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Avant-propos

Ces pages ne sont pas des actes a proprement parler ; il s’agit plutot d’'une compilation qui se veut
représentative des moments clés des JNP, collectée aupres de différentes sources : tant6t les diapora-
mas des intervenants, tantot les comptes-rendus synthétiques d’ateliers, ou bien encore les retrans-
criptions exhaustives d’exposés oraux...

Nous espérons que cette méthode parviendra a rendre compte au lecteur de la diversité et de la ri-
chesse des approches employées pour traiter du theme de ces Journées.
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Le choix du theme : la « désinstitutionnalisation », introduction

Par Patricia DEDOURGE, coordinatrice du Groupe National des Parents d’Enfants en Situation de
Handicap

D’apres le texte du discours d’introduction

Avec anticonstitutionnellement, c’est un des mots les plus longs de la langue frangaise. Un mot qui
peut étre nouveau pour certains ou un mot qui fait peur a d’autres.

En matiere de handicap le mouvement pour la désinstitutionnalisation (DI) est apparu aux Etats-Unis
dans les années soixante.

Plus récemment, la désinstitutionnalisation est arrivée chez nous avec « la » recommandation euro-
péenne relative a la désinstitutionalisation des enfants handicapés et leur vie au sein de la collectivité,
adoptée en 2010.

C’est a ce moment-la que le GNP a réagi, avec pas mal de nuances : un regard positif car plein d’espoirs
mais aussi chargé de craintes. Il s’en est d’ailleurs ouvert au congrés APF de Bordeaux en 2010.

Les parents élus du moment s’étaient réjouis de :

e Limportance pour les Etats a sensibiliser le grand public et obliger la responsabilité collective a la
mise en ceuvre du droit aux enfants en situation de handicap d’étre traités a égalité avec les en-
fants valides

e L’apparition d’une notion de projet d’épanouissement personnalisé, plus valorisante pour nos en-
fants qu’un simple projet de vie.

e La reconnaissance de la compétence de la famille, cadre naturel pour la « croissance et le bien-
étre de I'enfant », qui devrait pouvoir étre impliquée, soutenue et soulagée.

Mais I'ensemble du groupe a aussi exprimé ses craintes quant a I'utilisation de cette recommandation
par les pouvoirs publics dans un contexte de réductions budgétaires. Et il avait également appelé a la
vigilance sur trois choses:

e Lerisque de désengagement de I'Etat avec un réel danger de glissement des solidarités publiques
vers encore plus de solidarités familiales.

e Le flou entourant la notion d’intérét supérieur de I'enfant.

e Les difficultés qui risquaient d’apparaitre pour mener de pair 'application de la loi du 11 février
2005 et la mise en ceuvre de la désinstitutionnalisation

Pendant quelques années, le GNP a un peu perdu de vue la DI, jusqu’au jour ol la rapporteuse spéciale
des Nations Unies sur les droits des personnes handicapées a incité I'Etat francais a adopter un plan
pour fermer progressivement tous les établissements existants.

Ce ne sont peut-étre pas tout a fait ses mots, mais son propos plutot abrupt nous a fait réagir et a
contribué au choix du sujet qui nous rassemble aujourd’hui.

En réalité, la désinstitutionnalisation est déja en marche avec par exemple le développement des
SESSAD pour accompagner les enfants qui vont a I'école ordinaire, ou toutes les expériences en
matiére d’habitat inclusif. Et c’est bien évidement une bonne chose.

Mais pour autant, jusqu’ol peut-on aller en matiere de fermeture des établissements existants ?
Nous avons envie d’étre pleinement partie prenante des réflexions et évolutions qui se dessinent et
pour cela il faut qu’on fasse entendre notre « PAS SANS NOUS »
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Bien s(r nous voulons une société plus inclusive pour nos enfants, mais ne nous laissons pas imposer
des solutions ou des principes économiques liés a une économie de marché pourraient I'emporter.
Etudions ensemble, au sein de notre association, les évolutions souhaitées ; construisons ensemble
des réponses inclusives raisonnables tant pour nos enfants que pour nous car la DI, si elle concerne
nos enfants, nous touche aussi en notre qualité de parents et d’aidants familiaux.

Alors, pour que tout ceci ne se passe « PAS SANS NOUS », a nous de poser des principes, de faire des
propositions !

Au travail, et bonnes JNP !
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Quverture des Journées Nationales

Strasbourg 2019

par Prosper TEBOUL, Directeur Général APF France handicap

Retranscription de I'exposé

Lorsqu’a été évoquée |'attention apportée au
terrain et la responsabilité d’'un homme poli-
tiqgue pour faire émerger ce qui vient du ter-
rain, tout de suite m’est venue en téte une
phrase que j'aime beaucoup de Montesquieu
tirée de « I'Esprit des Lois » : « une loi est juste
non pas parce qu’elle est loi, mais elle est loi
parce qu’elle est juste ». Véritablement, on voit
trés bien que c’est du terrain que cela émerge.
La loi, les décrets, etc., n'ont pas de légitimité
s’ils ne reposent pas sur un besoin donc, en
I"occurrence, sur des constats.

La thématique qui est abordée aujourd’hui est
véritablement au cceur de I'actualité médico-
sociale, au coeur des préoccupations en France
depuis deux ans - Monsieur le Président du
Conseil Départemental et Madame I'adjointe
au Maire de Strasbourg I'ont également rap-
pelé - mais également au cceur de notre asso-
ciation APF France handicap puisque nous tra-
vaillons aujourd’hui avec le Conseil d’Adminis-
tration et 'ensemble des salariés a une feuille
de route relative a la « transition inclusive ».

Alors je crois que I'on est assez d’accord : « Dé-
sinstitutionnalisation » c’est un « gros mot »,
nous parlerons de transition, de virage (bien
que virage, cela peut étre dangereux). Une
transition, cela montre bien que le chemine-
ment est aussi important que I'objectif. L'ob-
jectif, nous I'avons tous en vue, mais c’est la
maniere avec laquelle on va chercher a I'at-
teindre qui est I’élément le plus important.

« Désinstitutionnalisation », « virage inclusif »,
« transition inclusive » sont autant de termes
gu’on emploie pour nommer, pour désigner ce
bouleversement et cette nécessaire mutation
de notre offre de service médico-sociale. Au-
jourd’hui tous les acteurs s’accordent a dire
gu’il faut s’y atteler : I'Etat, les pouvoirs publics,
les collectivités territoriales, les associations
gestionnaires, les associations représentatives
des personnes en situation de handicap, les fa-
milles, tout le monde est unanime pour dire

gue c’est un objectif. Par contre, la question est
de savoir comment on I'atteint.

Du cOté international, nous avons eu récem-
ment une intervention assez musclée de Cata-
lina Devandas Aguila, la rapporteuse spéciale
des Nations Unies sur le droit des personnes en
situation de handicap.

Je pense que cette interpellation assez récente,
a été extrémement « interpelante » du coté
des institutions et il y a eu notamment des ré-
actions extrémement vives de la part des fa-
milles et des associations de parents.

Il'y a une dizaine de jours, nous avons organisé
nos journées de I'UNESCO a APF France handi-
cap avec pour thématique la transition inclu-
sive, la transformation. Nous avons eu I'occa-
sion d’accueillir Denis Piveteau, la directrice de
I’ANAP, la directrice de la Haute Autorité de
Santé et des sociologues qui sont venus pour
des tables rondes autour des bonnes pratiques
en matiére inclusive.

Alors transformer, pourquoi ? Comment ? Et a
quelles conditions ? Les défis sont d’ampleur, il
s’agit de passer d’une logique de protection et
de mise a I'abri (la construction des IME dans
les années 70 répondait a cette commande,
« on met a I'abri ! »), donc de passer de cette
logique a une logique d’inclusion, de reconnais-
sance de la place de la personne et surtout de
sa capacité a s’autodéterminer.

Quelques points d’histoire

- les années 70, que je viens d’évoquer

- les années 2000 avec plusieurs mouvements
qui viennent interroger ce modele, a I'Europe
et a l'international et nous avons tous en téte
la ratification en 2016 — c’était hier ! - par la
France de la Convention Internationale des Na-
tions Unies relative aux droits des personnes
en situation de handicap qui marque une étape
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essentielle, notamment au travers de son ar-
ticle 19 qui promeut I'autonomie de vie et I'in-
clusion dans la société.

En France, depuis 2005 et la création de la
CNSA, le mouvement s’est amorcé et n’a fait
que s’accélérer. On a parlé tout a I'heure du
rapport « Zéro sans solution » de notre ami De-
nis Piveteau qui a été, juste aprés, accompagné
par la RAPT (Réponse Accompagnée Pour
Tous), mission conduite par Marie-Sophie De-
saule, notre ancienne présidente.

Il s’agit donc de faire pivoter I'offre médico-so-
ciale construite dans les années 70 vers cette
transition inclusive. Le chantier est immense !
On peut avoir le sentiment, lorsqu’on entend
Sophie Cluzel, lorsqu’on vous entend, que ¢a y
est, c’est la, c'est a portée de main, c'est
presque fait... mais ce n’est pas fait du tout.

En fait, on peut avoir le sentiment que toutes
les planétes sont alignées mais elles ne le sont
pas. Je vais vous en donner quelques illustra-
tions dans I'histoire immédiate, c’est-a-dire
dans ces deux derniéres années.

D’un c6té, nous avons deux forts engagements
politiques, que nous soutenons :

- Un premier engagement politique fort de la
part de notre ministre Agnés Buzyn qui prone
le virage ambulatoire, « le mieux vieillir chez
soi » le plus longtemps possible. Nous récla-
mons ce virage ambulatoire et je pense que
tout le monde est d’accord sur ce point. C'est
un signe tres fort.

- Nous avons également cette « transition in-
clusive », la « désinstitutionnalisation », qui est
pronée par Sophie Cluzel, la ministre chargée
des personnes en situation de handicap. Nous
sommes complétement en phase avec ces deux
actes volontaristes.

Il'y a d’un autre c6té ce qui nous inquiéte : par
exemple, vient d’étre votée il y a quelques
mois la loi Elan, avec une diminution sensible
de I'offre de logements accessibles. D’ailleurs,
il y a eu une position extrémement critique de
la part du Défenseur des Droits qui I'a jugée
tout a fait discriminatoire.

On peut donc dire que, dans le méme gouver-
nement, on a d’'un c6té deux positions fortes
que l'on applaudit, et de lI'autre co6té, nous
avons d{ beaucoup discuter, Alain Rochon et
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moi-méme, avec Jacques Mézart, ministre de la
Cohésion des Territoires et son secrétaire
d’Etat Julien Denormandie, que I'on a rencon-
tré 8 a 10 fois. Il a fallu énormément batailler
pour arriver ne serait-ce, ces derniéres se-
maines, qu’au décret concernant les ascen-
seurs a partir du 3™ étage.

Deuxiéme anicroche : pour réussir cette transi-
tion inclusive, nous sommes et devons étre ex-
trémement vigilants en ce qui concerne I'aide a
domicile. Les dispositifs sont dans le meilleur
des cas a I'équilibre, mais la plupart du temps
déficitaires ; les salariés sont en situation de
fragilité. S’il n’y a pas un soutien fort de I'aide a
domicile, si I'on ne valorise pas les profession-
nels et les dispositifs, on ne réussira pas ce vi-
rage-la.

La nécessité d’une évolution des mentalités :
on est dans la sensibilisation, la culture, I'ac-
ceptation de la différence, et je cite Jacques
Toubon qui signale de maniéere assez forte que,
pour la premiére fois, le handicap devient Ila
premiére cause de discrimination devant I'ori-
gine. Pour la premiére fois ! Jusqu’a I'année
derniére, c’était I'origine qui était la cause de la
plupart des discriminations. Ce n’est pas une
bonne nouvelle, il faut aussi s’en saisir.

En matiére d’emploi, plus de 500000 per-
sonnes en situation de handicap sont au cho6-
mage : ce n’est pas acceptable. Ce sont des per-
sonnes qui sont deux fois moins formées et cela
représente le double en termes de taux par
rapport a la population francaise. Si I'on veut
rendre cette société plus inclusive, il faut
rendre cette société tout simplement plus ac-
cueillante, plus accessible.

En matiere de transport, le métro parisien n’est
pas un exemple. J'ai eu I'"honneur d’accompa-
gner Sophie Cluzel pendant deux jours I'année
derniére a Londres pour visiter le métro et ren-
contrer ses homologues ; le métro londonien, il
me semble, présente 24% d’accessibilité alors
gu’il est plus ancien et plus profond que le mé-
tro parisien. Je précise cela parce que lorsque
I'on en parle a Paris, si 'on compare par
exemple a Barcelone ol le métro est accessible
a 80%, il nous est répondu qu’il est plus récent.
Cet argument ne tient plus si I’'on compare avec
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Londres, plus ancien et plus profond (2 ou 3
metres sous terre de plus). Par contre, le maire
de Londres s’est engagé a passer a 45% d’ac-
cessibilité d’ici 2024, il y a donc une politique
volontariste a l'extérieur.

Du c6té d’APF France handicap, nous pouvons
dire que la notion de société inclusive fait par-
tie de notre ADN puisque notre nouveau Projet
Associatif met I'accent sur le « pouvoir choisir »
et le « pouvoir d’agir ». Surtout, on lit pratique-
ment a toutes les pages et on voit les liens qu’il
faut faire avec la société inclusive, I’accessibi-
lité et la transformation de notre offre de ser-
vice.

Comment transformer en interne ?

Nous avons trois axes, que je ne vais pas déve-
lopper car ils le seront notamment avec Mary-
vonne Lyazid et Pierre-Yves Lenen.

Premier axe : renforcer la place de la personne,
et nous avons fait le choix de passer d’une ap-
proche par les « droits des usagers », qui est
une approche institutionnelle, a une approche
par « les droits fondamentaux ».

Maryvonne Lyazid a vraiment travaillé avec
beaucoup d’acteurs pour en arriver a ce pari-la.

Je pense avec conviction qu’il y aura un avant
et un apres, c’est-a-dire que si I'on veut évoluer
vers cette transition inclusive, il faut changer
aussi le regard des professionnels notamment
pour qu’on ne raisonne plus par le droit des
usagers, qui était en 2002 un progrés énorme,
mais qu’on aille beaucoup plus loin. Nous al-
lons désormais raisonner avec une approche
par les droits fondamentaux.

Deuxieme axe : nous venons de créer un Col-
lege de la Médiation, qui pourra étre saisi
lorsqu’il y aura un souci dans une structure.

Ce collége est composé de personnes en situa-
tion de handicap, de familles, de professionnels
et de personnes qualifiées, et sera piloté par
Maryvonne Lyazid (que je remercie d’avoir ac-
cepté) et Xavier Dupont, deux personnes ex-
ternes pour garantir a ce college de la média-
tion une objectivité et une indépendance sur
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des sujets extrémement sensibles qui peuvent
émerger du c6té des familles et des personnes
en lien avec elles.

Il faudra donc transformer les modalités d’ac-
compagnement, les logiques de parcours - je
n’irai pas plus loin la-dessus, je pense qu'il y
aura dans les ateliers des exemples extréme-
ment importants.

Il faudra miser sur I'innovation, |a aussi on sait
trés bien que l'innovation, la domotique, les
nouvelles technologies, etc., peuvent étre des
facteurs extrémement importants d’inclusion,
d’autonomie et je pense qu’il y a vingt ans, cer-
taines personnes n’auraient jamais pu vivre
chez elles. Avec la domotique et les nouvelles
technologies, ce sera possible.

Les conditions de réussite et les points de
vigilance

Premiere condition : conduire une réflexion
globale sur les conditions et les leviers de la
transformation de I'offre.

Le premier levier est celui des ressources. Si
nous voulons aller vers cette fameuse inclu-
sion, il faut travailler beaucoup plus sur la sol-
vabilisation des personnes. En effet, si on ne le
fait pas en paralléle, nous allons rater quelque
chose.

Deuxieme levier : le levier juridique, adminis-
tratif et financier. Il s’agit bien d’adapter un dis-
positif réglementaire qui est aujourd’hui assis
sur une vision ancienne du médico-social c’est-
a-dire I'établissement. Il faut passer d’une lo-
gique d’établissement a une logique qui est
beaucoup plus sensible et qui prend en compte
la personne accompagnée.

Je n’approfondirai pas aujourd’hui sur les
grandes difficultés que I'on peut avoir et les ri-
gidités budgétaires que I'on peut rencontrer ; si
I’on ne change pas les régles budgétaires, nous
n’arriverons pas a sortir les personnes des éta-
blissements, tout simplement parce que I'on
raisonne encore de maniére tarifaire, en
termes de places, alors qu’il faudrait raisonner
au parcours, au dispositif. Si I'on ne change pas
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cette réglementation, on n’y arrivera pas. J'en
ai donc trés souvent parlé avec Agnés Buzyn,
Marie-Anne Montchamp, etc., et, bien évidem-
ment, Sophie Cluzel.

Il faut changer compléetement le Code de I'Ac-
tion Sociale et des Familles sinon on n’y arri-
vera pas, cela ne marchera pas !

Troisieme levier: Les Ressources Humaines.
C'est extrémement important : sans les profes-
sionnels, rien ne sera possible, tout simple-
ment parce que l'on va changer leurs pra-
tiques ; ils vont changer de métier.

A APF France handicap, nous avons 15000 pro-
fessionnels ; il ne suffit pas de dire a ces 15000
professionnels : « Maintenant vous ne travail-
lez plus en foyer, vous travaillez en accompa-
gnement ». Si on ne se saisit pas de ce levier-13,
on n’y arrivera pas.

Pour terminer cette longue introduction ol on
m’a demandé de donner les grandes lignes
« APFiennes », il faut donc : de la proximité, de
la qualité, de la modularité et surtout une
adaptation des aspirations aux besoins des per-
sonnes.

Pour ce fonctionnement, il y a plusieurs condi-
tions qui restent indispensables. Je crois que ce
sont des modeles internationaux européens ou
au Québec qui nous font dire que si ces condi-
tions-la ne sont pas remplies, on n’y arrivera
pas.

