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Introduction

L’Institut Médico-Educatif (IME), ou nous exergons en tant qu’Educateur Spécialisé
depuis une dizaine -’années, a vu le jour dans la période des années 1950. C'est vers
1947, qu'une institutrice, Mlle Albertine Lelandais, qui travaillait auprés de sourds et
muets, commence a s'int'resser aux enfants trisomiques 21. Cette initiative privée va
amener Mlle Lelandais a accueillir ces enfants chez elle et ce jusqu’aux années 50.

Depuis, 'IME a évolué et s’est structuré au fur et 4 mesure que se mettait en place le
secteur médico-social, contribuant a organiser la prise en charge de ’enfant déficient
intellectuel. Il est administré et géré par I'Association des Papillons Blancs de Lille, il
est soumis a la loi associative de 1901 a but non lucratif.

Aujourd’hui 'IME est agréé pour accueillir 77 enfants des deux sexes et réparties
comme suit :

- 58 places, dont 28 places en semi-internat et 30 places en internat (dont 6 familles
d’accueil) pour des enfants déficients intellectuels moyens et profonds avec ou sans
troubles associés, agés de 6 a 14 ans.

- 19 places dont 13 en semi-internat et 6 en internat pour des enfants polyhandicapés,
agés de 3 a 18 ans.

Il fonctionne a partir de trois services distincts, dans des locaux différenciés, ayant leur
propre équipe, le semi-internat, 1’internat et le foyer d’accueil et de soins pour enfants
polyhandicapés.

Le semi-internat fonctionne 210 jours par an, 5 jours par semaine, du lundi au vendredi,
de 8 H 45 a 16 H 45. 1l s’organise autour de 6 groupes éducatifs regroupant, en
moyenne, chacun une dizaine d’enfants, répartis selon leur age. L’équipe est
pluridisciplinaire, elle est constituée d’éducateurs spécialisés, de moniteurs éducateurs,
d’aides médico-psychologiques, de psychologues, de psychomotriciens, d’une
orthophoniste, d’infirmiéres, d’un instituteur spécialisé, et d’'une équipe d’agents de
service.

L’internat fonctionne 365 jours par an et s’organise autour de trois foyers d’accueil,
regroupant chacun une dizaine d’enfants (ici aussi dans une logique d’age), et 6 familles
d’accueil. L’équipe éducative est constituée d’éducateurs spécialisés, de moniteurs
¢ducateurs, d’aides médico-psychologiques.



Le foyer d’accueil et de soins pour enfants polyhandicapés est ouvert depuis le
01/04/1992. 1l regoit des enfants atteints de déficience mentale profonde, associ¢e a des
troubles moteurs, sensoriels, comitiaux, d'étiologie organique lourde. Ces enfants sont
dits « polyhandicapés ». Le fonctionnement couvre 365 jours par an. L’équipe est
pluridisciplinaire et est constituée sur la méme base que le semi-internat mais s’y
adjoint un kinésithérapeute.

C’est dans ce contexte professionnel, et plus précisément celui du semi-internat, qu’a
émergé, progressivement, tout notre questionnement professionnel lié a la prise en
charge de I’enfant déficient intellectuel.

Cette préoccupation s’est d’abord manifestée sur le terrain, par une appropriation, en
tant que jeune éducateur, des problématiques liées a I’expression de la déficience. Elle
s’est renforcée ensuite par le désir de comprendre le rdle et ’action de 1’éducateur
spécialisé aupreés d’enfants déficients intellectuels (dans le cadre de la formation de
Formateur de Stage). Mobilisé par un désir fort aujourd’hui, d’étre en capacité d’inscrire
cette action dans une compréhension plus globale de 1’action sociale (c’est-a-dire d’en
saisir les différentes logiques et les différents processus de mise en ceuvre), nous avons
souhaité¢ développer, dans le cadre de ce mémoire, notre réflexion autour de cette
thématique.

