
d'une validation de
I'éducation nationale pour
une unité
externaliséelLocalisation en
étage possible

Sous-total 3. POLE PEDAGOGIQUE 101 0

4. POLE EDUCATIF Répartition des jeunes en 6
groupes
Proximité avec le pole
thérapeutique

Sous-total 4. POLE EDUCATIF 668 0

5. ATELIERS TECHNIQUES

Sous-total 5. ATELIERS TECHNIQUES 292 530

6. CUISINE

Sous-total 6. CUISINE 374 0

7. SERVICES GENERAUX

Sous-total 81 0

8. AIRES EXTERIEURES

Sous-total 8. AIRES EXTERIEURES | | | o 3525 |
Se répartissant en 2 148 m?

TOTAL GENERAL DES SURFACES 2416 en RDC impérativement et

UTILES 189m? pouvant étre
positionnés en étage

TOTAL GENERAL DES SURFACES 4075

ABRITEES / EXTERIEURES

TOTAL GENERAL 6491
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ANNEXE 20 : Calendrier prévisionnel et futures étapes du projet de construction du

DAME du Pays de Retz

1
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ANNEXE 21 : Indicateurs de réussite du projet

Mise a jour des documents obligatoires

Projet d’établissement

Livret d’accueil

Reglement de fonctionnement
Trame du contrat de séjour/DIPC
Trame du Projet Personnalisé

Document Unique des Délégations

Document Unique d’Evaluation des Risques
Professionnels

Document Unique d’Evaluation des Risques
Usagers

Reglement de fonctionnement

Indicateurs jeunes accompagnées

Indicateurs d'accompagnement

Nombre de jours d’ouverture du DAME a
'année conformément a 'agrément

Taux d’occupation a 'année

Ratio d’accompagnements extérieurs réalisés
par usager

Ratio de participation mensuelle aux activités
Ratio mensuelle de sorties éducatives
organisées

Taux de scolarisation extérieure partagée
avec 'UE

Taux de scolarisation extérieure — inclusion
scolaire

Taux de jeunes accompagnés se trouvant
hors autorisation

Répartition des jeunes accompagnés au 31.12
par mode de prise en charge précédente

Répartition des jeunes accompagnés au 31.12
par type de déficience (handicap) ou par statut
juridique (protection de I'enfance)

Répartition des jeunes accompagnés au 31.12
par tranche d’age et moyenne d’age globale
Répartition des jeunes accompagnés au 31.12
par genre

Taux de jeunes accompagnés au 31 .12 avec
mesure de protection

Taux de jeunes accompagnés au 31.12 avec
accompagnements externes complémentaires
Taux de processus d’admission réalisés sur
total des admissions

Taux de processus de sortie réalisés sur total
des sorties

Taux de projets élaborés ou revus sur total
des projets personnalisés devant étre
élaborés ou revus

Ratio de synthéses internes réalisées par
jeune

Ratio de synthéses/bilans externes réalisées
par jeune

Indicateurs de satisfaction

Ratio mensuel de réclamations validées

Ratio mensuel d’événements indésirables
validés

Ratio mensuel de signalements établissement
Ratio de refus mensuels d’admission

Taux de refus d’admission

Délai d’attente moyen entre admissibilité et
accueil définitif

Taux de réponses apportées aux requétes du
Cvs

Indicateurs d'activité

Camille GRELIER - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2024

Nombre annuel de nouveaux
accompagnements

Nombre de sorties

Taux des admissions/sorties sur total
mouvements

Taux de réalisation de I'activité prévisionnelle
File active

Taux de rotation des personnes
accompagnées

Durée moyenne d'accompagnement en
années

Enquétes de satisfaction

Résultats enquéte jeunes

Résultats enquéte familles
Résultats enquéte partenaires
Résultats enquéte organismes
prescripteurs/financeurs/de contréle
Résultats enquéte professionnels

XXXI
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GRELIER Camille Septembre 2024

Certificat d’aptitude aux fonctions de directeur d’établissement
ou de service d’intervention sociale

ETABLISSEMENT DE FORMATION : ARIFTS de Rezé

DECLOISONNER L’OFFRE D’ACCOMPAGNEMENT POUR SOUTENIR
L’AUTONOMIE ET L’INCLUSION DES JEUNES EN SITUATION DE HANDICAP

L’OPPORTUNITE DE TRANSFORMATION D’UN IME-SESSAD EN UN
DISPOSITIF D’ACCOMPAGNEMENT MEDICO-EDUCATIF (DAME)

Résumeé :

L’accompagnement médico-social des jeunes en situation de handicap se trouve a
'aube d’une nouvelle ére, celle d’'une offre moins institutionnalisée et mieux en accord
avec les désirs exprimés qui vont dans le sens d’une fluidification des parcours, d’'un
apprentissage actif a 'autonomie et d’'une inclusion facilitée en milieu ordinaire.
L’'IME-SESSAD Les Barbussiéres, situé en Loire-Atlantique, doit pouvoir étre en mesure
de relever ces nouveaux défis. Soutenue par des politiques publiques favorables et une
gouvernance associative pugnace, cette institution au fonctionnement sensiblement
traditionnel a l'occasion de se saisir d’'une opportunité de déménagement en zone
urbaine afin d’amorcer sa transformation en Dispositif d’Accompagnement Médico-
Educatif (DAME), et étre ainsi en mesure d’apporter des solutions décloisonnées,
adaptatives, coordonnées et conformes aux attentes des enfants et adolescents
présentant un trouble du neuro-développement (TND).

Comme toute conduite de changement d’envergure, cette révolution annoncée des
modalités d’accompagnement ne pourra se produire sans I'adhésion et la coopération
de I'ensemble des parties prenantes. Misant sur les trésors d’ingéniosité dont ces
derniéres sauront faire montre, et éclairé par des retours d’expérience réussis de mises
en dispositif, ce travail tentera d’explorer les différentes étapes nécessaires a la réussite

de ce projet.

Mots clés :

HANDICAP, ENFANTS, [INCLUSION, SCOLARITE, AUTODETERMINATION,
AUTONOMIE, PARTICIPATION, DECLOISONNEMENT, ACCOMPAGNEMENT,
DISPOSITIF D’ACCOMPAGNEMENT MEDICO-EDUCATIF, DAME, IME, SESSAD,
PARCOURS, MEDICO-SOCIAL, TND, TRANSFORMATION, DEMENAGEMENT

L'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique n'entend donner aucune approbation ni improbation aux opinions

émises dans les mémoires : ces opinions doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs.