Premiere condition: une volonté politique
forte. Elle existe on ne peut pas le nier, et je le
disais en aparté, c’est la premiere fois que I'on
a cette tendance extrémement forte, exprimée
par nos ministres et sans doute par le Président
de la République.
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Deuxiéme condition : un nouveau dispositif 1é-
gislatif réglementaire, j’en ai parlé plus haut et
j'y ajouterai le droit du travail et les conven-
tions collectives parce que l'on va changer
d’horizon et de pratiques. Si I'on ne bouscule
pas les conventions collectives, on ne pourra
pas pratiquer la souplesse du point de vue des
horaires, etc., et ¢a ne marchera pas.

Il faut une co-construction avec toutes les par-
ties prenantes : les pouvoirs publics, les asso-
ciations représentatives, les gestionnaires, les
fédérations, il faut une implication des per-
sonnes, des familles, des aidants et des profes-
sionnels.

Autre condition, la solidarité familiale ne doit
pas se substituer a la solidarité nationale (on en
a quelques exemples anglo-saxons, qui ne sont
pas forcément des modeéles). La transition ne
doit pas se traduire par une précarisation des
personnes et de leur entourage, ni par une li-
mitation des choix du fait des ressources. La
transition inclusive ne peut pas non plus cons-
tituer une voie détournée d’économies,
comme la tentation peut en étre grande quel-
quefois.

Elle ne peut enfin se traduire par un appauvris-
sement de l'offre de service et nécessite de
s’assurer qu’a chaque fois qu’on met fin a une
offre de service, une autre répondant aux
mémes besoins s’y substitue : on ne lache pas
la proie pour 'ombre ! La aussi, c’est extréme-
ment important.

Il faut prévoir dés le départ, c’est-a-dire des
maintenant, toutes les modalités d’une évalua-
tion de I'ensemble de la démarche.

Merci de m’avoir permis de présenter tout
cela.
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La désinstitutionnalisation, de l'institution au développement de ser-

vices de proximité : tendances européennes

Liz Gosme, directrice de la COFACE Families Europe
D’apres le diaporama de I'intervention

UROPE

La COFACE Families Europe ﬁ‘;’ﬁmm

* ONG pluraliste (58 associations dans plus de 20 pays)

¢ Valeurs : Non-discrimination, droits, inclusion sociale

* Représentation, plaidoyer pour les droits des familles, toutes sans discrimination
* COFACE Disability

* Suivi d’initiatives européennes, soutien aux membres de la COFACE

* Financée par le programme européen EASI

Early Childhood Working Gender Equality

EU Pillar Of Social
Education & Care Elg:xi:::al Arrange{nts Rights Deinstitutionalisation COFACE Disability Online Safety Financial Inclusion
MIGRATION WORK-LIFE BALANCE EUROPE DISABILITY DIGITALISATION
Inclusive UN CRPD T
Children
Education // Services Family Policy Family Carers - Digital Future Data Protection & Health
Family Reunification Support Privacy

| Histoire : changement de paradigme

(R)évolution

La maniere de concevoir le handicap et sa gestion politique ont connu une importante évolution, voire
une révolution au cours des 20-30 dernieres années, conduisant a une modification du regard porté
par la société sur la question du handicap.



Journées Nationales des Parents

Changement de paradigme

* Problématique individuelle >> Problématique sociétale
* Modeéle médical >> Modéele social

* Personne handicapée >> Personne en situation de handicap

Strasbourg 2019

* Représentation par les familles >> Autodétermination de la personne
e Institutions >> Services de proximité

Modeéle médical

Modeéle social

Hypothése principale

C’est le handicap qui invalide la per-
sonne

Ce sont les entraves présentes dans
I’environnement qui invalident la
personne

Evaluation

Centrée sur le probleme médical, ainsi
que sur les déficiences et les lacunes
individuelles

Centrée sur les entraves environne-
mentales, identifie les aides requises

Solutions suggérées

Correction des faiblesses individuelles,
institutionnalisation, ségrégation

Correction des entraves environne-
mentales, inclusion

Contexte européen

Droit international

L'Union européenne a adopté progressivement une conception sociale du handicap, en ratifiant fin
2010 la Convention des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées.

L'UE adheére de fait aux définitions fondées sur les droits et la non-discrimination. Elle réaffirme cette
position dans sa stratégie 2010-2020 en faveur des personnes en situation de handicap. Et si elle ne
contraint pas les Etats membres a adopter une définition précise du handicap et des mesures précises,
elle doit veiller a ce que les définitions/mesures élaborées soient conformes aux conceptions en vi-
gueur a I'échelle internationale.

Dimension familiale

“Convaincus que la famille est I’élément naturel et fondamental de la société et a droit a la protection
de la société et de I'Etat et que les personnes handicapées et les membres de leur famille devraient
recevoir la protection et I'aide nécessaires pour que les familles puissent contribuer a la pleine et égale
jouissance de leurs droits par les personnes handicapées”

(Préambule, CRPD)
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“Les Etats Parties veillent a ce que les enfants handicapés aient des droits égaux dans leur vie en fa-
mille. Aux fins de I'exercice de ces droits et en vue de prévenir la dissimulation, 'abandon, le délaisse-
ment et la ségrégation des enfants handicapés, les Etats Parties s’engagent a fournir aux enfants han-
dicapés et a leur famille, a un stade précoce, un large éventail d’informations et de services, dont des
services d’accompagnement.”

(Article 23, CRPD)

Désinstitutionalisation au niveau européen

¢ 2004 : Elargissement de I'Union européenne vers I'Est

* 2006 : Convention ONU (entrée en vigueur 2008)

® 2007-2013 : Budget européen : rénovation infrastructures sociales.

* 2009 : Fondation avec Commissaire européen du groupe d’experts sur la désinstitutionnalisation
¢ 2012 : Publication de lignes directrices sur la transition vers des services de proximité.

¢ 2014-2020 : Budget européen : conditionnalités pour "utilisation des fonds structurels

¢ 2017 : Conclusions du conseil de I'UE

¢ 2019 : Préparation du nouveau budget européen 2021-2027

Présentation de Jean-Claude Juncker, 9 septembre 2015

“Nous devons intensifier notre action en faveur d’un marché du travail équitable et véritablement pa-
neuropéen (...). Dans le cadre de ces efforts, je souhaite développer un socle européen des droits so-
ciaux qui tienne compte de I'évolution des sociétés européennes et du monde du travail.”

Actions européennes sur la désinstitutionnalisation

¢ Agenda social européen : droits sociaux et économiques

e L égislations pour rendre I'environnement plus accessible

¢ Fonds européens : infrastructure, soutien a l'inclusion des personnes handicapées, soutien aux fa-
milles

¢ Agence des droits fondamentaux de I'UE : mise en ceuvre de Convention ONU

¢ Plaidoyers par groupes d’intéréts comme COFACE, Forum européen des personnes handicapées

¢ Alliances comme groupe d’associations européennes qui surveille 'utilisation des fonds européens
et la transformation de I'offre vers des services proches des familles. Soins en institutions vers soins
de proximité.

Actions européennes : les familles
En général, les familles participent aux discussions mais il est clair qu’il nous faut une meilleure recon-

naissance qu’un soutien global aux familles est une composante essentielle pour mettre en ceuvre la
Dl.
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Tendances européennes

Point de départ

Article 19

Autonomie de vie et inclusion dans la société

Les Etats Parties a la présente Convention reconnaissent a toutes les personnes handicapées le droit
de vivre dans la société, avec la méme liberté de choix que les autres personnes, et prennent des me-
sures efficaces et appropriées pour faciliter aux personnes handicapées la pleine jouissance de ce droit
ainsi que leur pleine intégration et participation a la société, notamment en veillant a ce que :

a) Les personnes handicapées aient la possibilité de choisir, sur la base de I'égalité avec les autres,
leur lieu de résidence et ol et avec qui elles vont vivre et qu’elles ne soient pas obligées de vivre
dans un milieu de vie particulier ;

b) Les personnes handicapées aient acces a une gamme de services a domicile ou en établissement
et autres services sociaux d’accompagnement, y compris I'aide personnelle nécessaire pour leur
permettre de vivre dans la société et de s’y insérer et pour empécher qu’elles ne soient isolées ou
victimes de ségrégation ;

c) Les services et équipements sociaux destinés a la population générale soient mis a la disposition
des personnes handicapées, sur la base de I'égalité avec les autres, et soient adaptés a leurs be-
soins.

Institutions -- Services de proximité

Institutions : Aspects organisationnels qui impliquent éloignement de la famille et de la communauté,
pas de possibilité de choisir, d’autonomie dans la vie de tous les jours.

Services de proximité : Options chez soi, résidentiel, services d’accompagnement, assistant personnel,
pour pleine autonomie dans la communauté, prévenir isolement et ségrégation.

Agence des droits fondamentaux de I'UE — rapport 2017

“Summary overview of types and characteristics of institutions and communitybased services for per-
sons with disabilities available across the EU"

Institutions

Les données montrent une grande variation quant a la taille des institutions. Les hopitaux psychia-
triques en Lituanie, par exemple, ont entre 11 et 100 places, et les maisons de soins a Malte entre 6 et
au-dela de 100 places.

La tendance générale est I'existence d’institutions de grande taille en Europe. Dans tous les pays
membres de I'UE, exceptée la Suéde, la recherche démontre que globalement les institutions pré-
voient au moins 30 places. Dans plus des deux-tiers des pays européens, il existe des institutions avec
plus de 100 places. Cela comprend les centres psychiatriques et les résidences pour personnes handi-
capées.
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Services de proximité : quelques exemples

» Aide personnelle : allocations aux personnes en situation de handicap pour achat d’assistance/aide
¢ Budgets personnels : allocations permettant aux personnes de choisir assistance personnel ou autres
fournisseurs de services

e Accompagnement a domicile : accompagnement pour des taches ménageres (faire les courses, net-
toyage, cuisine), et autres taches quotidiennes (soins personnels et médicaux)

¢ Centres de jour : services fournis pendant la journée dont accompagnement aux soins personnels
ainsi que activités sociales et culturelles

¢ Soutien aux familles : accompagner les aidants, répit a domicile ou en dehors, interventions urgentes.
 Services résidentiels : de petite taille, géographiquement dans la communauté (cohousing)

Aide personnelle

Choix des personnes prime en : Autriche, Belgique, République tchéque, Danemark, France, Alle-
magne, Irlande, Lettonie, Luxembourg, Malte, Roumanie, Suéde, Royaume-Uni. Au Pays-Bas, les aides
personnelles doivent étre choisies parmi une liste de la collectivité territoriale. Au Portugal, les aides
personnelles doivent faire une formation.

Budgets personnels

Les personnes en situation de handicap qui recoivent des budgets personnels et allocations ont sou-
vent une grande autonomie quant a I'usage de ces budgets.

C'est le cas en Styrie (Autriche) et dans des pays comme la Belgique, Chypre, République tcheque,
France, Allemagne, Irlande, Lettonie, Lituanie, Luxembourg, Roumanie et Royaume-Uni.

Dans d’autres cas, le budget est destiné a 'usage de services spécifiques comme une aide personnelle
en Carinthie (Autriche), ou pour des services autorisés par le gouvernement, comme dans les régions
autonomes d’Espagne. En Bulgarie, le choix et les préférences de la personne sont déterminés en
avance dans un plan personnel, qui doit étre pris en compte par le financeur des services en question.

Accompagnement a domicile

Dans les pays ou 'accompagnement a domicile est disponible, les personnes en situation de handicap
ont souvent la possibilité de choisir. Toutefois, ceci peut étre limité a une liste prédéfinie de services
par les collectivités locales, comme en Belgique, Estonie, Allemagne, Hongrie, et aux Pays-Bas. Dans
certains pays, dont la Finlande et la Gréece, les personnes en situation de handicap peuvent étre con-
sultées concernant leurs besoins et souhaits quant au choix des prestataires de services.

Apercu général services de proximité

e Budgets personnels ou allocations : Autriche, Belgique, République tchéque, Danemark, France,
Luxembourg, Pays-Bas, Roumanie, Slovaquie ;

e Accompagnement pour taches quotidiennes en Bulgarie, Finlande, France, Grece, Luxembourg, Pays-
Bas, Pologne, Portugal, Roumanie et Slovaquie ;

¢ Soutien psychologique ou conseils : Autriche, Chypre, République tchéque, Grece, Lettonie, Pologne,
Roumanie, et Royaume-Uni ;

¢ Assistance médicale/soins : France et Gréce ;
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¢ Soutien a I'emploi en France, Irlande et Espagne ;

¢ Activités socio-culturelles en Finlande, Irlande, Malte, Slovaquie et Espagne ;

e Accompagnement 24/7 pas dans tous les pays : intervention/urgence (Finlande) ; services résiden-
tiels (Autriche, Finlande, Suéde, Royaume-Uni) ; accompagnement a domicile (Belgique).

Définir I'offre pour et avec les Familles

Dimensions clés

Solutions (institutions) actuelles fournissent :

¢ logement

® accompagnement

® s0ins

La nouvelle génération de services de proximité doit prendre en compte ces trois dimensions, et plus.

Transformation de I'offre : principes

e Approche basée sur un parcours de vie (famille avec enfant handicapé, adulte handicapé avec fa-
mille)

* Point de départ pour les services de proximité : les besoins de la personne et les besoins de la famille.
¢ Quels critéres ? Choix/autonomie, inclusion et non isolement, proximité des services.

* Penser au-dela de soins / logement / accompagnement

Logement — Soins - Accompagnement...

Adequate
standard of
living

living in safety Right to work

Full
participation Poverty Good

in and Sacial educational >
social/cultural Exdusion outcomes
life

Good physical
and mental
health

Appropriate
housing

Freedom
from
accesibility
barriers




Journées Nationales des Parents Strasbourg 2019

Atelier 1 : La désinstitutionnalisation, pas sans nous ! Le processus est
en cours : parents, soyons partie prenante.

Et vous, qu’en pensez vous ?

Par le Groupe National des Parents d’Enfants en Situation de Handicap et les participants aux JNP
réunis en ateliers

Synthése de la restitution de I'atelier en pléniére par le GNP

Ce premier atelier en plusieurs petits groupes (de 20-25 personnes) a proposé aux participants de
réagir et de réfléchir autour de quatre themes formulés a partir d’affirmations volontairement pé-
remptoires. Voici, synthétisé a partir de la restitution effectuée le lendemain de I'atelier, le fruit des
échanges que ces affirmations ont suscités.

Theme 1A : « L’habitat inclusif n’est pas adapté a tous les types de handicap car pas
suffisamment médicalisé. »

Pour ce theme commencent par se poser des problemes de définition : parle-t-on d'habitat inclusif
en général ou de hors-les-murs ? Plusieurs insistent : les établissements ne sont pas nécessairement
des institutions, et vice-versa. Il faudrait définir aussi le mot "médicalisation", et distinguer médical et
médico-social, ainsi que faire la part du culturel (dans ce qui pourrait "manquer").

On parle aussi de la définition des auxiliaires de vie, de leurs taches entre les Activités de la Vie Quo-
tidienne (AVQ) et les "soins" proprement dits.

Il est posé que souvent les professionnels ne connaissent pas assez I« habitat inclusif ».

Les participants tendent a approuver la remarque qui sert de base au theme.

On connait peu d'habitats hors-les-murs dispensant une aide 24h/24.

On note une grande difficulté a trouver des intervenants professionnels, en premier lieu pour les éta-
blissements, et a fortiori pour le hors-les-murs. Sont évoqués des exemples de projets ayant échoué
pour cette raison.

Se pose aussi la question : personnels libéraux, service public, autres statuts ? Il y a une forte crainte
gue le systeme retombe sur les familles, a partir du constat qu'il y a plus d'aides de fait en établisse-
ment qu'hors-les-murs. Et la gestion du planning de soins peut devenir difficile avec le risque d'un
défilé intrusif mal maitrisé par la personne.

On évoque alors le gros probleme des amplitudes horaires, de la continuité : peut-on par exemple se
coucher a I'heure désirée si on est a domicile dépendant d'un tiers ?

On remarque enfin que les MDPH ne remplissent pas pleinement leurs missions d'information, de
conseil et d’aide et que les ARS ne se projettent guére dans le développement de ces solutions...
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Theme 1B : « Les pouvoirs publics ont intérét a favoriser le hors les murs parce que ¢a
leur coute moins cher. »

Au départ de I'atelier, il y a un certain accord avec |'affirmation mais suite aux échanges, cela se
nuance. Se manifeste d'emblée une grande incompréhension sur les termes « désinstitutionnalisa-
tion » et « hors-les-murs »... On préférera parler de « transition inclusive ». Nous ne sommes pas sdrs
que cela coltera moins cher car il va falloir plus de service pour répondre a tous les besoins et cela va
dépendre du degré de handicap et donc de dépendance.

La transition inclusive va-t-elle répondre aux choix de vie des personnes ? La question se pose car il
est impératif de partir des besoins et de ne pas partir des colts (voire de ne pas les évoquer), la per-
sonne humaine n'étant pas une "marchandise".

L'offre de logement en France ne permet pas encore de répondre vraiment aux besoins de la transi-
tion inclusive. Et on ne croit guére que les établissements soient préts a accompagner le mouvement
(par exemple certaines familles expliquent qu'au sein des SESSAD le manque de professionnels oblige
déja a faire appel a des libéraux... ce qui pousse a préférer finalement placer I'enfant en "institution".
En conclusion : le bien de la personne peut-il/doit-il se réduire a un co(t ?

Theme 1C : « Développer les réponses de proximité cela revient a faire reposer sur la
solidarité familiale ce qui devrait relever de la solidarité publique »

Pour ce sujet, les premieres opinions sont partagées entre accord et désaccord.

Pour ceux qui expriment leur désaccord : si les réponses de proximité sont développées a hauteur
des besoins et répondent aux voeux des personnes, la famille sera soulagée. Certains revendiquent
avec leur enfant le libre choix et acceptent donc de favoriser cette "solidarité familiale".

Pour ceux qui sont d’accord avec I'affirmation de départ : on craint que les financements publics ne
soient pas au rendez-vous pour les services de proximité, notamment en raison des disparités budgé-
taires entre départements et donc d'inégalités et disparités territoriales, notamment en dominante
rurale. S'il ne se met pas en place des services de qualité, accessibles financiérement, et s'il n'y a pas
de revalorisation (financiére et reconnaissance) des métiers de I'accompagnement social, ces dispari-
tés s'aggraveront avec mise en danger et maltraitance.