Ces différentes étapes d’une construction professionnelle, ont ainsi fait émerger un
certain nombre d’ambiguités quant a la pratique méme d’accompagnement que nous
mettons en place dans le cadre de 'IME. En effet, le projet éducatif qui vise a mener
des actions sur 1’adaptation sociale de I’enfant déficient intellectuel en vue de favoriser
son intégration sociale se trouve régulierement en contradiction, voire en opposition
avec le lieu méme d’organisation de cette action (I’'IME).

Ceci se percoit notamment sur la question de la pertinence, pour une partie des enfants
accueillis, pour lesquels aucune prise en charge médicale ou thérapeutique n’est
prescrite (et chez lesquels, ne sont pas présents des troubles du comportement ou tout
autre instabilité si ce n’est leur déficience intellectuelle) d’inscrire ce projet éducatif
dans le cadre d’un IME ? Comment travailler I’adaptation sociale et 1’intégration quand
la structure d’accueil, par la réalité de son organisation, ne favorise pas toujours, voire
parfois, peut étre un frein & la réalisation de ces ne principes.’

! Nous travaillons de 8H45 a 16h30, avec la cantine entre deux, comme par exemple a I’école, mais
pourquoi ne sommes nous pas a 1’école ? Qu’est ce qui justifie ou qui valide le fait que nous soyons, pour
ces enfants, dans le cadre d’un accompagnement différencié? Pourquoi faut-il penser que
1‘accompagnement spécialisé, dont ils ont besoin, doit nécessairement se mettre en ceuvre dans un
contexte lui-méme spécialisé ?



C’est ce questionnement, ces interrogations sur la pertinence et la nécessité d’avoir un
lieu spécialisé pour assurer 1’accompagnement de I’enfant déficient intellectuel qui,
aujourd’hui, constitue le point de mise en tension de ces ambiguités, pour le
professionnel que nous sommes.

Aujourd’hui, il apparait donc la nécessité¢ de faire le point sur les fondements et
principes de cette organisation. Il est nécessaire, a nos yeux et dans notre désir d’étre un
acteur décisionnaire dans le champ de I’action sociale, de mieux comprendre et
appréhender le pourquoi de cette réalité et pas une autre. Mais aussi de mieux
comprendre les différents processus qui vont concourir, demain, a la mise en ceuvre des
projets d’actions en faveur de 1’enfant déficient intellectuel

Il s’agira donc pour nous, ici, de repérer les indicateurs, historiques, sociologiques,
juridiques qui permettraient de faire état de cette réalité. Pour mieux identifier et mieux
analyser, les différentes facettes de I’émergence du milieu spécialisé dans le champ de
la déficience intellectuelle, et d’en évaluer les divers effets sur la Société.

C’est a partir de ces différents éléments que nous en sommes arrivé a la question de
départ, point d’enclenchement pour ce travail de recherche, a savoir :

« En quoi, historiguement et sociologiquement, la prise en charge de l’enfant déficient
intellectuel s’est elle organisée en des lieux spécialisés institutionnalisés, hors des lieux
normalisés de droit commun ? ».

Ce questionnement prend d’autant plus de résonance, que depuis quelques années un
certain nombre de signes, issus du mouvement parental, mais aussi issus de la société
civile et du contexte législatif, semblent aller dans ce sens, d’une interrogation de la
pertinence du « tout institutionnel » dans la prise en charge de I’enfant déficient
intellectuel.

Il semble que 1’on soit arrivé a un point d’articulation ou de mutation important, sur un
plan sociétal, dans la perception ou la prise en compte de la personne dite handicapée
aujourd’hui. Cela se traduit par I’expression d’une forte revendication d’accessibilité et
de, participation sociale de tous a tous les espaces de la vie en société.

Cette mutation, ne pourrait-elle pas, a terme, rendre obsolétes ou décalées les réponses
traditionnelles d’hier, que sont notamment les IME ? Ces contextes institutionnels, que
sont les IME, sont-ils aptes, de par leur histoire, leur culture, leur organisation,
d’accompagner aujourd’hui avec pertinence les nouvelles perceptions sur la place de la
personne handicapée ?