L'absence de réponses diversifiées dans I'offre d'accompagnement ne permet pas de répondre aux
besoins exprimés selon le type de handicap, notamment polyhandicap, troubles du comportement et
psychologiques. Cela conduit a faire appel a une solidarité familiale non choisie.

Ensuite, on constate et/ou on craint une absence de reconnaissance des réels besoins de compensa-
tion par la MDPH-CDAPH, avec des plans de compensation en aides humaines pas a la hauteur des
besoins des personnes, avec la aussi de fortes disparités territoriales. Cela est vécu comme une ré-
gression, et il est a nouveau choquant de parler de co(ts la ol il est question des besoins de la per-
sonne. Le hors-les-murs peut revenir plus cher, et alors ? La proposition émerge de mettre en place
des plates-formes territoriales d'appui qui permettraient par exemple la coordination des personnels
de santé.
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La France d'aujourd'hui n'est pas préte a la "désinst", il est nécessaire de repenser et transformer
|'offre de service, car il faut vraiment poser des balises pour y veiller.

Theme 1D : « La plupart des enfants qui sont placés dans des établissements de type
résidentiel ne recoivent pas une éducation de qualité » - extrait du Pré-rapport de
I'ONU. »

23 personnes sur 25 sont d'emblée d'accord avec I'affirmation.

En "désaccord", certains pensent que tout dépend des responsables, des moyens humains et finan-
ciers mis a disposition, et aussi que, si le suivi des parents peut étre tout a fait défaillant, le systeme
apporte une amélioration.

L’accord en revanche repose sur des constats : le manque de personnels et de personnels qualifiés,
de controle et d'évaluation, de la dimension éducative. L'absence fréquente de cours conduit a cons-
tater un fonctionnement de "garderie". D'ailleurs il arrive qu'on parle plutot d'occupation que d'en-
seignement.

Les professionnels manquent dans I'ensemble d'ambition pour I'enfant. Certains sont volontaires,
mais pas tous.

Il'y a trop d'enfants par classe et, de plus en plus, I'éducation se fait en inclusion pour ce qui con-
cerne les IEM. On se demande s'il est toujours vrai que I'enseignement en milieu ordinaire est meil-
leur pour la personne, et si c'est toujours une solution possible. Et c'est le plus souvent I'enfant qui
doit s'adapter au systéme et non l'inverse...

Certaines familles prennent l'initiative de rattrapages scolaires ou des ateliers loisirs-culture a leur
domicile. Elles devraient étre soutenues par des associations, ce qui conduirait a de beaux projets in-
novants.

On a en outre le sentiment que les AVS mutualisés remplacent de plus en plus souvent les AVS indivi-
duels.

On constate que l'accueil de ces enfants n'est toujours pas inclus dans la formation de base des en-
seignants, et qu’il n’y a pas de véritables passerelles entre les divers lieux éducatifs fréquentés par les
enfants. Pour citer Montessori, ne faut-il pas faire sauter "les barrieres de I'age" pour que I'enfant
apprenne a son rythme ?
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« Désinstitutionnaliser », est-ce en finir avec l'institution ?

Par Jean-Yves Trépos, Professeur Emérite de Sociologie au Laboratoire Lorrain de Sciences Sociales de
I"Université de Lorraine
D’apres le diaporama de l'intervention

Désinstitutionnaliser : utopie dangereuse ou initiative heureuse ?
Nous allons essayer de nous faire une idée de ce qui est en jeu, autour du mot d’ordre « désinstitu-
tionnaliser ! »

Quel est le probleme ?
Un risque d’incompréhension entre des partenaires potentiels

Certaines associations gestionnaires et des associations d’usagers [ici : en situations de handicap] veu-
lent une intervention de meilleure qualité et plus ajustée aux demandes. Le mot d’ordre (cf. Conseil
de I'Europe) : « désinstitutionnaliser ! »
v’ Les associations gestionnaires étaient des organismes de prise en charge, elles seront des collec-
tifs d’accompagnement.

Mais cette volonté de transformation risque d’étre mal comprise par certains de ses destinataires,
parce que le terme « institution » a pris un sens restrictif.
v" On tend & opposer « institution » (un établissement qui effectue de facon durable une mission
d’intérét public) et « famille » (un groupe qui unit des personnes a partir d’un lien de parenté).
v Dans beaucoup de situations spécifiques [ici : handicap], « I'institution » est ce qui prend, dans
des conditions claires, le relais de « la famille » lorsqu’elle ne peut assurer a elle seule les intéréts
de ceux de ses membres qui sont empéchés.

Donc, on pourrait penser que « dés/institutionnaliser », c’est reporter sur les familles (et leur envi-
ronnement) cet effort qui parfois les épuise et finalement les nie.
v’ Est-ce qu’on va leur demander quelque chose qu’elles ne peuvent pas faire : une prise en charge
médico-sociale (une « technique de soin ») ; et les priver de ce qui les définit : avoir le souci de
protéger ?

Pourquoi est-ce un probleme mal posé?
On néglige deux dimensions fondamentales

1/ Les familles sont aussi des institutions !

v" Comme les établissements médico-sociaux (EMS), elles organisent de maniére relativement cons-
tante et explicite les interactions : leur espace, leur temporalité et les usages légitimes des corps.
Et les situations de handicap en sont le révélateur : elles obligent a dire ce qui va sans dire (elles
en sont « 'analyseur »%).

v" Comme les EMS, quelle que soit la voie de régulation vers laquelle elles se sont tournées, les fa-
milles ne peuvent se soustraire au controle social, de la naissance (PMI) a la mort (certificat de
déces), en passant par I'obligation alimentaire, scolaire et I'obligation de soin (I'ombre de I’ASE /
PJJ). Les familles ne sont pas naturelles, mais instituées.

1 Hess R., Savoye A., L’analyse institutionnelle, PUF, Que sais-je, 1993.
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2/ Familles et EMS n’accomplissent vraiment leurs fonctions que si elles n’en perdent pas le sens.

v Cest parce que ce sont des institutions que familles et EMS peuvent conduire des actions du-
rables, fiables et reconnaissables (comme on le verra plus loin) : leur fonction régulatrice repose
sur la confiance (confiance entre les membres).

v" Mais les routines d’action, si elles assurent la continuité du fonctionnement, rendent souvent
opaque leur raison d’étre : les destinataires ne voient plus le sens de la mission des EMS et le sens
de I'appartenance familiale. L'institution tend a fonctionner pour elle-méme, au détriment de
I’élan qui lui a donné I'occasion d’étre (« l'institué a fait oublier I'instituant »).

Comment réorienter les relations familles / EMS ?

On a besoin des institutions, mais pas nécessairement de leurs modalités de fonctionnement exis-
tantes (« leur équipement technique »).
v Désinstitutionnaliser, c’est réinventer les lieux, les rythmes, les protocoles de travail (« les disci-
plines ») et les discours qui ont structuré « le handicap ».

Mais est-ce qu’on ne va pas rendre un peu trop invisibles les « bénéficiaires » ?

On a besoin des institutions, mais pas nécessairement de leurs cl6tures.

v Désinstitutionnaliser, ¢’est multiplier et étoffer les voies de passage entre familles (et les services
de proximité) et EMS, de telle maniére que I'on soit plus attentif aux maillages des gestes de soin
gu’aux réseaux d’échange d’informations.

v Maillage=connexion souple issue du terrain ; réseau=connexion fixe appliquée au terrain?.

Mais est-ce qu’on saura encore qui fait quoi ?
On a besoin des institutions, mais pas nécessairement du Sujet qu’elles ont construit.
v Désinstitutionnaliser, c’est &tre sensible a la pluralité des accés a I'autonomie : il n’y a pas qu’une

seule maniére d’étre sujet.

Mais, dans certains cas (si on abaisse les seuils d’exigence), ne risque-t-on pas d’attendre longtemps
un résultat ?

Les voies douloureuses de la désinstitutionnalisation

Voyons tout cela d’un peu plus prés pour essayer de répondre aux questions légitimes !

Comment en est-on arrivé 1a?
Une breéve histoire des soubresauts des institutions sociales

2 * Tim Burton, Une bréve histoire des lignes, Paris, Zones Sensibles, 2011-2013.
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1/ Le déficit de coordination (« le moment proto-institutionnel »)
v’ L’action sociale reposait avant tout sur des initiatives non professionnelles, non coordonnées et
réitérées a l'infini, sans cumul (« un modéle additif »).
v’ Savaleur centrale était le souci de I"autre comme souci de soi (« cura »).

2/Le moment de l'institutionnalisation
v’ L’action s’est professionnalisée, spécialisée et structurée, établissant une cartographie des be-
soins (selon un « modéle compensatoire »).
v’ Savaleur centrale est le soin comme technique (« cure »).

3/ Le moment de la désinstitutionnalisation
v L’action tend a se fragmenter et définit le professionnalisme & partir du degré d’implication de
|'usager (qui est voulue selon un « modéle autonomiste »).
v Savaleur centrale (le « care ») est solidariste (affinitaire, situationnelle ou universaliste).3

Alors, assiste-t-on au « déclin de l'institution® »?
Constance et carences

L'institution accomplit une fonction indispensable de conservation et d’investissement des acquis (elle
diminue I'effort nécessaire). Elle y parvient
v en opposant des limites a la multiplication des besoins et aux prétentions du désir : par une charte,
des statuts et réles (pour le personnel), des équipements (terrains, batiments, outils) ;
v’ en affichant des symboles et en répétant les événements fondateurs (anniversaires, portes ou-
vertes...) et significatifs (distinctions, succées, expérimentations).

L'institution est aussi une structure située dans une société par rapport a d’autres institutions.
v’ LUinstitution sociale s’installe par rapport au systéme productif (parfois sur un mode hybride :
I’économie sociale et solidaire)
v’ et par rapport au systéme sociétal (elle doit afficher son rapport aux différents groupes sociaux:
est-elle pour tous ou pour quelques-uns ?) ;
v elle est donc porteuse d’une politique gu’elle doit défendre pour elle-méme et pour 'ensemble
de la société (selon quel principe rend-elle visibles ses membres ?).

On en voit tous les jours les limites (I'inertie, I'opacité, la perte du sens), mais n’en oublions pas les
atouts (soulager, relayer, garantir, étayer).

3 Jean-Yves Trépos, « Les équipements du souci dans un Etat-Social délégitimé ». In : J.-Y. Trépos (dir.), Les dis-
positifs modestes du souci (...), Nancy, P.U.N.-Edulor, 2012.
4 Francois Dubet, Le déclin de Vinstitution, Paris, Le Seuil, 2002.
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On ne peut se passer d’institutions, mais peut-on se passer de leurs « mégalomanies pathé-
tiques »° 2
Trois raisons de répondre oui

L’injonction étatique a se regrouper (« atteindre la taille critique ») est la conséquence du passage
progressif de la subvention au marché public et au financement partiel par les usagers. Elle a des con-
séquences indésirables.
v" Elle conduit & des institutions gestionnaires de plus en plus grandes dont I’efficience (voire méme
I’efficacité) en termes d’accompagnement n’est pas démontrée ;
v elle provoque un brouillage des frontiéres avec le secteur privé lucratif et fait apparaitre de nou-
veaux types de mastodontes aux impératifs marchands discutables.

Or, les institutions d’accompagnement existantes pourraient fonctionner de maniére juste en décloi-
sonnant leurs équipements, en dissociant leurs temporalités, en accentuant la réflexivité de leurs
protocoles de prise en charge (leurs « régimes d’engagement des corps »).

Or, les « petites » institutions ont des ressources surprenantes qui pourraient s’exprimer, en lien avec
les « grandes » dans une économie associative orientée autrement.

Mais, au fait, qu’est-ce que « dés-institutionnaliser ? »

C’est un processus a mener sur une longue période avec des rythmes différenciés et une politique de
coopération. Mais :
v ouvrir les institutions médico-sociales n’implique pas de fermer tous les établissements ;
v diversifier les actes de soin (comme cura, cure ou care) et les rapprocher de leurs destinataires,
ce n’est pas nier la nécessité de compétences professionnelles ;
v" accompagner vers 'autonomie, solliciter I'imaginaire ce n’est pas oublier les soutiens ponctuels
et les étayages rassurants (« symboliques »°).

Cela suppose une transformation juridique, réglementaire, budgétaire et des compétences et que
soient encouragées :
v une politique d’éducation intelligemment inclusive ;
v’ une responsabilisation des autorités publiques locales pour aller vers une responsabilité collec-
tive’ ;
v’ la création de nouveaux services d’aide aux familles.

Néanmoins, quelles  dérives la  désinstitutionnalisation  peut-elle  connaitre ?
Deux dérives qui pourraient interférer

5 Mary Douglas, Comment pensent les institutions ?, Paris, La Découverte, 1999.

6 Cornelius Castoriadis, L’institution imaginaire de la société, Paris, Le Seuil, 1975.
7 Raul Morales La Mura, Responsabilité institutionnelle, de la croyance a la lucidité, Paris, L’Harmattan, 2005.
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Une version de la désinstitutionnalisation pourrait étre néolibérale. En fracturant les institutions pour
« libérer les énergies », on pourrait susciter :
v une marchandisation des actes (rentabilisation; « marchéisation » )2,
v’ une instrumentation du lien social (société centrée sur I'individu qui rendrait la relation a un tiers
purement occasionnelle et non essentielle),
v une économie de la prestation (décomposition calculable de I'acte de prise en charge).
Une autre version pourrait étre néo-libertaire.
v Lindividualisation des actes de soin et le refus du carcan institutionnel peuvent priver les desti-
nataires de modeles d’identification spécifiques (dissolution du handicap ?).
v’ Certain.e.s destinataires seront mal 3 I'aise face a I'injonction paradoxale (est-ce que tout le
monde sera prét.e a « étre autonome » sans aide ?).

Ces deux versions pourraient étre combinées : la premiére est la condition de la seconde.

Deés lors, quels chemins d’espoir la désinstitutionnalisation pourrait-elle suivre ?

Multiplier les voies de passage entre familles et EMS.
v Condition : pluralité des voies de coopération (impliquées, ponctuelles, distantes), pluralité de
signification des séjours dans ces deux poles de 'accompagnement.

Reconnaitre le role de tiers-instituant non seulement a I'Etat, mais encore aux organismes sociaux non
spécialisés et a la population générale.
v’ Condition: passer du dé-confinement (rendre visible) a la responsabilité (répondre devant)?®,

Situer les actes d’accompagnement (par exemple : d’'empowerment) dans un processus explicite et
balisé.
v’ Développer la puissance d’agir des personnes comme une étape dans la perspective du contrat
social et du collectif; mais (condition): aux rythmes différenciés et non prescrits'®.

Modifier I'offre institutionnelle dans le sens de la relation et de I’humilité.
v’ Maillages d’institutions (mais : non pas des toiles d’araignées), polyvalence (ne pas lier une insti-
tution de prise en charge a une seule modalité d’intervention), humilité professionnelle (recon-
naitre ses zones d’impuissance??).

8 Philippe Hirlet, Thomas Pierre, « Ce que la désinstitutionnalisation de I'intervention sociale fait au travail (du)
social », Sciences et Actions Sociales, n°7, 2017.

% Raul Morales La Mura, « Révolution copernicienne du médico-social ». In : Trépos, op. cit., 2012.

10 Raul Morales La Mura, op. cit., 2005.

11 Jean-Yves Trépos, « L'empowerment, entre puissance et impuissances. Le cas des violences conjugales et in-
trafamiliales », Sciences et Actions Sociales, n°2, octobre 2015.

21dem 11
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Le jeu de l'instituant avec l'institué

Quelques mots pour conclure...

En confiant vos enfants a un établissement, vous aviez perdu quelque chose. Allez-vous le retrouver
en désinstitutionnalisant ? Non, mais, vous pourriez déplacer ce manque vers d’autres pratiques.

Quelle réponse a la question-titre ?

Il y a quelque chose de paradoxal dans I'appel de I'institution [ici : I’APF-France Handicap] a désinsti-
tutionnaliser : si ce n’est-ce pas se nier soi-méme, n’est-ce qu’un simulacre ?
v' C’est évidemment un appel a d’autres fonctionnements et cela vaut aussi pour les familles !

Désinstitutionnaliser, ce n’est donc pas en finir avec 'institution, mais :
v’ faire vivre autrement (le réinterroger périodiquement) le rapport entre toutes les personnes im-
pliquées (« l'instituant ») et le dispositif (« I'institué ») ;
v" multiplier les modalités d’accompagnement (« les formats ») et faciliter leur appropriation ;
v' permettre la reconnaissance des personnes a partir de la reconnaissance de leur situation (ex.
de la surdité/« surditude »*%) .

On le voit pour le handicap comme pour bien d’autres situations appelant une intervention sociale et
I’expérience des uns peut servir aux autres.

Mais le handicap n’est-il pas la situation sociale qui peut le mieux montrer aux autres la puissance
nichée au coeur des impuissances, qui se révele lorsqu’on accepte de reconnaitre I'incomplétude
comme signe de notre humanité ?

13 Raquel Felizes et al., « La recherche avec les sourds “isolés” (...) ». In : A. Battegay et al, Citoyennetés pro-
fanes en Europe, Paris, Le Manuscrit, 2012.
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La désinstitutionnalisation a APF France handicap. Position et impact

sur I'offre de service
Par APF France handicap

La diversification de I'offre de service APF France handicap — un exemple dans le sec-

teur Adultes

Par Alexandre JENNES, Directeur d’établissement APF France handicap - Région Grand Est
Transcription a partir de I'exposé oral

Introduction

Je vais d’abord expliquer ce qu’est un Foyer d’Accueil Polyvalent (FAP) : c’est une structure a mi-che-
min entre le foyer d’hébergement et le foyer de vie (structure non médicalisée) méme si, dans le cadre
des Contrats Pluriannuels d’Objectifs et de Moyens (CPOM), que ce soit selon I’ARS ou les Conseils
Départementaux, c’est une structure non médicalisée mais pour laquelle il y aura une toute petite part
de temps de coordination de soins infirmiers, que I'on a négocié dans le cadre d’un autre CPOM.

Le SAVS est le Service d’Accompagnement a la Vie Sociale.

Le SATHMO est le Service d’Accompagnement a I’'Hébergement des Travailleurs Handicapés en Milieu
Ouvert. C’'est une spécialité Mosellane, il s’agit d’un SAVS pour travailleurs, conventionné, mais ce n’est
pas un service pour lequel il y a un numéro Finess?®. Il est seulement rattaché au FAP. Dans les faits, il
travaille fonctionnellement avec le SAVS puisque c’est un service de suivi a domicile.

Je vais vous présenter comment nous avons pensé les choses.

C’est un foyer avec une partie collective et une partie éclatée, on pourrait dire que c’est de I’'Habitat
Inclusif méme si on n’est pas tout a fait « dans les clous » par rapport au guide de I'Habitat Inclusif
puisque les personnes en foyer éclaté sont encore résidents du foyer.

Il'y a en plus les services d’accompagnement : un SAVS et un SATHMO. En tout cela fait 89 places — je
donne ce nombre de places en sachant qu’in fine, cette notion sera amenée a ne plus étre autant
utilisée compte tenu de I’évolution des offres de service.

14 Le contrat pluriannuel d'objectifs et de moyens (CPOM) est, en droit francais, le contrat par lequel un orga-
nisme gestionnaire d'établissements ou services sociaux ou médico-sociaux s'engage aupres d'une autorité de
tarification sur une période pluriannuelle pour, en fonction des objectifs d'activité poursuivis par ses établisse-
ments, bénéficier d'allocations budgétaires correspondantes.

15 Fichier National des Etablissements Sanitaires et Sociaux. A chaque établissement et & chaque entité juri-
dique est attribué un numéro FINESS a 9 caractéeres dont les 2 premiers correspondent au numéro du départe-
ment d'implantation.
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Les constats : qu’est ce qui fait que I'on est allé vers cette transition inclusive ?

D’abord, nous avions une activité faible, ce qui n’est pas le cas dans les Foyers d’Accueils Médicalisés
(FAM) ou les Maisons d’Accueil Spécialisées (MAS). Dans notre foyer, les personnes ont globalement
plus d’'indépendance fonctionnelle (en ce qui concerne I'autonomie, cela reste a voir). En tous les cas,
ils se déplacent souvent plus facilement, ils font leurs transferts seuls, trés souvent, mais pas toujours.
Du fait du manque de places, on a orienté vers nous beaucoup de personnes qui auraient d( étre
orientées en FAM. De ce fait, on a accueilli des usagers qui avaient des besoins un peu différents.
Comme il y a un ESAT juste a c6té, ces usagers, méme s’ils auraient d( étre en foyer médicalisé, sont
travailleurs en ESAT. C’'est quelque chose que I'on a pu développer, donc on voit parfois qu’avec des
manques, la en I'occurrence, I'activité, on trouve des solutions.

En écoutant les résidents du foyer, la plupart voulaient étre en résidences éclatées. D’ailleurs, nos 12
places sont occupées a 100% alors qu’en foyer collectif, nous sommes a 60%.

I n’y a plus d’intérét pour le foyer collectif. Par contre, il y a eu divers essais en appartements auto-
nomes, y compris avant que j’'arrive, et tres systématiquement, cela ne fonctionnait pas, parce qu’il
n’y avait pas un systéme de soutien suffisant pour les personnes, I'isolement était mal vécu par les
usagers, cela durait 1 ou 2 ans, voire 3—4 ans, puis c’était un retour en foyer. Doncg, il faut trouver
d’autres solutions.

Nous avons donc, de plus en plus, une demande d’acces au logement méme dans les structures
enfance. Nous travaillons en partenariat avec la structure enfance qui va étre évoquée par Pierre
Salachas tout a I’heure ; nous avons en effet un logement commun avec I'lEM. Nous avons aussi une
demande, y compris pour des jeunes qui ont une situation de handicap lourd, de vivre en logement
autonome ; mais, ainsi qu’il a déja été évoqué, avec quelle aide ?

Je suis arrivé au foyer comme directeur en 2012, et c’est quelque chose qui m’a beaucoup choqué. Je
n’avais jamais vécu cela, j’étais auparavant dans le secteur de I’enfance, j’ai eu a désinstitutionnaliser
un IEM pour le transformer en SESSAD, donc je connaissais déja un peu le processus, mais la c’était
pire. En foyer, dans le cadre des projets que I'on mettait en place, je pense que nous réfléchissions a
notre activité, nous nous disions : « mais non, il ne faut pas qu’ils soient en appartement, il faut qu’ils
restent au foyer ! »... Il y a une sorte d’aimantation de la part des foyers, que ce soit pour faire de
I'activité ou parce qu’on apprécie le résident - croyez- moi, ¢a existe !

Cette aimantation doit étre trés forte, mais je ne vais pas m’engager dans cette analyse, elle pren-
drait sGrement trop de temps. Il y a aussi une déresponsabilisation des personnes ; quand celles-ci
sont résidentes, elles ne payent pas de loyer, pas les repas, pas I'électricité, elles payent ce que I'on
appelle des frais d’hébergement, tout est compris. Donc elles ne font pas attention a leur chauffage,
leur électricité. Le courrier arrivait au foyer et était distribué par les éducateurs, mon prédécesseur
avait quand méme fait mettre des boites aux lettres dans le foyer pour que chacun ait son courrier
personnellement.

Nous essayons de réfléchir a tout cela avec les personnes pour que, de plus en plus, elles soient en
responsabilité car le foyer a cette tendance a déresponsabiliser les personnes de maniere générale,
nous avons tendance a faire a leur place, et c’est clairement I'institution qui crée cela.

Ensuite, les personnes que I'on accueille aujourd’hui au foyer ont une moyenne d’age de 40 ans ; la
loi de 2005 n’était encore pas trop passée par la dans le secteur enfance. Ca commence maintenant
avec les jeunes qui ont 25 ans et qui arrivent. De ce fait, nous avons beaucoup d’usagers qui ont des
parcours institutionnels. Ils sont rentrés a 5 ans en institution et ils y sont encore a 40 ans. D’ailleurs
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je peux relater un exemple : nous venons de faire ce que I'on appelle un transfert de bail pour un
usager, la semaine derniére. Il était en panique, alors que cela a été travaillé pendant des années ;
mais, évidemment, il était entré en institution a I’age de 5 ans et 13, il en a 40. Il va étre locataire,
nous lui avons dit qu’il aurait exactement les mémes soutiens, parce qu’il sera suivi par le SAVS ren-
forcé.

Pour poursuivre dans ces constats, et c’est particulier a notre territoire, nous avions des difficultés a
suivre les personnes qui avaient des besoins d’aides a la vie quotidienne conséquents. Nous sommes
une petite équipe, ce n’est pas médicalisé, nous n’avons pas de forfait soins comme dans les FAM et
nous ne pouvons pas faire intervenir la PCH en aide humaine alors que des usagers ont une PCH de
100 heures avant de rentrer. lls arrivent chez nous : nous avons quelques Aides Médico-Psycholo-
giques, pas d’aide-soignant, c’est tout de méme un peu compliqué. Donc, nous préconisons qu’ils ne
soient pas en foyer, pas résidents, mais qu’ils soient dans la vie ordinaire et qu’ils aient la PCH, a con-
dition que I'on mette les soutiens qui vont avec.

Les objectifs

- Favoriser I'inclusion sociale, passer du résident hébergé a celui de citoyen accompagné.

- Désinstitutionnaliser, oui, mais pas forcément décollectiviser : c’est ce qui vient nous faire imaginer
par la suite I'habitat inclusif. Je parlais d’isolement, plus haut. Beaucoup de personnes ont d{ revenir
au foyer parce qu’elles ressentaient ce sentiment d’isolement ; il faut penser a des systemes qui sont
dans la vie ordinaire et en méme temps pourvus des soutiens suffisants pour qu’il n’y ait pas ce senti-
ment d’isolement et pour favoriser I'accompagnement de droit commun.

Les objectifs de cette transformation sont de permettre aux usagers qui avaient des besoins d’aides
qguotidiennes d’accéder au travail et, aujourd’hui, c’est le cas, plusieurs d’entre eux sont dans cette
situation. Egalement, démultiplier les offres, ne pas se dire : « je fais du foyer, du collectif et puis un
logement autonome » ; il faut essayer de trouver de nombreuses propositions intermédiaires qui
peuvent convenir a des personnes qui ont des besoins différents. Si des personnes ont des besoins
différents, il faut bien que I'on mette des moyens eux aussi différents

Le pble désormais est constitué de 4 niveaux : soins, accompagnement social, administratif et logis-
tique. Jindiquais aussi que I'on était un peu appuyé par le CPOM Grand Est, si bien qu’on a du temps
de soin (psychologue, infirmier peut étre, éventuellement ergothérapeute plus tard...).

Nous avons donc constitué :

- un pole Domicile

- un pole Hébergement

- un pole Accueil de jour (pour rompre I'isolement) - c’est en cours, et prévu pour septembre, pour
gue notre offre continue d’exister. En effet, le SAVS travaillait en collectif du fait que des personnes
étaient trés isolées chez elles — parfois, les usagers et personnels du SAVS étaient les seules per-
sonnes qu’elles voyaient. Le role du SAVS n’étant pas de faire du collectif chaque semaine mais du
domicile, la réponse a été cet accueil de jour.

- le SAVS

Pour le p6le Domicile, nous avons toujours nos structures ; nous avons aussi le foyer éclaté, avec des
appartements qui sont plus que des appartements regroupés, c’est-a-dire qu’ils ne sont plus dissémi-
nés un peu partout mais sont tous ensemble comme dans I’Habitat Inclusif, a la différence que cela
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n’en est pas un (I’Habitat Inclusif répondant a d’autres définitions) ; et nous avons un appartement
relais, qu’on peut appeler transitoire, que I'on partage avec I'lEM. Ce sera un dispositif intégré plus
tard.

Nous gardons le pole Hébergement. Il faut savoir que les usagers ont ce désir de vivre en apparte-
ments autonomes ; mais nous avons des parents de personnes adultes qui crient au loup, qui disent :
« nous, on ne veut pas, vous devez continuer de le garder chez vous, cela nous rassure ». Nous nous
battons un peu avec cela, nous responsabilisons les personnes. J’aime énormément travailler avec les
parents. Quand j'étais dans le secteur de I'enfance j’ai trouvé que c’était un travail extraordinaire
que j’ai un peu perdu quand je suis arrivé dans le secteur adultes. Maintenant, nous faisons en sorte
gue les parents de temps en temps soient un peu mis a I'écart, méme s'’ils sont évidemment parte-
naires ! Ce que je dis dois choquer les parents que vous étes ! Ce n’est pas grave....

Certains professionnels disent qu’une diminution des places en foyer collectif, un élargissement des
publics - avec APF France handicap, on accueille différents publics - ce n’est pas possible. Mais si,
c’est tout a fait possible. Il faut juste voir comment les choses se travaillent, il faut que nous soyons
bien formés et voir comment les publics peuvent vivre ensemble malgré tout. C’'est en réflexion, mais
c’est en cours.

Notre projet d’avenir est une synthése : c’est une plateforme de services, avec un service de coordi-
nation des parcours et des projets avec un élargissement du public, tout cela est en cours avec d’'une
part ce foyer collectif, 'accueil temporaire - évidemment c’est important (pour tester les choses, la
vie en collectivité par exemple, si c’est le projet de la personne !), la vie au domicile avec les diffé-
rents accompagnements qui sont nécessaires, |’habitat inclusif, I'habitat regroupé. Apres, il faut voir
quelles formes cela peut prendre. Il y a par exemple avec la loi Elan des possibilités de coordination.
Il faut envisager les formes que cela prend avec des financements bien spécifiques : plutét dans I'ha-
bitat regroupé qui releve du médico-social, ou I'utilisation de cette loi Elan, qui releve du droit com-
mun.

Et puis, pour aller un peu plus loin, nous avions a nous poser la question, dans le travail qu’on peut
faire d’évaluation des besoins des personnes avec les personnes, de savoir comment on répond a
leurs besoins : est-ce que I'on met en place de I’accueil de jour, est-ce que I'on répond par le travail ?
En milieu ordinaire, en milieu protégé ? Voila comment nous avons réfléchi les choses.

Prestations et coordination de parcours pour le secteur enfance, les dispositifs inté-

grés IEM
Par Pierre SALACHAS, Directeur Régional APF France handicap — Région Grand Est
D’apreés le diaporama de I'intervention

Le contexte

Un contexte de double tension

e Des besoins identifiés toujours non couverts et
e Une raréfaction des financements

La volonté de concentrer les acteurs gestionnaires
La nécessité d’individualiser les parcours



Journées Nationales des Parents Strasbourg 2019

Les constats

Le secteur médico-social s’est développé de facon massive autour d’une structuration hyper-
spécialisée et segmentée (Enfance, Adulte, Domicile hébergement)

Les autorisations d’offre de service ont encore rigidifié les propositions d’accompagnement.

Il nous fallait réfléchir a d’autres organisations...

Le probleme

Les difficultés rencontrées lors des accompagnements :

e Des temps de transport importants pour les enfants (parfois plus de deux heures par jour) par
mangque d’offre de services disponible sur leur bassin de vie.

e Des changements d’orientation difficiles qui nécessitaient de repasser par une demande a la
MDPH. Ce qui se traduit en termes de parcours par des procédures longues et rigides et des en-
fants tributaires de I'organisation de I'offre de services, qui se voient proposer des modeéles d’ac-
compagnement avec des prestations réglementées et standardisées.

e L’environnement de la famille n’était pas complétement intégré (la réglementation imposait par-
fois de devoir abandonner son kiné libéral a I'entrée en SESSAD).

e Plusieurs organisations d’offre de service sur le méme bassin de vie pas assez coordonnées.

Les objectifs
Les principaux objectifs

e Une offre de service par bassin de vie afin de faciliter la proximité

e Fluidifier les parcours de vie des personnes

e Maintenir la volonté de création et de développement de réponses et de prestations

e Lever les freins administratifs dans la volonté de sortir de la logique de place pour aller vers une
logique de parcours

e Porter la dimension de la mutualisation en interne et en externe dans une logique d’efficience

e Organiser une veille sociale et médico-sociale de proximité (a I’échelle des bassins de vie).

Le dispositif
Un dispositif basé sur les besoins des enfants :

La fluidité du parcours

La capacité de mobiliser le bon acteur, au bon endroit, au bon moment, au service du projet de la
personne, sont au coeur du projet porté par APF France handicap sur la Moselle

Il part des besoins des enfants et des familles, s’inscrit dans le projet associatif et les orientations po-
litiques publiques actuelles.
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Besoins des
familles et des enfants

Eviter les ruptures

Fluidifier les parcours a I’échelle du terri-
toire de vie de la personne

Démultiplier les possibilités d’interventions

Orientations
APF France handicap

Etude nationale « Evolution de I'offre de
service dans les ESMS du secteur Enfance »
Orientation du projet associatif APF
Stratégie de la Direction Régionale Grand
Est

Orientations des
politiques
publiques

Dispositifs intégrés (2016 — Loi de moderni-
sation du systéme de santé)

Réponse accompagnée pour tous

Réforme de la nomenclature des ESMS du 9
mai 2017

Les conséquences

Sur la mobilisation des ressources

Ces changements de modalités d’accompagnement peuvent impacter la mobilisation de moyens hu-

mains, de ressources matérielles concernant :
e L’accompagnement partagé

L’organisation et prise en charge des transports

[ ]
e Lesrepas
e L’installation de matériel spécialisé

Sur les évaluations

Pour pouvoir éclairer le parcours des personnes, I'évaluation doit se diversifier et s’enrichir :
e L’évaluation ne cherche plus seulement a éclairer le projet de la personne dans le cadre de I'éta-
blissement au titre de I’'Evaluation Médico-Sociale Spécialisée
e Dans les lieux de vie de la personne, c’est la dimension de I’évaluation écologique : son environ-
nement, ses ressources, les situations qu’elle rencontre
e Dans son réseau social, ses liens interpersonnels, ses relations, dans la dimension de I’évaluation

systémique

Sur les partenariats

Notre dispositif évoluera au fil des comités de suivi composés des représentants de :

e APF France handicap
e ARS Grand Est
e MDPH57

e CPAM et autres organismes de Sécurité Sociale

e CAF de Moselle
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e Education Nationale
e Département de la Moselle

Sur le financement

Certains soins, certaines ressources ne sont pas financés dans le cadre des autorisations de nos struc-
tures médico-sociales.

Nous allons chercher a conventionner pour sécuriser le recours a certaines prestations libérales et le
recours aux AVS de I'Education Nationale.

Article 51 LFSS 2018 (ARS puis CPAM) — Prise en charge des soins dans le cadre de la coordination de
parcours.

Convention EN / MDPH pour le recours aux AVS dans I'objectif d’inclusion scolaire.

Sur 'organisation de I'offre de service

3 « Dispositifs IEM » - chacun regroupant les plateaux techniques IEM et SESSAD sur les bassins de
vie de : Metz — Moselle Est — Thionville
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La position de la Direction Générale du Développement de I'Offre de Service APF

France handicap
Par Pierre-Yves LENEN, Direction du Développement de I’Offre de Service APF France handicap
Retranscription de I'exposé oral

Je vais essayer d’éclairer sous un autre angle les deux interventions précédentes.

L’objectif est de parler de la position d’APF France handicap sur le sujet, et I'impact que cela peut avoir
concrétement sur notre offre de services. Hier, Prosper Teboul a évoqué un certain nombre d’éléments
de contexte qui sont : le rapport Piveteau, la RAPT (Réponse Accompagnée Pour Tous), la mission Ri-
chet-Janet - un certain nombre de missions qui se sont succédées en |'espace de dix ans. Je m’y attarde
qguelques secondes car c’est finalement rare qu’il y ait autant de convergences de travaux de ce type,
gu’il s’agisse de missions d’experts comme Denis Piveteau que I’on connait bien pour son action sur la
loi de 2005 et directeur de la CNSA, des rapports d’inspection de I'lGAS, I'Inspection générale des fi-
nances, les travaux législatifs. Voila un vrai champ de convergences ! C'est intéressant dans la mesure
ou quelles que soient les difficultés d’un chantier comme la transition inclusive, il a été dit a raison que
I’APF France handicap I'avait amorcé assez t6t. Nous sommes aujourd’hui dans un contexte favorable ;
je n’irais pas jusqu’a dire qu’il y a un alignement des planétes parce que tout n’est pas fait, notamment
en matiére d’adaptation du droit, d’adaptation de I’environnement, on n’en est bien entendu pas en-
core la. Mais il est intéressant de souligner qu’il y a un certain consensus qui monte sur le sens de la
transition inclusive.