C’est 1a, la problématique de notre travail de recherche, qui est de comprendre et
mesurer les effets de cette mutation sur les pratiques professionnelles. L’évolution des
perceptions concernant la place du handicap dans la société doit elle correspondre a une
évolution de nos modes d’accompagnement ? Nous aurions tendance ici a répondre oui.

C’est pourquoi, ce contexte, nous formulons la proposition d’axe de recherche
suivante (hypothése principale) :

« La participation sociale, a un espace commun et non plus séparé, de la personne en
situation de handicap, passe par un décloisonnement des services et institutions
spécialisées et par une mutation des pratiques professionnelles. »

Notre positionnement au Diplome Supérieur en Travail Social, en tant que futur cadre
ou chercheur de ’action sociale, nous améne a faire le choix d’inscrire ce travail dans
une perspective constructiviste’. Par 13, il faut comprendre que notre souci est de
construire notre réflexion, sous la forme d’un essai, dans une visée exploratoire,
d’objectivation et d’observation d’une réalité en construction. Que ce choix, que nous
pourrions qualifier, de démarche prospective, a pour enjeu de nous permettre
d’identifier et de poser le contexte de mise en ceuvre de notre démarche de cadre ou de
chercheur demain.

La premicre partie de la recherche visera dans un premier temps, a répondre a notre
question de départ. C’est par une approche historique et sociologique que se construira
cette réponse. Nous y chercherons, les éléments de compréhension historique et
conceptuelle, qui nous permettront de faire état d’une institutionnalisation en un secteur
spécialisé de la prise en compte de 1’enfant déficient intellectuel. Dans un second temps,
nous verrons comment, une nouvelle forme de modernité dans la prise en compte de la
personne en situation de handicap, pose le contexte d’une mutation qui nous permet de
dégager les différents éléments de problématisation de notre recherche et en conclusion,
dans un troisi¢éme temps, d’y formuler notre hypothése de recherche.

La seconde partie de la recherche visera a mettre en question notre hypothése. C’est le
choix de la méthodologie de I’entretien qui est fait ici. Ces entretiens se feront aupres
des cadres du social qui contribuent a la gestion et a la mise en ceuvre des dispositifs d

% Pour parler du constructivisme, Pierre Bourdieu nous dit que le principe de l'action historique, réside ni
dans la conscience ni dans les choses mais dans la relation entre deux états du social, c'est-a-dire I'histoire
objectivée dans les choses, sous forme d'institutions, ou champ, et I'histoire incarnée dans les corps, sous
la forme de ce systéme de dispositions durables qu’il appelle habitus. C'est donc la rencontre de
"I'histoire faite corps" et de "l'histoire faite chose" qui apparait comme le mécanisme principal de
production du monde social. Les nouvelles sociologies, Philippe Corcuff, Coll. 128, Nathan Université



accompagnement de I’enfant déficient intellectuel. Les entretiens auront comme
objectif, par les éléments de discours qui en seront dégagés, de vérifier la prévalence de
notre hypothese de recherche. Il s’agira de mesurer et mieux comprendre les effets, de la
mutation en cours, sur les pratiques professionnelles et sur le devenir des IME, en tant
que réponse a ’accompagnement de I’enfant déficient intellectuel. De dégager, dans ce
contexte, la perspective d’action a mettre en ceuvre demain pour les cadres du social.

La troisiéme partie visera a décrire et expliciter cette perspective d’action, avec comme
propos, la compréhension et I’appropriation d’un modele d’intervention qu’est, le
Développement Social Territorial. Pour cela, nous préciserons le sens général de la
démarche en Développement Social Territorial, en y apportant une définition et en y
dégageant ses principales caractéristiques. Puis, nous entrerons dans le détail des
¢léments méthodologiques permettant la mise en ceuvre du Développement Social
Territorial.



1° partie
i ¢ i ¢ u ur instituti gcialisé
Essai de compréhension de I’émergence du secteur institutionnel spécialisé

L’objet de cette premiere partie sera de tenter d’apporter des ¢éléments de
compréhension qui nous permettront d’apporter une réponse a notre question de départ,
a savoir : « En quoi historiquement et sociologiquement la prise en charge de I’enfant
déficient intellectuel s’est elle organisée en des lieux spécialisés institutionnalisés,
hors des lieux normalisés de droit commun ? ».