Pour ma part, je m’attarderai un instant sur les éléments du rapport Piveteau pour une raison toute
simple : pour ma part c’est sans doute celui que je trouve le plus conforme en termes de description
d’un modele, a ce vers quoi on s’oriente au sein d’APF France handicap. Ce qu’a défini Denis Piveteau
et qu’ont démontré les exemples qui ont été mentionnés tout a I’heure, c’est qu’il faut dépasser un
modele assez ancien qui, en étant tres caricatural, sur le champ de I’'enfance reposait sur I'lEM ou
I'IME, et sur le champ des adultes, sur les foyers, ou les MAS quand il y a besoin d’un accompagnement
plus médicalisé.

Ce qui a été décrit c’est finalement a la fois un constat social et un constat technique :

Constat social : les attentes des personnes et de leur famille dans les années 70-80 au moment ou le
secteur médico-social se créait ne sont plus actuellement les mémes.

La oU, a une époque, on pensait plutét en termes de mise a I'abri et ou I'on créait des murs autour de
la personne dans ce souci de protection, les jeunes parents sont de plus en plus aujourd’hui marqués
par |'esprit de la loi de 2005 qui parle de scolarisation a I’école des enfants en situation de handicap.
Ces enfants grandissent, et aujourd’hui nous sommes dans un contexte ou les familles, les personnes
veulent aller a I'école, veulent habiter dans un logement ordinaire, veulent vivre en ville.

On a une attente sociale qui n’est plus du tout la méme qu’il y a quelques décennies.

C’est aussi, un constat technique : 1a ou par le passé notre offre de service raisonnait sur une structure
d’accompagnement sur 24 heures, c’'est-a-dire, de facon encore caricaturale, que les jeunes ou les
adultes se réveillaient dans I'établissement et se couchaient dans I'établissement, lequel établisse-
ment organisait toute la vie de la personne. De plus en plus, les personnes veulent faire leurs choix,
veulent pouvoir manger dans |'établissement, mais pas forcément, veulent en somme pouvoir avoir
une vie sociale en dehors des structures. Tout cela teinte forcément le fonctionnement des structures,
c’est tout a fait le sujet qui a été souligné tout a I’"heure dans les deux exemples précédents évoqués
par Pierre Salachas et Alexandre Jennes. C'est celui de la réponse graduée, c’est-a-dire qu’il peut y
avoir des situations ou les besoins de I'enfant ou de I'adulte demandent un accompagnement intense
tout au long de la journée, mais peut étre aussi un accompagnement trés bref a certains moments de
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la journée. On ne va donc pas organiser les structures de la méme maniére et, en creux, peut-étre que
cela nous donnera aussi la capacité d’accompagner beaucoup plus de personnes que le nombre que
I’on accompagnait par le passé avec les agréments des structures médico-sociales.

Nous nous inscrivons donc dans le modeéle décrit par le constat de Denis Piveteau, c’est-a-dire dans
une offre graduée, respectant le choix de la personne. C’'est a la fois un sujet d’organisation, mais c’est
aussi un sujet plus politique que de sécuriser ce choix de vie des personnes en situation de handicap,
de méme que toute la démarche de I'approche par les droits qui est en train de s’"accomplir au sein de
notre association. C’'est fortement souligné dans le projet associatif et commence a se concrétiser par
exemple dans les démarches comme la mise en place de dispositifs de médiation que nous sommes
en train de travailler en interne, qui sont aussi la pour accompagner ce mouvement.

Pour entrer un peu dans la « boite » de I'offre de service, qu’est-ce que cela veut dire ? Comment tient-
on compte de la diversité des choix des personnes ? Comment, en un mot, se met-on en situation de
les accompagner dans un parcours, c’est-a-dire quelque chose de beaucoup plus dynamique que « j'ai
une orientation en IEM, je ne bouge plus de I'lEM ». Les exemples qui ont été donnés avant moi me
permettent de passer assez vite sur ce sujet car ils illustrent beaucoup plus clairement et beaucoup
mieux que je n’aurais pu le faire : ce sont des modeles assez concrets et qui traduisent assez bien
comment on peut voir les établissements s’ouvrir a I'extérieur. Si I'on veut synthétiser un mouvement
plus global, qu’est-ce qu’on veut faire quand on parle d’'impact sur I'offre de service de cette transition
inclusive au niveau de I'ensemble de nos établissements et services, sans considération de type d’éta-
blissements et services, sans considération d’ages et sans considération de type de handicaps accom-
pagnés ?

Cela tient a ces deux lignes de force :

1- Pousser les établissements et services a s’organiser en mode « prestation » ; les établisse-
ments et services ont le droit de ne pas étre dépositaires de I'accompagnement intégral d’une
personne. En d’autres termes, ils peuvent étre trés capables dans certaines prestations mais
pas forcément dans d’autres.

2- Il faut que 'organisation interne s’inscrive dans une obligation qui est celle de faire réseau. Par
le passé, on avait I’habitude de construire des établissements autour de la personne et, entre
guillemets, c’était un fonctionnement en vase clos - mais c’était aussi vrai pour nos profession-
nels, dans une certaine mesure. C'est-a-dire que les professionnels relevaient d’un établisse-
ment, d’un service et leur posture professionnelle faisait que I’exercice se faisait dans ce cadre-
la. De plus en plus, les projets de pole qui ont été exposés tout a I'heure sont extrémement
révélateurs et significatifs de ce que I'on veut faire : c’est faire travailler les structures en-
semble pour un méme jeune, pour un méme adulte, de maniere a se compléter les uns, les
autres. Si, tel que dit plus haut, une structure a le droit de ne pas forcément savoir tout faire
ou tout faire bien, cela n’est défendable que si, et seulement si, pour les besoins sur lequel
cette structure ou ce service n’est pas forcément le meilleur acteur, qu’il soit en capacité de
s’organiser avec d’autres acteurs pour faire en sorte que la prestation soit bien dispensée.

Cette maniere de penser I'offre de service est plutét née sur le champ de I'enfance, c’est ce que I'on
appelle le fonctionnement en mode dispositif, qui consiste a dire qu’un jeune peut bénéficier de I'in-
tervention d’un IEM a certains moments, d’un SESSAD a un autre moment, et peut-étre qu’il sera con-
cerné par lI'accompagnement d’un SAVS ou d’un SAMSAH a un autre moment quand il va s’agir de
préparer le passage dans le secteur adulte. C’est finalement une sorte d’orientation qui n’est plus une
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orientation vers un établissement mais vers un dispositif. Bien entendu, aujourd’hui tout n’est pas
posé pour que I’on soit en capacité de fonctionner d’une maniere aussi fluide que celle que j'expose.

Il'y a des contraintes qui sont parfois de notre fait, parce qu’il faut transformer la maniere de fonction-
ner de nos établissements, de nos professionnels aussi, parce que ce sont de vrais changements de
posture : cela se travaille, cela demande de la formation, cela demande d’aller aussi bas que trés ma-
tériellement revoir les fiches de postes, de prévoir qu’'un professionnel intervienne sur deux struc-
tures...

C’est tout une chaine de transformation, c’est pourquoi cela mobilise bien plus que la DDOS, cela mo-
bilise aussi la DRH au siége, méme la direction du patrimoine quand il s’agit de transformer les murs,
parce que I'on va avoir des metres carrés dont aujourd’hui on a peut-étre moins besoin qu’avant,
puisque désormais on veut accompagner a I’école, dans le logement de droit commun : donc il y aura
aussi un sujet sur le patrimoine.

En tout état de cause, nous sommes aujourd’hui en train de conduire cette réflexion. Puis, il y a un
point qui monte de plus en plus car c’est un élément assez essentiel quand on parle d’'un mouvement
de transition comme celui que I'on évoque : I'APF, c’est quand méme une grande maison. J’'utiliserai
cette image du petit voilier, qui tourne toujours plus vite qu’un super tanker et mécaniquement pour
nous, comme pour toutes les autres grosses organisations, il faut un petit peu de temps pour que les
choses se mettent en place. Mais il ne faut pas juste du temps, il faut aussi une démarche évaluative.
Parce que, précisément, on tourne lentement, il faut donc qu’on soit en capacité d’évaluer en continu
si 'on garde a chaque fois le bon cap dans ce mouvement de transition et cela c’est quelque chose qui
manque de plus en plus aujourd’hui. Bien entendu, on va toujours parler d’évaluation, il y a parfois des
termes qui sont un peu incantatoires : ce n’est pas parce qu’on les énonce qu’ils sont a I'ceuvre. Il y a
cependant une vraie amorce de concrétisation des logiques qui vont nous permettre de travailler cette
évaluation aujourd’hui en interne - que ce soit I'observatoire de la bientraitance ou le CNU (car le CNU
est aussi une instance d’évaluation de la qualité de nos prestations en recueillant tout ce que vont
souligner les CVS).

Nous travaillons a mettre en place un observatoire de I'offre de service justement pour évaluer aussi
les aspects trés pratiques sur la fagcon dont on se met en ordre de marche, pour bien décrire d’ou I'on
part et savoir ou I'on va. Sur cette démarche d’évaluation, ce doit étre cette « boussole » qui va nous
permettre de tenir le cap dans un mouvement qui finalement est tres bien décrit dans le nouveau
projet associatif.
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Atelier 2 : 10 principes fondamentaux et 10 propositions pour étre

partie prenante

Par le Groupe National des Parents d’Enfants en Situation de Handicap et les participants aux Jour-
nées, réunis en ateliers

Synthése de la restitution de I'atelier en pléniére par le GNP

Chaque groupe d’atelier avait pour consigne de réfléchir a 10 principes fondamentaux pour une dé-
sinstitutionnalisation choisie et réussie, puis a 10 propositions pour que les parents puissent étre par-
tie prenante susceptibles d’étre ensuite communiqués au CA de I'association. Voici la compilation du
fruit de ces travaux telle que présentée lors de la restitution?®.

Principes fondamentaux pour une désinstitutionnalisation choisie et réussie
capable d’offrir a nos enfants une meilleure qualité de vie permettant leur épanouissement quel
que soit leur lieu de vie

Pour une désinstitutionnalisation choisie et réussie, il faut que :

1. La personne en situation de handicap soit décisionnaire, accompagnée lorsqu’elle en a besoin,
pour que ses choix soient éclairés et qu’elle arrive a une réelle autodétermination.

2. Le choix de la personne soit respecté et que la réponse mise en place parte bien du projet de la
personne.

3. Le choix de l'aidant familial d’étre aidant soit pris en compte dans le projet de vie et les réponses
qui y sont apportées (cela fait partie du choix éclairé) — étre aidant familial doit étre un choix.

4. Les MDPH jouent leur réle d’information et disposent des moyens pour cela ; qu’elles soient plus
réactives dans leurs réponses afin de fluidifier les parcours et que les réponses aux droits qu’elles
apportent soient harmonisées sur I'ensemble du territoire.

5. Le financement des services de proximité, de I'aide humaine, des aides techniques... réponde in-
tégralement aux besoins de la personne a chaque étape de la vie pour que cela ne repose pas sur
la personne et/ou la famille ; et ceci avec une équité territoriale.

16 Les principes et propositions de ce chapitre ont été transmis au Conseil d’Administration APF France handi-
cap apres avoir été retravaillées en réunion du Groupe National Parents, et sont publiées dans le Bulletin d’In-
formations des Parents (BIP) n°23 (juillet-ao(lt-septembre 2019).
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Il faut aussi :

6. Des services de proximité de qualité sur tous les territoires, c’est-a-dire des services qui répondent
aux besoins, soient innovants (heure de coucher a la carte...) et disposent d’intervenants profes-
sionnels formés, en nombre suffisant et revalorisés dans leur métier pour ce qui concerne les
métiers de I'accompagnement, tout ceci afin de permettre une vie sociale et personnelle épa-
nouie et de sécuriser |'aprés-nous des parents.

7. Undroit a 'expérimentation et au retour possible — une sorte de droit a I’erreur.

8. Plus de souplesse et de réactivité dans les accompagnements ce qui implique un allegement des
démarches administratives mais aussi le développement des fonctionnements en dispositif et une
évolution des fiches de postes (droit d’utiliser un coton tige par une auxiliaire de vie...).

9. Supprimer les barrieres d’age.

10. Pouvoir bénéficier d’une accessibilité universelle, c’est-a-dire de logements accessibles en
nombre suffisant, de transports accessibles, etc., mais aussi d’enseignants formés a I’accessibilité
pédagogique par exemple.

Comment agir pour étre partie prenante ?
1. S’informer de I'ensemble des réponses sur un territoire, des innovations en place, des projets...
et participer a I’élaboration d’un vrai état des lieux de I'offre.

2. Faire en sorte de ne pas rester seul, de faire reconnaitre sa parole et de développer son savoir-
faire.

3. Promouvoir la mise en place de groupes de parents et organiser une remontée de la parole des
parents sur le territoire.

4. Créer des collectifs associatifs regroupant des parents d’enfants ayant différents handicaps et or-
ganiser des concertations avec d’autres associations.
5. Faire reconnaitre I'expertise et |I'expérience des parents pour qu’ils soient associés a la construc-

tion de I'offre de service.

6. Etre présent sur le terrain pour informer sur la désinstitutionnalisation et la transition inclusive.

7. Co-construire les projets avec les partenaires et les personnes en situation de handicap.

8. Etre force de proposition dans I’évolution de I'offre de service.
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9. Etre présent dans toutes les entités de coordination des services de proximité, chez les bailleurs
sociaux...

10.Participer aux conseils territoriaux de santé pour élaborer les réponses.
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Actualités

Strasbourg 2019

Par le Groupe National des Parents d’Enfants en Situation de Handicap

D’aprés les textes des interventions

Aidants familiaux
Par Laetitia Célot, membre du GNP

Certains d’entre vous n’en sont peut-étre pas
conscients, mais je tiens a rappeler pour com-
mencer que tous les parents présents ici sont
aussi des aidants familiaux...

Bien s(r nous sommes d’abord des parents,
mais dés lors que nous faisons des gestes, des
démarches ou des accompagnements que ne
font pas les parents d’un enfant, jeune ou
adulte du méme age, nous ne sommes plus
dans un rdle de parents, mais dans un réle d’ai-
dant familial.

Pour le dire autrement : c’est normal, « natu-
rel », de donner a manger a notre enfant de 6
mois, mais ce n’est plus « naturel » quandila s
ans ou... plus. C'est normal de faire puis de I'ai-
der dans ses démarches administratives quand
il est mineur ou jeune adulte, mais ce n’est plus
normal de devoir faire les démarches pour lui
lorsqu’il a 30 ans ou plus... C'est normal de se
lever la nuit pour le rassurer ou l'aider a se
moucher quand il est enfant et qu’il fait un cau-
chemar ou qu’il est malade, ce n’est pas normal
de devoir se lever chaque nuit pour le changer
de position... A chaque fois que cela arrive,
nous ne sommes plus dans un role de parent,
mais dans un réle d’aidant familial. Et ¢a, c’est
important de se le rappeler en préambule.

Alors, qu’est-ce qui s’est passé pour cet aspect-
la de notre vie depuis les dernieres JNP ? Pas
grand-chose, mais en méme temps plein de pe-
tites choses qui ne sont pas rien...

En matiére de droits sociaux d’abord : vous le
savez surement, depuis janvier 2017, le congé
de soutien familial est devenu le congé du
proche aidant. C’'est un congé qui permet de
cesser temporairement son activité profession-
nelle pour s'occuper d'une personne handica-
pée ou faisant I'objet d'une perte d'autonomie
d'une particuliere gravité. Si I'employeur est

d’accord, il peut aussi étre transformé en pé-
riode d’activité a temps partiel ou étre frac-
tionné (une semaine par mois, par exemple).

Il est accessible sous certaines conditions : étre
salarié d’une entreprise depuis un an, avoir des
liens étroits et stables avec la personne (c’est
donc plus large que la famille ou le couple) et
que la personne aidée réside en France.

Ce congé est limité a trois mois, peut étre re-
nouvelable, mais ne peut dépasser un an sur
toute la carriere du salarié.

Mais il a un gros point faible, qu’APF France
handicap et d’autres associations essaient de
modifier : il n’est pas indemnisé. La-dessus, on
a eu des espoirs d’avancées, mais rien de con-
cret encore.

On a eu la proposition de loi du député com-
muniste Pierre Dharréville « Pour la reconnais-
sance sociale des aidants » qui reprenait la pro-
position d’APF France handicap et du CIAAF
(Collectif Inter Associatif d'Aidants Familiaux)
de créer un droit a indemnisation du méme
montant que celui de I'allocation journaliére de
présence parentale (AJPP), soit 43,14 euros par
jour. Elle proposait aussi un droit opposable de
fractionnement de ce congé, sans que I"accord
de I'’employeur soit nécessaire et le fait de per-
mettre de prendre plusieurs congés si on devait
aider plusieurs personnes au cours de sa car-
riere.

Mais cette proposition a été rejetée par les dé-
putés de la majorité et par le gouvernement
qui s’est engagé a proposer au Parlement des
mesures « abordant la problématique des ai-
dants familiaux dans son ensemble (...) dans les
prochains mois. » Agnes Buzyn a méme ajouté :
« Ce sujet doit maintenant étre abordé de fa-
con globale, dans toute sa complexité ».


http://www.assemblee-nationale.fr/15/propositions/pion0589.asp
http://www.assemblee-nationale.fr/15/propositions/pion0589.asp
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C’était en mars 2018... On attend encore.... Du
moins du c6té du gouvernement car du co6té de
I’'opposition on a eu une autre proposition de
loi. Cette fois d’'une sénatrice centriste, Joce-
lyne Guidez, qui a elle aussi déposé une « pro-
position de loi visant a favoriser la reconnais-
sance des proches aidants » qui prévoyait,
entre autres, l'indemnisation du congé de
proche aidant.

Cette fois, elle a été votée au Sénat, mais elle a
été en partie vidée de sa substance a I’Assem-
blée nationale puisque l'indemnisation n’est
pas passée. Il reste quand méme I'obligation
pour les organisations liées par une convention
de branche ou, a défaut, par des accords pro-
fessionnels d’aborder la question des mesures
destinées a faciliter la conciliation entre la vie
professionnelle et la vie personnelle des sala-
riés proches aidants dans leurs négociations.
Ce n’est pas rien quand méme.

Mais bon, ce n’est pas fini puisque cette propo-
sition de loi passera en deuxieme lecture au Sé-
nat en mars.

Nous avons aussi eu des améliorations sur le
don de jours de congés.

Pour rappel, depuis 2014, un salarié peut don-
ner des jours de repos non pris a un autre sala-
rié qui en a besoin pour s’occuper d’un enfant
gravement malade, ceci avec effet immédiat
pour les salariés du privé alors que c’était sou-
mis a un décret pour les agents de la fonction
publique.

C’est une mesure a laquelle nous n’étions pas
favorables car nous considérions que c’est de la
solidarité privée, individuelle, alors que I'aide
aux aidants reléve de la solidarité nationale. En
plus, cela crée des différences entre les petites
et grandes entreprises, entre celles qui ont des
RTT et celles qui n’en ont pas... Bref, c’est tres
inégalitaire.

Il'y a eu deux améliorations sur les dons de con-
gés qui sont :

1/ Un élargissement aux aidants de « per-
sonnes atteintes d’une perte d’autonomie
d’une particuliere gravité ou présentant un
handicap ». C'était la proposition de loi du dé-
puté Christophe Paul (Union des démocrates
radicaux et libéraux) adoptée en décembre
2017.

Strasbourg 2019

2/ la parution du décret permettant aux sala-
riés de la fonction publique de donner eux aussi
des jours de congés a des aidants de personnes
agées ou handicapées en octobre 2018.

Toujours en matiere de droits sociaux, il y a eu
aussi une diminution des prélévements sociaux
auxquels est soumis le dédommagement fami-
lial. Pour I'imposition sur le revenu du dédom-
magement, rien ne change. Il reste imposable
dans la catégorie des bénéfices non commer-
ciaux, avec un abattement de 34 % qui s’ap-
plique toujours. Mais, sous la pression des as-
sociations qui demandaient que la hausse gé-
nérale d’'1,7 point de la CSG intervenue le ler
janvier 2018 ne pénalise pas les aidants fami-
liaux, le parlement a voté le changement de ré-
gime social applicable au dédommagement
percu par les aidants. C'est donc le taux de CSG
applicable aux revenus d’activité salariée et
non plus aux revenus du patrimoine qui s’ap-
pligue désormais au dédommagement. Ce qui
fait gagner 5,8 points. Soit un gain de 3,82€
pour 100€ de dédommagement (5,8 % de 66€,
une fois retiré I'abattement de 34 %).

Enfin, derniére chose en matiere de droits so-
ciaux, un décret du 28 décembre 2018 prévoit
une expérimentation du relayage visant a offrir
une suppléance a domicile ou un temps de ré-
pit a l'aidant. La encore, c’est une avancée,
mais le décret se centre sur le temps de travail
et la durée du repos quotidien des salariés in-
tervenants, et ne prévoit pas de financement
adéquat, ce qui fait craindre que les services a
domicile ne s’en saisissent pas. La-dessus, les
demandes des associations pour améliorer le
texte (notamment par la définition plus précise
du cadre de la prestation, I'instauration d’un
guichet unique du relayage et le suivi médical
renforcé des salariés) n’ont pas été entendues.

Vous le voyez, en matiere de droits sociaux, ce
sont de petites avancées, mais des avancées
quand méme. Et surtout, ¢ca montre que c’est
un sujet sur lequel les parlementaires se mobi-
lisent et le gouvernement a annoncé des me-
sures. A suivre donc...

Tout comme nous suivrons les résultats des
chantiers nationaux annoncés lors du lance-
ment de la Conférence Nationale du Handicap
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(CNH) le 3 décembre. En effet, un des cing
grands chantiers annoncé pour améliorer le
qguotidien des personnes et fluidifier les par-
cours concerne la mise en ceuvre d’'une meil-
leure compensation du handicap par une pres-
tation de compensation du handicap rénovée.
Et un autre se fixe pour objectif de mieux pren-
dre en charge les besoins de compensation des
enfants en revisitant les dispositifs actuels
AEEH et PCH.

La, nous ne sommes plus sur les droits des ai-
dants familiaux, mais on sait bien qu’améliorer
les droits de nos enfants c’est aussi améliorer
les noétres.

Pour information ou rappel, la Conférence na-
tionale du handicap sera cloturée par le prési-
dent de la République en juin 2019.

Pour en revenir aux aidants familiaux, voici les
actualités en matiére d’actions et de réponses.
Nous avons relevé deux actualités qui concer-
nent I’échelon national, mais il y en a surement
d’autres a I'échelon local.

La premiére est le lancement par le GRATH
(Groupe de Réflexion et réseau pour I’Accueil
Temporaire des personnes en situation de Han-
dicap, dont APF France handicap est membre)
de SOS Répit une plateforme en ligne qui re-
cense en temps réel des places d’accueil tem-
poraire.

Aujourd’hui, SOS Répit centralise les disponibi-
lités de 908 places d’accueil temporaire pour
enfants handicapés et de 2 793 places pour
adultes handicapés. Il suffit de renseigner son
age, puis le type de handicap, la région et enfin
la date de demande de place. Si une place est
disponible, la démarche aboutit. Sinon, non.
Mais il faut bien sGr que les gestionnaires s’ap-
proprient cet outil et jouent le jeu, ce qui n’est
pas gagné, on le sait bien.

La seconde, c’est un petit point sur le déploie-
ment de I'action RePairs Aidants.

Nous vous avons présenté cette action lors des
JNP d’Arcachon, mais pour ceux qui n’y étaient
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pas : RePairs Aidants est une action de sensibi-
lisation-formation a destination des parents,
conjoints, fréres, sceurs.. qui apportent de
I"aide a un proche et qui sont ainsi en position
d’aidants familiaux. 10 thémes sont proposés
et chaque session est co-animée par un pair-
formateur et un pro-formateur (un aidant fami-
lial et un professionnel formés tous les deux a
la co-animation).

L'action a été mise en place par APF France
handicap avec un groupe d’aidants et le sou-
tien d’APF Formation. Elle est déployée depuis
2017 et elle est prévue sur 3 ans, avec un finan-
cement de la CNSA et un financement complé-
mentaire du CCAH qui permet de financer les
besoins de suppléance.

OU en sommes-nous apreés deux ans ?

Ca a été long, mais on peut dire que c’est lancé.
Il'y a eu 54 sessions animées et autant déja pré-
vues en 2019. Il y a eu aussi 5 sessions de for-
mation de « formateurs » et il y a maintenant
58 pro et 48 pairs formateurs-trices préts a ve-
nir co-animer presque partout en France (cer-
tains sont d’ailleurs présents a ces Journées, et
j’en fais moi-méme partie).

11 régions sont engagées et 33 départements
impliqués. Néanmoins, si prés de 500 aidants
familiaux ont participé aux sensibilisations, 28
journées ont di étre annulées faute de partici-
pants. Il est donc nécessaire de poursuivre la
mobilisation. Nous comptons donc sur vous
pour faire connaitre 'action, mais aussi pour
solliciter la délégation proche de chez vous ou
alors I'établissement ou le service qui accom-
pagne votre enfant si vous souhaitez qu’il orga-
nise une session. Et si vous connaissez d’autres
parents ou des conjoints proches de chez vous,
c’est encore mieux.

Et si vous vous voyez plutot du coté des pair-
formateurs, une derniére session de formation
est prévue au Mans. Alors n’hésitez pas a vous
faire connaitre | Surtout si vous étes de Nor-
mandie, lle-de-France, Bretagne, Centre-Val de
Loire ou Pays-de—la-Loire. Ce sont des régions
ou I'on en manque.
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Ecole inclusive
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Ecole inclusive : oli en sommes-nous concrétement ? Par Viviane Klawczynski, parent « émérite »

Depuis 2005, I'éducation nationale accueille
davantage d’enfants en situation de handicap,
ca c’est certain. Le nombre d’éléves en situa-
tion de handicap accueillis en établissements
scolaires a plus que triplé depuis, passant de
100 000 a 320 000 éleves.

Enormément de choses ont été mises en place :
les équipes de suivi de scolarisation dés 2005,
le GEVA-Sco et le document PPS (projet person-
nalisé de scolarisation), les ouvertures de dis-
positifs ULIS en collége, en lycée général mais
aussi en lycée professionnel (unités localisées
pour l'inclusion scolaire), les UEE et les UEMA
(unités d’enseignement externalisées et unités
d’enseignement maternelles autisme)... car les
éleves en situation de handicap sont aussi sco-
larisés plus longtemps).

Méme dans [|'enseignement supérieur, le
nombre d’étudiants en situation de handicap a
été multiplié par 5 (plus de 25 000 aujourd’hui
alors qu’ils étaient environ 5000 en 2005).

Pourtant, nous, parents, nous nous heurtons
encore a trop de problémes.

Les situations ou on refuse d’inscrire notre en-
fant deviennent tres rares, mais on a parfois le
sentiment qu’il ne sera accepté que s’il a un
AVS (auxiliaire de vie scolaire). Et pour avoir un
AVS, ou I'AESH (Accompagnant d’Enfant en Si-
tuation de Handicap - c’est le nouveau nom...)
un certain nombre d’entre nous galerent : pas
la a la rentrée, notifié pour 12h en accompa-
gnement individuel et attribué en mutualisé
par I’Education nationale, pas toujours formé...
On a tous des exemples de parents qui se sont
heurtés a des difficultés.

Autre exemple : s’il a des difficultés d’appren-
tissage, il sera scolarisé sans probléme en ma-
ternelle, mais lorsqu’il va passer en élémen-
taire il va plus ou moins rapidement étre
orienté vers un dispositif ULIS et méme se voir
proposer une orientation vers une unité d’en-
seignement d’un établissement médico-social.

Bref, on veut bien d’un enfant en fauteuil, mais
s’il a des problemes d’apprentissage impor-
tants ou pire des troubles du comportement,

au bout d’un moment I'Education nationale ne
sait plus faire. Et je ne parle pas des jeunes po-
lyhandicapés qui ont a présent de plus en plus
souvent un enseignant dans les établissements
qui les accueille, mais sur des temps tellement
réduits que c’est difficile d’en tirer vraiment un
vrai plus (méme s’il y en a, un rapport de re-
cherche le montre et il y a un colloque la-des-
sus en mars auquel I’APF France handicap par-
ticipera).

En méme temps, si je vous en parle en termes
d’actualités, c’est qu’il se passe des choses.
D’abord, toutes les difficultés dont je vous
parle, les associations en sont conscientes.
Ainsi, la commission éducation-scolarité du
CNCPH (Conseil National Consultatif des Per-
sonnes Handicapées) a travaillé et présenté en
avril 2018 quarante-six recommandations pour
réussir une approche plus compléte pour
« I'école inclusive ». lls ont préféré employer le
terme inclusif et ne pas parler d’inclusion car
I'inclusion se rapporte a I'idée d’enfermement,
d'occlusion. C'est aussi la présence d’un corps
étranger dans un corps homogene auquel il
nappartient pas. L'adjectif “inclusif “oriente
différemment les pratiques parce qu’il s’op-
pose a des pratiques exclusives.

Ces recommandations sont I’énumération de
toutes les préconisations qui devraient étre
mises en place, afin que tous les enfants quels
gu’ils soient puissent accéder a une scolarité de
qualité, c’est-a-dire avec une vraie adaptation
« de I'école » aux besoins individuels des en-
fants pendant tout leur cursus scolaire, sans
rupture.

Pour le CNCPH il ne s’agit pas seulement de
faire respecter le cadre légal, déja mis en place,
mais aussi d’améliorer la formation des ensei-
gnants et de tous les professionnels de I'Educa-
tion nationale pour qu’ils soient plus a méme
de faire les adaptations pédagogiques néces-
saires, d’instaurer une réelle communication
constructive avec les professionnels du mé-
dico-social, sans oublier de mieux accompa-
gner les familles dans « ce parcours du combat-
tant ».
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Ces recommandations ont été envoyées large-
ment aux parlementaires et certains éléments
ont été repris dans une proposition de loi de
I’opposition. J’en reparlerai.

Il ny a pas que le CNCPH qui se préoccupe
d’améliorer la scolarisation de nos enfants.
Jean-Michel Blanquer, ministre de I'Education
nationale et de la Jeunesse et Sophie Cluzel, se-
crétaire d’Etat chargée des personnes handica-
pées ont présenté, le 19 juillet 2018, les axes de
transformation du systéme éducatif et médico-
social pour améliorer la scolarisation en milieu
ordinaire des enfants en situation de handi-
cap.

Leur ambition est d’aboutir a une école 100 %
inclusive en 2022.

Pour cela, ils ont prévu :

Plus de 10 000 postes d’accompagnants sup-
plémentaires, sous le statut d’Accompagnants
d’Eléves en Situation de Handicap (AESH). Des
nouveaux contrats, pérennes et a temps plein ;
100 postes d’enseignant ressource supplémen-
taires pour continuer a améliorer la formation
du personnel éducatif;

L’expérimentation de Pdles Inclusifs d’Accom-
pagnement Localisés (PIAL) dans chaque aca-
démie, I'objectif étant de mieux coordonner les
moyens d’accompagnement, une organisation
plus globale des aides humaines, pédago-
giques, éducatives et thérapeutiques ;

Une concertation avec parents d’éléves, ensei-
gnants, accompagnants et associations pour
travailler concrétement sur la continuité des
parcours et améliorer I'environnement sco-
laire.

C’est la concertation "Ensemble pour une Ecole
Inclusive" qu’ils ont lancée officiellement en
octobre avec 3 axes thématiques :

Les attendus des familles et des associations
pour une scolarisation de qualité des éléves en
situation de handicap

Un métier d'accompagnant attractif avec des
perspectives d'avenir

La mise en ceuvre de l'expérimentation des
P6le Inclusifs d'accompagnement localisé
(PIAL).
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Cette concertation est encore en cours, APF
France handicap y participe par le biais du
CNCPH, et des propositions devraient étre
faites le 11 février. Il est question par exemple
d’un document unique qui reprenne le GEVA-
Sco, le PPS et le document de mise en ceuvre
du PPS...

Ce qui inquiete tout de méme les associations,
c’est que Jean-Michel BLANQUER a déposé le 5
décembre 2018 a I’Assemblée Nationale son
projet de loi « pour une école de la confiance »
et il n'y a dedans aucun élément qui pourrait
améliorer ce qui existe déja en matiére d'inclu-
sion. Le terme méme d’école inclusive ou
méme d’éléve en situation de handicap n’y fi-
gure pas.

Du coup, elles ont soutenu une proposition de
loi présentée par le groupe socialiste « pour
une école vraiment inclusive » qui reprenait
des éléments intéressants comme I’obligation
d’affecter un accompagnant au plus tard 45
jours avant la rentrée et d’organiser un entre-
tien entre I'enseignant, I’AESH et la famille ; de
fixer a 20 maximum le nombre d’éléves dans
les classes ou il y a un éléve avec PPS ; de revoir
les procédures de la MDPH pour que les solu-
tions soient mises en place des le premier jour
de scolarité...

Mais les députés de la majorité ont supprimé
les amendements les plus intéressants.

Sophie Cluzel a dit il y a dix jours (le 23 janvier)
lors d’une audition devant la Commission des
Affaires Sociales de I’Assemblée Nationale que
le projet de loi sera complété suite aux an-
nonces du 11 février et que, s’il n’y avait rien
pour le moment sur I'école inclusive, c’était par
respect pour la concertation...

Wait and see, comme on dit. Mais nous pa-
rents, nous avons bien besoin que les poli-
tiques arrétent avec leurs petits jeux politiciens
et que nos enfants disposent vraiment de tous
les aménagements, adaptations et réponses
aux besoins de compensation dont ils ont be-
soin pour étre scolarisés avec et comme les
autres.
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Tutelles
Par Emmanuelle Aubert, membre du GNP

Lorsqu’aujourd’hui on parle de la réforme des
tutelles on pense tout de suite au droit de vote
et au mariage des personnes en situation de
handicap.

Ces deux points ne sont pas anodins, mais une
réforme un peu moins spectaculaire mais in-
quiétante est, elle, plutot passée sous silence.

Depuis le mois de septembre les personnes
sous tutelle comme celles sous curatelle de-
vront davantage participer au co(t de leur pro-
tection juridique.

La mesure ne concerne pas les personnes ac-
compagnées par leur famille, mais elle touche
tous ceux suivis par des mandataires soit plus
de la moitié des 800 000 personnes sous tutelle
ou curatelle. Cette prestation payée par la per-
sonne est calculée en fonction de ses revenus
et elle est complétée par un financement pu-
blic. Depuis le mois de septembre, le gouverne-
ment a décidé d'augmenter la participation in-
dividuelle pour compenser la baisse de I'enga-
gement de I'Etat selon un mode de calcul assez
pervers.

En effet, jusqu’a présent la personne en situa-
tion de handicap payait en fonction de ses re-
venus aprés déduction de I'AAH. Mais au-
jourd’hui si 'AAH reste exonérée quand elle
constitue le seul revenu, tout revenu complé-
mentaire la fait inclure dans le calcul des frais.
Par exemple, si en bon gestionnaire vous avez
ouvert pour votre enfant un Livret A ou un con-
trat d’assurance-vie qui produit des intéréts,
cela viendra en plus de son AAH et du coup
c’est I’AAH plus ces intéréts qui seront pris en
compte.

C’est inadmissible et je sais que notre associa-
tion a réagi.

Pour en revenir aux deux points qui m’ont per-
mis de lancer mon propos, je n’évoquerai que
le droit de vote, le mariage ouvrant sur des
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questions éthiques qu’il serait dommage
d’aborder ici a la va-vite.