C’est donc, par une approche historique et sociologique, que nous allons mettre en
éclairage les différents éléments constitutifs d’une institutionnalisation, en un secteur
spécialisé, de la prise en compte de I’enfant déficient intellectuel.

Nous essayerons donc de comprendre les différentes logiques qui ont contribué a cette
organisation. Tout d’abord par une mise en compréhension historique de ces éléments,
en prenant notamment comme point de référence, une histoire de la folie telle qu’elle
nous est expliquée par Michel Foucault’, mais aussi, en rappelant les différentes étapes
post XX° siécle de cette organisation.

Puis, par une mise en compréhension conceptuelle, ou il sera question, du rapport a la

norme, de la solidarité, a partir des écrits d’Emile Durkheim sur la division du travail
. 44 .

social®, et de contrat social avec Jacques Donzelot’.

Enfin, nous verrons, dans le contexte plus moderne de notre XX° siécle, comment ces
différents éléments arriveront a maturité et en quoi cette nouvelle modernité nous

amenera a préciser les éléments de problématisation de notre recherche.

Titre I Evolution de la prise en charge et de ’accompagnement spécialisé.

1° 1l y a trois siécles, la folie comme point de référence

Dans son histoire de la folie a 1’age classique, Michel Foucault a bien décrit avec la
création des hopitaux généraux en 1662 en France ce qu’il a appelé le Grand
Enfermement au XVII siécle. En effet, c’est a partir de ce point de référence ou va se
construire I’itinéraire de la psychiatrie et la dialectique historique entre la société et ses
déviants qu’il convient de démarrer notre compréhension de ce qui fiit les prémices de
1’¢état actuel des dispositifs de prise en charge.

3 Michel Foucault, « histoire de la folie a I'dge classique », Paris, Gallimard, 1973
* Durkheim Emile « De la division du travail social » PUF, 1978
> Jacques Donzelot « [’invention du social », édition du seuil, 1994



A partir du XIV siécle, la disparition progressive de la maladie du siccle, la lépre, va
poser le probléme de I’utilisation des 1éproseries et des maladreries, sorte de grandes
batisses construites en rase campagne a la périphérie des grandes villes pour assurer la
prise en charge des malades. Ces établissements sont recensés a deux milles en France
en 1266, structurés, organisés, trés riches en biens fonciers, ils menacent alors
d’échapper au roi qui décrete le maintien de ces structures. Pour se faire, il sera décidé
de remplir ces batiments par tous les indésirables de la société, les prostituées, les
délinquants, les opposants politiques, les fous.

C’est I’instant ou I’on va commencer a parquer les fous hors de la ville. C’est I’époque
du « grand enfermement hors de la ville » qui prélude a la création des asiles
psychiatriques pour « pauvres, vagabonds, correctionnaires et tétes aliénées ».

Au milieu du XVII siécle, un décret royal parachéve ces dispositions en fondant le statut
de I’Hopital général : les idiots, les fous, les possédés, les prostituées, les asociaux de
tous acabits, y compris les opposants politiques, s’y retrouveront, avec pour
thérapeutique, la contention par chaines et le cachot pour les agités, la mise au travail
pour les autres et une possibilit¢é de libération conditionnelle apreés 1’acceptation
contractuelle d’un pacte moral avec 1’existence humaine. C’est I’époque du « grand
renfermement dans la ville ».

Cependant, la Société continue a se protéger de ce dernier (le fou), et maintient son
isolement, mais dans des conditions particuliéres concédées a Pinel®, (il obtient de la
convention la libération des enchainés et la séparation des fous et autres possédés, de la
masse des délinquants et asociaux avec lesquels ils cohabitent). Ainsi, pour mieux
protéger ceux qu’il considére comme des malades, Pinel, puis Esquirol son éléve, vont
édifier une méthode humaine d’observation et de classification des désordres mentaux
et des moyens pour les traiter.