Au mois de juillet 2018, le président de la Ré-
publique a annoncé une politique de retour
vers la citoyenneté pleine des personnes et no-
tamment les personnes handicapées sous tu-
telle. Elles pourront désormais voter sans
gu'aucun juge ne puisse s'y opposer. Selon la
ministre Sophie Cluzel, I'objectif est que tout le
monde puisse voter. Il semblerait qu’il faille
s’attendre a une entrée en vigueur pour les
municipales de 2020 méme si a I’origine, il avait
été question des élections européennes.

Avec cette réforme, I'article du code électoral
qui donnait la possibilité au juge des tutelles de
retirer le droit de vote aux majeurs sous tutelle
est abrogé et le droit de vote deviendra « ina-
liénable et inconditionnel ».

Il faut voir |a une réelle évolution, nous aime-
rions la retrouver en bien d’autres points ...
Avant 2009, une personne sous tutelle ne pou-
vait voter que si le juge lui en accordait excep-
tionnellement le droit. Depuis 2009, ce droit
est devenu la régle. Mais il peut faire I'objet
d’une interdiction expresse du juge des tu-
telles.

Demain, redisons-le : le droit de vote devien-
dra « inaliénable et inconditionnel ».

Ce pas en avant est accueilli trés positivement.

Cette avancée nécessite néanmoins au préa-
lable et en complément des mesures d’accom-
pagnement indépendantes et impartiales, sans
quoi il s’agirait incontestablement d’une ré-
forme inachevée.

Cet accompagnement pourrait d’ailleurs tou-
cher aussi des personnes déficientes ou in-
fluencables, il y en aura toujours, qui ne sont
pas sous tutelle de fagon a les protéger d’'un dé-
tournement de leurs intentions et de leur vote.

Un tel accompagnement n’est pas chose
simple. Imaginez :
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e L’accessibilité aux programmes des candi-
dats, ne serait-ce qu’en Facile a Lire et a
comprendre ou en braille

e La compréhension des divers éléments de
ces programmes

e La comparaison pour réellement choisir

e Et peut-étre la nécessité de quelques
bases d’instruction civique

Il est urgent que I'annonce du Président de la
République s’accompagne d’actes pouvant
créer les conditions nécessaires pour per-
mettre a chacun de voter en conscience, de
maniere pleinement éclairée et ainsi participer
a la démocratie et la faire vivre.
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Malgré toutes ces difficultés et les nombreux
détracteurs qui les mettent en avant, il faut al-
ler dans le sens de cette réforme car elle con-
sacre enfin la reconnaissance de la personne
handicapée sous tutelle comme un citoyen a
part entiére.

Toutefois nous devons rester vigilants et veiller
a l'efficience de ce réel accompagnement, sans
quoi il y aurait un risque que tel ou tel parti ou
candidat en profite pour se constituer avec les
personnes en situation de handicap une ré-
serve de voix, ce qui irait purement et simple-
ment a I’encontre de la réforme que nous ac-
cueillons trés positivement.
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Le College de la Médiation
Par Maryvonne LYAZID

Retranscription de I'exposé oral

Il a été souhaité que je fasse le point sur le Col-
lege de la Médiation, et je le fais d’autant plus
volontiers que je trouve que c’est une aventure
humaine et d’expertise formidable. Nous n’en
sommes qu’au début, et ce début s’enracine
aussi dans des étapes qui ont été franchies an-
térieurement.

Ces étapes, ce sont notamment vos Journées
Nationales des Parents de 2016 ou vous aviez
justement réaffirmé la place que vous avez tou-
jours prise et que vous souhaitez continuer a
prendre et a amplifier dans le projet associatif
d’APF France handicap, notamment, et c’est
moi qui le formule comme ¢a, pour accompa-
gner l'accés aux droits fondamentaux de vos
enfants, quel que soit leur age.

C'est dans cette perspective que le Directeur
Général m’avait confié de reprendre a mi-par-
cours un travail qui avait été initié, a partir de
la demande des familles, par un groupe de tra-
vail ol I'on retrouvait I'ensemble des parties
prenantes de I’APF France handicap. Ce groupe
de travail a été conduit par Claude Volkmar qui
était a ce moment-la le Directeur Général du
CREAI Auvergne-Rhone-Alpes. C'est de ce
groupe qu’est née la confirmation de I'idée, qui
ne se formulait pas alors aussi clairement, que
les droits des personnes en situation de handi-
cap, ou gu’elles se trouvent, a leur domicile,
bénéficiant de toutes formes de services, dans
des établissements (ou toute forme d’institu-
tion, puisque c’est le théme de ces journées),
ne se réduisent pas a leurs droits d’usagers.

Il ne s’agit en effet pas seulement de pouvoir
participer aux Conseils de Vie Sociale, de don-
ner son point de vue, etc. Les droits sont I'en-
semble des droits fondamentaux tels qu’ils ré-
sultent de la Convention Internationale des
Droits des Personnes Handicapées et cette con-
vention elle-méme s’inscrivant, et je le dis avec
force et passion, puisqu’en étant a Strasbourg
je considére qu’on est au coeur de ces valeurs
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humanistes, dans I'ensemble des textes de
I'ONU sur les droits de ’'homme, c’est-a-dire
gu’il ny a pas une situation spécifique parce
gue nous sommes en situation de handicap.
Nous sommes tous citoyens du monde bénéfi-
ciant de ces droits fondamentaux, et quand nos
Etats ont considéré qu’il y avait des situations
qui nécessitaient, parce qu'’il y aurait probable-
ment des discriminations, une attention parti-
culiére, il y a une convention internationale qui
le détaille.

Je ne donnerai que deux exemples : la Conven-
tion Internationale des Droits de I'Enfant, pour
laquelle on comprend bien que la situation de
minorité est une situation de fragilité ; et celle
de 2006, la Convention Internationale des
Droits des Personnes Handicapées.

C’est dans ce groupe Volkmar qu’est née cette
intuition qu’il fallait dépasser la question du
droit des usagers en mettant en perspective
I'offre de service au regard de I'effectivité des
droits fondamentaux.

C’est a partir de la que j’ai pris la responsabilité,
a la demande de M. Teboul, d’un nouveau
groupe de travail avec a la fois des personnes
en situation de handicap, des parents et des
professionnels. Nous avons travaillé plus d’une
année et demie pour que chacun des membres
de ce groupe s’approprie cette grille de lecture
par les droits fondamentaux et qu’ensuite nous
puissions la traduire dans la qualité de vie au
quotidien.

C’est notamment une grille qualité de vie qu’on
a mis au regard des différents articles de la
Convention Internationale.

En troisieme lieu nous avons défini la responsa-
bilité, au regard de I'effectivité des droits, de
chacune des parties prenantes de cette grande
association qu’est APF France handicap, a la
fois la responsabilité politique et stratégique
qui bien sOr appartient aux instances que vous
désignez, la responsabilité militante qui est, la
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aussi, le réle de tous ceux qui s’engagent dans
cette association, et aussi le réle des profes-
sionnels qui est de mettre en perspective leur
exercice au regard de I'acces a ces droits.

Je terminerai cette introduction en disant que
nous avions bien conscience qu’il pouvait y
avoir conflit de perspective, d’intérét, entre ce
gue pourrait étre une exigence au regard d’un
droit et I'offre de service ou un positionnement
professionnel, voire un positionnement paren-
tal.

Nous avons aussi beaucoup travaillé cette no-
tion de conflit dans ce groupe et c’est pour cela
gue nous sommes arrivés a trois axes de travail.
Actuellement nous sommes en train d’en décli-
ner deux, je pense que le troisieme va se cons-
truire au fur et a mesure de I'avancée des tra-
Vaux.

De ces trois axes, c’est cette approche par les
droits qui est la condition selon moi de la tran-
sition inclusive, puisque la transition inclusive,
c’est bien de souhaiter avoir la santé, le loge-
ment, I"éducation, I'emploi, les loisirs comme
tout un chacun dans sa ville, dans son village,
dans son intercommunalité et avec une diver-
sité d’offre de service.

Pour moi il y a vraiment a mettre les deux pla-
teaux de la balance en équilibre par cette cul-
ture d’approche par des droits fondamentaux,
et ouvrir la réflexion pour savoir comment,
avec |'évolution naturelle a toute génération,
poser des souhaits d’évolution de I'offre de ser-
vice.

Pour I'appropriation générale par tout un cha-
cun de cette culture de I'entrée par les droits
fondamentaux, nous sommes en train de tra-
vailler sur deux outils : d’abord un Collége de la
Médiation, qui avait été une suggestion qui
émanait du groupe de travail que j’avais animé,
suggestion qui bien évidemment a été travail-
lée dans les instances de I'APF, et ce n’est
gu’avec l'aval de ces instances que nous
sommes rentrés dans une phase plus opéra-
toire.

Strasbourg 2019

Le deuxieme axe de travail est de proposer a
I’offre de service, et donc en particulier a la Di-
rection de I'Offre de Service, de commencer
cette appropriation par les droits. J’anime éga-
lement ce groupe de professionnels sur cette
question.

D’une maniere synthétique, a propos du Col-
lege de la Médiation, en cohérence avec ce que
je vous ai résumé du travail de ce groupe, nous
avons souhaité que sa composition refléte
toutes les parties prenantes de I'association. Ce
sont donc huit personnes : deux en situation de
handicap accueillies dans des établissements (il
et elle sont présidents de leur CVS), deux pa-
rents, Madame Bruno et Madame Riviére, et
deux professionnels, I'un en responsabilité
d’une Délégation Départementale et |'autre en
responsabilité d’'une forme d’offre de service ;
et il y a deux personnalités extérieures, Xavier
Dupont qui a notamment été directeur des éta-
blissements a la Caisse Nationale de Solidarité
pour I’Autonomie (CNSA) qui a de ce fait une
solide connaissance de I'offre de service et qui
actuellement dirige [I'Institut National des
Jeunes Aveugles, et moi-méme.

Ce College de la Médiation, dans sa composi-
tion, travaillera six ans, c’est-a-dire qu’il est
prévu qu’il n’y ait qu’un seul mandat de six ans
pour ne pas qu’il y ait d’institutionnalisation (je
souhaite l'institutionnalisation du Collége mais
il ne doit pas y avoir d’institutionnalisation
d’une présence et donc d’'un membre, puisque
I'idée est aussi de développer une culture de la
médiation). Parmi les huit membres, au bout
de trois ans, quatre vont partir, nous savons
déja lesquels, pour que nous amorcions au
bout de ces trois ans le premier renouvelle-
ment ; ensuite le colleége se renouvellera par
moitié tous les trois ans, ce qui fait que les nou-
veaux seront formés par les anciens et, a
chaque fois, ce sera un membre de chacune
des « familles » du college qui partira. Ce sont
des éléments que nous avons réfléchis a la fois
dans le groupe de travail et dans la premiere
réunion du Collége de la Médiation.

La deuxieme étape, puisqu’il y a des disparités
de compétences entre les membres, et avant
méme d’agir en tant que collége, a été de nous
former a '’ensemble des formes de médiation
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qui existent actuellement en France, et aux exi-
gences européennes puisqu’il existe notam-
ment des directives sur la médiation en con-
sommation. Cela a été I'objet de la premiere ré-
union des membres du college.

Pendant deux jours nous avons donc pris con-
naissance de la médiation familiale, de la mé-
diation de I'Education nationale, nous avons
aussi pris connaissance de la médiation qui va
exister auprés de la fonction publique hospita-
liere, bien évidemment aussi des médiations
qui existent dans les organismes publics ou pa-
rapublics (P6le Emploi, Assurance Maladie,
SNCF, etc. - tout cela a été passé en revue).
Pour l'instant, les membres ne sont pas des ex-
perts de la médiation mais tout ce travail nous
a permis de situer quelle pourrait étre la fonc-
tion du College de la Médiation au regard de
I'offre de médiation externe, et aussi de nous
situer au sein de I'association puisque le Col-
lége de la Médiation n’est pas un deus ex ma-
china mais bien un processus qui peut étre sou-
haité aprés que différentes étapes soient fran-
chies, des étapes de discussion, des étapes de
conciliation, des étapes de dialogue...

De méme, le College de la Médiation n’est pas
la pour empécher éventuellement les per-
sonnes de recourir aux dispositifs judiciaires. La
aussi le collége a di travailler son positionne-
ment et nous avons amorcé a la derniére réu-
nion - et nous allons le compléter a la suivante
— I’étude la plus fine possible des dispositifs de
I'association, c’est-a-dire quels sont les outils
d’APF France handicap dans le cadre de la loi
du 2 janvier 2002, quelle est la démarche qua-
lité... Les membres du collége sont la aussi en
train de monter en compétence pour disposer
de tous ces éléments de repérage ; nous allons
terminer par créer nos propres outils de formes
de saisine, de lettres de modalités de saisine,
d’instruction des dossiers et de nature de re-
commandation que nous allons produire. Nous
ne sommes pas encore au milieu du gué, nous
sommes en train de nous préparer a rentrer
dans un fonctionnement de médiation.

C'est une aventure passionnante parce que
d’ores et déja mes collegues du college ont
senti que ce travail de médiation, outre I'inté-
rét dans le dialogue que cela peut créer pour
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une situation, peut étre aussi un outil de ren-
forcement de compétence pour eux-mémes.
Il'y a déja des membres du collége qui imagi-
nent qu’ils pourraient suivre les formations ad
hoc qui donnent les dipldmes de médiateur ;
plus encore, et nous travaillons a ce sujet avec
APF Formation, il pourra y avoir une offre de
sensibilisation aux dispositifs de médiation
pour toutes les parties prenantes de I'associa-
tion. A terme, les membres du collége, qui au
bout de six ans ne seront plus membres, auront
peut-étre obtenu un diplome de médiateur,
pourront éventuellement étre les médiateurs
régionaux. Nous vivons une aventure non seu-
lement humaine mais aussi experte, avec l'idée
gue chacun va pouvoir consolider ses compé-
tences et en faire bénéficier I'lavancée de la ré-
flexion.

Le deuxiéeme projet, qui va de pair, est la ré-
flexion qu’a entamée la Direction de I'Offre de
Service conduite par Pierre-Yves Lenen sur la
facon dont I'offre de service doit se mettre en
posture de désinstitutionnalisation, et pour
qu’il y ait I'inclusivité, cette appropriation des
droits fondamentaux. Nous nous sommes fixé
un programme de travail qui devrait nous don-
ner trois réunions, au plus quatre. La premiéere
réunira comme souvent a I’APF un groupe de
travail choisi par les instances internes. Nous
avons dans un premier temps opéré cette ap-
propriation de la grille de lecture par les droits
fondamentaux et sa transposition dans la qua-
lité de vie au quotidien et ensuite nous avons,
lors de la derniere séance début janvier, repris
tous les documents, tous les écrits qui décou-
lent de la loi du 2 janvier 2002 pour regarder en
quoi ils devraient, pourraient, ou pas, selon
leur teneur, évoluer pour montrer qu’ils ne
sont pas que les outils du droit des usagers
mais vraiment, au regard de cette grille de lec-
ture par les droits, les outils du pouvoir d’agir
des personnes.

Nous avons pratiqguement terminé ce travail
lors de cette séance marathon du mois de jan-
vier et nous allons le compléter par une séance
ou I'on va examiner la démarche qualité, puis
probablement par une derniére séance parce
gue nous souhaitons saisir 'opportunité de I'in-
tégration dans la Haute Autorité de Santé (HAS)
de I’Agence nationale de I'évaluation et de la
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qualité des établissements et services sociaux
et médico-sociaux (ANESM), cette agence na-
tionale qui faisait les recommandations pour
les établissements sociaux et médico-sociaux
dans tous les champs et en particulier au re-
gard d’un certain nombre de droits. Il y a la un
repositionnement ou I'évaluation telle que
I'offre de service la connaissait va probable-
ment étre profondément modifiée. Nous sou-
haitons que ce travail de I'approche par les
droits de la dynamique inclusive soit la colonne
vertébrale de la réflexion sur la future évalua-
tion - voire accréditation - de I'offre de service.

Dans notre prochaine réunion au mois de mars
nous recevrons la personne qui est en respon-
sabilité du secteur social et médico-social a la
Haute Autorité de Santé. Ensuite je rendrai
mon tablier pour ce groupe-la, je continuerai
pour le College de la Médiation mais d’autres
étapes seront a franchir, notamment tout ce
qui concerne l'appropriation de ces travaux du
groupe de professionnels par les autres compo-
santes, le groupe des familles, le groupe des
usagers, I'observatoire de la bientraitance, etc.
C’est une marche franchie, mais ce n’est pas le
chemin. Pour moi, I'offre de service ne peut
évoluer que s’il y a vraiment, du c6té de ceux
qui en ont vraiment la responsabilité, cette
conviction du besoin qu’elle évolue, et au nom
de quoi. Pour moi, au nom de quoi, c’est juste-
ment cette adaptabilité toujours nécessaire de
I’offre de service pour répondre au mieux aux
aspirations et besoins des personnes telles
gu’elles I'expriment avec leurs entourages fa-
miliaux, amicaux, professionnels, etc. mais
avec toujours la colonne vertébrale que consti-
tuent les droits fondamentaux auxquels tout
un chacun aspire qu’ils soient respectés.

Questions de la salle

Quel est le périmetre du college de média-
tion ?

Le périmetre est I'Offre de Service
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L’évolution de I'offre de service ne peut
pas se faire sans la participation a la ré-
flexion des usagers et des familles, ce qui
n’est pas forcément le cas aujourd’hui

Vous l'avez dit dans votre synthese, pour moi
tout cela, c’est en amont d’un College de la Mé-
diation, je pense que la composition du college
a elle seule montre cette volonté de co-cons-
truction, qui doit se retrouver a toutes les
étapes.

Comment cette idée de College de la Mé-
diation est-elle née ?

Ca a été un grand travail d’élaboration de ce
groupe pendant un an et demi. Nous sommes
vraiment passés par la phase de cette approche
par les droits, la maniére dont ¢a doit se retrou-
ver dans le quotidien des personnes au travers
de la qualité de vie au quotidien ; et ensuite en
affirmant la co-construction. Ca nécessite aussi
que chacun ait sa place, mais sa juste et sa vraie
place : nous sommes donc rentrés dans une ré-
flexion de parties prenantes. Aprés, quand on
en était I3, il s’agissait de se dire que si I'on veut
de la co-construction, s'il y a des parties pre-
nantes a l'ceuvre, il y aura naturellement,
puisque c’est la vie, de la conflictualité. La con-
flictualité, pour moi, ce n’est pas une mauvaise
chose, c’est de la vie, et ¢ca a donc été une deu-
xieme étape de réflexion.

Nous avons entendu un certain nombre de per-
sonnes qui sont venues nous faire réfléchir sur
la facon dont on travaille ces questions de con-
flictualité dans les organisations a I'heure ac-
tuelle. L3, c’est moi, puisque j'ai été I'adjointe
du défenseur des droits donc je connais les dis-
positifs de médiation, qui ai proposé au groupe
d’auditionner des modalités de médiation.
Nous avons auditionné la médiation de la ville
d’Angers pour avoir un panel large, la média-
tion de I'’éducation nationale, et la médiation
de la Fédération des Associations qui rassem-
blent les médiateurs familiaux, parce que
c’était probablement avec ces interlocuteurs, si
un college était créé, qu’il aurait a travailler.
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Un certain nombre de membres du groupe de
travail ignoraient totalement cet outil de la mé-
diation ; ils ont découvert la potentialité de ce
mode d’intervention dans la conflictualité.
Pour la derniere étape, nous sommes rentrés
dans l'idée de proposer un Collége de la Média-
tion et nous en avons fait le cahier des charges
dans ce groupe.

Vous pouvez retrouver tout cela notamment
dans un rapport écrit qui existe et qui est par-
faitement consultable. Vous pourrez y décou-
vrir ce cheminement. C’'est pour cela que I'idée
a été que le college de la médiation refléte les
parties prenantes, d’ou I'intérét d’avoir discuté
avant sur qui étaient les parties prenantes.
Pour nous, dans ce groupe de travail, les parties
prenantes étaient justement, pour un premier
groupe, les personnes, leur entourage, les mili-
tants, les délégués a la tutelle, etc. Il y a ensuite
un deuxiéeme groupe de parties prenantes
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constitué de tous ceux qui sont responsables
de 'offre de service, tous les métiers de |'ac-
compagnement mais aussi les logisticiens, la
communication ; enfin, un troisieme groupe
rassemble les parties prenantes externes,
c’est-a-dire tous les partenaires avec lesquels
I’APF collabore. C’est un vrai travail d’élabora-
tion qu’a fait ce groupe, ce qui fait que je peux
dire que cette question de médiation n’est pas
un gadget, elle est née d’'une montée en com-
pétence, d’un apprentissage également de
champs connexes, puisque j'ai fait venir des
banquiers pour expliquer au groupe de travail
les parties prenantes dans le cadre de la res-
ponsabilité sociale de I'entreprise. C’est tout
cela qui a permis d’aboutir a I'intérét d’un col-
lege dans la démarche globale de I'association.
C’est I'outil de I'association, il doit étre au coeur
de toutes les dynamiques actuelles et futures
de I'association.
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Echanges avec le Conseil d’Administration

Retranscription de I'exposé oral

Intervention d’Alain Rochon, président d’APF France handicap

Vous avez raison de parler aujourd’hui de dé-
sinstitutionnalisation. Lorsque la représen-
tante de ’'ONU est venue en France, elle a dit :
« la bonne pratique, c’est de fermer les établis-
sements ». Et d’ailleurs, ¢a s’est fait : I'école en
Italie, les maisons de retraite au Danemark... on
a fermé, puis on a regardé comment ¢a se pas-
sait. Ce n’est pas tout a fait notre conception,
mais il y a quand méme potentiellement ce
risque.

Lorsque j'ai été recu pour la premiére fois par
quelgu’un qui est assez connu a Strasbourg,
Marie Fontanel, la conseillere pour le handi-
cap'’ d’Emmanuel Macron, elle m’a dit :

« C'est trés simple, actuellement il y a 80%
d’établissements et services, 20% de vie a do-
micile, en 2022 ce sera l'inverse. »

Ca décoiffe un peu, comme propos, nous ne
sommes pas contre cette philosophie mais...
Quand on ajoute a cela qu’il ne se passe pas un
discours de Sophie Cluzel sans qu’elle parle de
solidarité familiale, tout ceci commence a faire
beaucoup - et a faire peur.

Vous ajoutez une vision financiére, budgétaire
des choses, c’est-a-dire qu’on se dit au plus
haut sommet de I'Etat que « les établissements
¢a colte un pognon de dingue, la vie a domicile
¢a ne doit pas colter grand-chose ». Il y a un
autre argument que j'entends depuis que je
vous ai rejoints hier matin, c’est que I'Etat fi-
nance certaines choses, les départements fi-
nancent d’autres choses (hotamment la vie a
domicile), et I'Etat se dit : « si je peux refiler la
patate chaude aux départements, ce sera tout
bénéfice pour moi ».

17 Conseillére d'Emmanuel Macron pour les ques-
tions de santé, de protection sociale, de lutte

Sans paraphraser cette fameuse intervention,
ce que nous voulons au niveau d’APF France
handicap, c’est passer d’un point A actuel, ou il
y a déja chez nous des amorces de désinstitu-
tionnalisation, a un point B ou il y a moins
d’établissement et plus de domicile. Pourquoi
pas ? Mais il y a une condition, c’est que le
rythme ne soit pas infernal : on ne peut pas
faire en cing ans ce genre de chose. A condition
aussi qu’il y ait un accompagnement, et quand
je parle d’accompagnement, je ne parle pas
simplement des salariés, qui sont I'un des ac-
teurs majeurs, mais aussi des gens qui sont
dans les établissements, qui ont besoin d’étre
accompagnés (j’ai noté I'évocation du droit a
I’erreur, du droit au retour...).

Moi, j’ai envie de créer un SAVA (Service d’Ac-
compagnement a la Vie Autonome). Je le verrai
presque confié d’ailleurs aux professionnels qui
pourraient commencer dans les établisse-
ments a préparer les esprits, un peu sur le mo-
dele des SAVS, mais dans les murs ; et un ac-
compagnement pour vous, familles, parce que
si la désinstitutionnalisation consiste a re-
mettre I'enfant, 'usager d’un foyer chez vous,
vous avez votre mot a dire.

Pour les conditions de I'atterrissage, c’est-a-
dire le point B, si on part d’un foyer et qu’on va
a la vie a domicile, il y a tout de méme des im-
pératifs qui sont en premier lieu I'accessibilité.
Quand on voit que la loi Elan réduit de 100 a
20% les quotas (si I'on passe le terme) de loge-
ments neufs accessibles... il y a Ia une incohé-
rence a vouloir sortir un certain nombre de per-
sonnes, dont des personnes en situation de

contre les inégalités, de dépendance et de handi-
cap.
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handicap moteur, d’établissements qui sont en
général parfaitement adaptés, et les remettre
dans une cité qui n’est pas accueillante.

On a beaucoup parlé des Auxiliaires de Vie mais
aujourd’hui les services de I’APF n’en ont pas
les moyens financiers. On a beaucoup parlé des
aidants ; dans le systéme anglais, on est passé
d’un systéme ou il y avait encore un peu de so-
lidarité nationale, avec des professionnels, a un
systeme ou ce sont les familles qui intervien-
nent... On retrouve la cette philosophie consis-
tant a dire que la premiére solidarité est fami-
liale. Je pense et j'espére que le Conseil d’Ad-
ministration est d’accord avec moi pour dire
gu’il faut améliorer le statut de I'aidant familial.
Je ne sais pas combien on vous donne de
I’heure, quand on vous rémunere, mais c’est
entre 3 et 5€, ce qui est simplement un scan-
dale, a comparer avec quelque chose de I'ordre
de 17-20€ de I'heure pour des Aucxiliaires de Vie
qui sont encore trés largement dans des situa-
tions extrémement précaires - sans parler des
Auxiliaires de Vie Scolaire qui sont a peu preés
dans le méme statut et ont donc souvent ten-
dance a chercher ailleurs et a trouver d’autres
emplois un peu plus stables et rémunérateurs.

Donc, attention a ce que I'amélioration du sta-
tut d’aidant n’ait pas comme contrepartie, et je
pense qu’on peut avoir les deux, un désenga-
gement de la solidarité nationale et une écono-
mie budgétaire sur tout ce qui concerne les
Auxiliaires de Vie. J'ai beaucoup apprécié que
vous ayez parlé du relayage, du baluchonnage
en québécois ; c’est quelque chose qui se fait a
I’APF France handicap. Jen ai vu quelques ex-
périences a Brive il n'y a pas longtemps. Cela
dit, le droit du travail les rend compliquées.

Apres celles du rythme, de 'accompagnement,
de l'atterrissage, I'autre condition est I'évolu-
tion des mentalités. Si I'on veut passer d’un
point A ol I'on a des établissements qui fonc-
tionnent plus ou moins bien mais sur des mo-
deles stabilisés, a autre chose, bien évidem-
ment, on a plusieurs verrous a faire sauter. Les
ARS continuent a raisonner en termes d’offre.
C'est plus facile de dire, et souvent vous-
mémes le demandez a juste titre, « on a besoin
de places ». C’est tellement plus facile de rai-
sonner en disant « je vais créer tel nombre de
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places dans tel établissement » plutét que de
rentrer dans un systéme de service ou de vie a
domicile qui bouscule leur mentalité, leur fa-
con de faire...

La force de I’APF France handicap en la ma-
tiere, depuis la création en 1933 par André
Trannoy, c’est que c’est la personne et,
lorsqu’elle ne peut pas s’exprimer elle-méme,
ses proches, sa famille, qui disent « voila nos
attentes », depuis le départ. Vous avez tourné
autour de cette notion depuis que je vous
écoute, en disant « désinstitutionnalisation
choisie pourquoi pas, subie sGrement pas ». Il
faut, et c’est notre force a I’APF, partir du be-
soin et de I'attente de la personne. Et je crois
gue c’est quelque chose qui est au cceur de
notre projet associatif, au coeur de nos genes et
au cceur de la géne que I'on procure a nos par-
tenaires et nos interlocuteurs.

Je termine par quelque chose de plus clas-
sique : continuez a vous faire entendre, le GNP
la CNPF les commissions du CA; je suis trés
heureux, et je le dis publiquement, que ce soit
Fiammetta qui préside aujourd’hui la Commis-
sion des Droits et je crois que de plus en plus il
faut que toutes les fois qu’on aborde un sujet,
on I'aborde sous cet angle des droits — Mary-
vonne Lyazid nous a rappelé les conventions in-
ternationales — mais telle est bien I'entrée. A
mon avis, le CNU avec la Qualité de Vie dans les
établissements et la Commission de Fiammetta
sont plus concernés que la Commission de
I’Offre de Service. Il faut que nous aussi, a I'in-
térieur de notre fonctionnement du Conseil
d’Administration, nous entrions dans cette lo-

gique.

Enfin, profitez du Grand Débat ; que la réponse
soit déja donnée aux questions, qu’on soit ins-
trumentalisé au bout du compte, ce n’est pas
I'important. Aujourd’hui, avec le climat qui a
été créé depuis quelques semaines ou
guelques mois, nous avons une chance de por-
ter nos débats, nos attentes et nos revendica-
tions, profitons-en! Via des cahiers de do-
Iéances ou autres, mais faisons passer nos re-
vendications aupres du public des valides.
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Investissez les délégations, faites-vous en-
tendre. J'entends que c’est parfois un peu com-
pliqué quand on est parent mais je rappelle
gu’a titre personnel j'avais porté le précédent
Projet Associatif a Bordeaux et on avait beau-
coup insisté pour que tous ces piliers travaillent
ensemble. Il me semble que vous avez toute
votre place dans ces instances.

Pour terminer, il y a eu trois ou quatre ques-
tions. Sur I'école j'attire votre attention sur un
point qui a été signalé par Viviane Klawczynski,
mais je voudrais poursuivre sur les PIAL (Péle
Inclusif d’Accompagnement Localisé). C'est
une horreur, ces PIAL. Cela veut dire qu’au-
jourd’hui, on passe d’un systeme ou la MDPH
va accorder le bénéfice d’'une AVS ou d’une
AESH a un gamin qui en a besoin, a un systéme
ou le chef d’établissement va avoir un quota
d’assistants et en fera ce qu’il voudra - et il va
bien évidemment les utiliser de maniere effi-
ciente, c’est-a-dire les mutualiser. Le PIAL, c’est
une facon de passer de 'individuel au collectif,
attention a ¢a.

Vous avez signalé tout a I'’heure qu’il fallait que
les familles que vous étes connaissent leurs
droits quelques semaines a I'avance. Je reviens
sur ce qui a été dit dans le débat parlementaire,
c’est vrai que la Commission des Affaires So-
ciales de I'Assemblée a completement vidé de
sa substance la proposition de loi du groupe so-
cialiste. Le rapporteur va revenir en séance plé-
niére avec son texte initial, et il a été revidé ;
c’est pour cela qu’on a sorti un communiqué de
presse pour dire qu’on soutenait la version ini-
tiale et pas ce gqu’il en restait, c’est-a-dire une
fois sortis les éléments importants. Le 11 fé-
vrier, Jean-Michel Blanquer et Sophie Cluzel
vont venir devant le CNCPH, non pour faire de
la co-construction mais pour présenter les ré-
sultats de ce qu’ils croient étre la concertation.
Ce sera a nous une fois de plus de nous expri-
mer.

J'ajoute, parce que c’est I’essentiel, que I'école
inclusive ce ne sont pas les ULIS, les AVS, mais
ce sont d’abord les professeurs formés de
méme que les personnels de I'enseignement
qui sont a la cantine ou dans les activités.

Par exemple, mon petit-fils a eu un probleme
parce qu’il s’est cassé le poignet. A I'école on
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n’a pas tres bien su comment faire... et pas seu-
lement les enseignants — et actuellement, en ce
qui concerne la formation des professeurs des
écoles, je ne suis pas slir que ce soit bien meil-
leur que celle des médecins ou d’autres profes-
sions. C'est-a-dire que c’est du rapide...

Mais I'école inclusive, c’est I'école ou I'ensei-
gnant accueille (chaque fois que c’est possible,
ne soyons pas jusqu’au-boutistes) le gamin
handicapé dans sa classe ordinaire, et qu’on ne
nous dise pas qu’il va faire perdre du temps a
toute la classe, que ce sera plus compliqué...
Peut-étre qu’il faudra juste donner un peu plus
de temps.

Javais noté, et j'en ai presque fini, j’ai été un
peu surpris c’est pour ¢a que je voulais y reve-
nir I’histoire du mariage pour les gens sous tu-
telle c’est quand méme une avancée. Les his-
toires de tutelle, moi je ne suis pas juriste, je
suis pas technicien, je suis plus politique, je le
disais, attention, maintenant il y a le droit de
vote, pas pour les européennes, ils ont gagné
un peu de temps, pour les municipales mais en-
fin c’est un débat trés important, passons des
droits formels aux droits réels et vous avez
posé a juste titre le probléeme de I'accompagne-
ment. Il'y a encore des bureaux de vote qui sont
pas trés accessibles, ou une personne tétraplé-
gique n’a pas la possibilité de déposer un bulle-
tin dans l'urne pour des raisons physiques, s'il
est pas accompagné, le droit de vote... |a on dé-
borde un peu sur les tutelles.

J'ai bien entendu et ¢ca m’inquiete tout autant
gue vous cette convergence que vous avez si-
gnalée sur les frais de dossier ou la récupéra-
tion patrimoniale. Attention parce qu’actuelle-
ment on est de plus en plus dans « les per-
sonnes agées font ¢a donc les personnes en si-
tuation de handicap, il faut les aligner » et vous
avez dit, et ¢a participe du méme esprit d’éco-
nomie budgétaire, que de plus en plus mainte-
nant on regardait les ressources familiales. La il
faut vraiment qu’on se batte, il faut qu’on re-
garde les textes — je ne suis pas suffisamment
expert pour qu’on regarde aujourd’hui - et puis
gu’on aille devant les tribunaux toutes les fois
gue c’est nécessaire.

Voila ce que je voulais vous dire, je suis vrai-
ment tres heureux d’étre la pour leur mettre un
peu la pression avec jespére Fiammetta et
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Jean qui pourront largement répondre avec
moi a vos questions.
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dico-sociaux, qui se sont fondus dans le groupe : Hubert Pénicaud, responsable du Développement
Associatif ; Maxence Lebas, Responsable Interrégional des Actions Associatives d’Occitanie (j’espere
gu’il en rendra compte a ses collegues pour que les délégations mandatent systématiquement des
parents) ; Clotilde Girier pour RePairs aidants ; et un directeur qui vient toujours aux Journées Natio-
nales des Parents avec deux parents de son service pour leur faire découvrir ces Journées, Yves Palun,
la aussi nous saluons son initiative.

Un grand merci également pour |'organisation a Edwige Daniel, qui a su reprendre le dossier en ur-
gence et gérer les demandes, appels... ainsi que David Barré qui, bien qu’arrivé depuis peu au siége,
s’est montré disponible, a I'écoute et opérationnel. Merci aussi a Claudie Dumas, Lucie Klawczynski et
Yves Lannot, bénévoles participant fidelement depuis longtemps a I'organisation de ces Journées Na-
tionales.

Et je conclurai mes remerciements par un merci tout spécial pour la délégation du Bas Rhin, sans la-
guelle ces journées n"auraient pas pu avoir lieu. Olivier Maugeais a su pallier les manques dis a I’ab-
sence de secrétariat au siege durant plusieurs mois et mobiliser toute une équipe de bénévoles qui ont
géré parfaitement les transports, le groupe des jeunes, le temps de répit, la soirée festive... toute une
partie de la logistique indispensable au bon déroulement de ces Journées. Et ca toujours avec efficacité
et un sourire toujours présent.

Merci a vous toutes et tous pour votre participation.
Et pour terminer, j'espére que dans la foulée de ces Journées naitront parmi vous ou sous votre impul-

sion quelques vocations pour par le biais des élections venir nourrir les rangs du Groupe National des
Parents d’enfants en situation de handicap.

Patricia Dedourge
Coordinatrice du GNP
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