Une classification, la nosologie (science de la classification des maladies) clarifie le
champ de la maladie mentale apportant une rationalité nécessaire a 1’époque et qui
permettra une séparation des genres, qui faisait défaut alors.

Les fous, les idiots, les arriérés, sont alors répertoriés et classés et deviennent des
malades confiés a la garde de médecins aliénistes, investis d’une mission sociale de
protection. Cet ensemble servira plus tard a 1’édification d’une politique de santé
mentale plus humaine et plus proche de la population.

¢ Pinel Philippe (1745-1826), médecin-chef de I’hopital Bicétre



En 1838, le Parlement, apres de longs et apres débats, adopte une loi destinée a protéger
les malades et corollairement la société, en réglementant les internements. Elle
permettra I’internement des personnes, dans un établissement créé par la loi, d’abord
I’asile départemental, puis 1’hopital psychiatrique. Ainsi la loi du 30 juin 1838, dresse
une barricre entre la société et le malade mental, dans un but louable de protection des
individus aliénés.

Une nouvelle dialectique entre la société et ses déviants est en train de naitre. Cette
premigere histoire de prise en charge, nous est expliquée par Michel Foucault, comme un
observatoire précieux pour comprendre les rapports qui se nouent entre I’examen
immanent des normes sociales et 1’assignation de leurs limites.

L’histoire de la folie apparait ici comme I’histoire du rejet ou de 1’exclusion par la
société, de ce qu’elle n’est pas, ni ne veut étre. C’est I’idée que les régles de la société
se raménent toutes entiéres, dans leur forme et leur fonction, a ’institution d’un partage,
d’une négation, d’une zone circonscrite a sa bordure de ce dans quoi elle ne se reconnait
pas. Une histoire de la folie comme « histoire des limites » par lesquelles la société se
prémunit contre les menaces de « la déraison ».

Foucault, en analysant la naissance de 1’asile, décrit cette trajectoire qui, a travers les
siécles, va d’une folie esseulée jusqu’a une folie reconnue comme maladie qui amene le
fou a reconnaitre I’intériorité de sa folie et de dire « je suis fou ». C'est-a-dire le passage
de Valiénation, mesure administrative exercée de 1’extérieur sur ’insensé, a 1’aliéné,
dont le statut d’interné n’est plus que la conséquence de la nature de son mal, I’effet
inévitable de sa mise a I’écart.

Foucault, au travers de ce changement de posture, y voit les « nouvelles structures de
protection » dont la société se dote pour aménager ses relations avec la folie. La folie
devient objet comme maladie mentale, et s’enracine dans I’ensemble des réformes
institutionnelles ordonnées dans le souci de se protéger d’une folie devenue visible,
mais aussi et surtout, pour la société, la conscience de ne pas étre fou.

Cette objectivation de la folie devient I’enjeu explicite et revendiqué des dispositions
prises autour de la folie durant le XIX siecle. Elle vise a I’inscrire dans le cadre d’un
savoir. Ce nouveau savoir vise aussi a traiter la folie dans le veeu pieux de guérison
possible. L’internement ne doit plus se contenter d’empécher que les insensés sément le
désordre au dehors, il se veut action sur la folie et prend valeur therapeutique.

La folie n’oppose plus son « désordre incompréhensible a la tentative de [’homme pour
se saisir lui-méme. Elle ne doit plus s’inscrire (la folie) dans la négativité de [’existence



comme [’'une de ses figures les plus abruptes, mais prendre place progressivement dans
la positivité des choses connues ».

Foucault attire notre attention sur 1I’enjeu de cette posture autour de la folie et en mesure
les effets massifs et persistants ou, pour la premicre fois, la Société pratique une mise a
I’écart massive en la pensant de part en part, comme une normativité positive.

« ....Du jour ou l'internement sera devenu la médication essentielle, ou le geste négatif
d’exclusion sera en méme temps, par son seul sens et par ses vertus intrinseéques,
ouverture sur le monde positif de la guérison. »

L’institutionnalisation devenant ainsi la norme positive. Norme comme principe de
construction, orientation commune pour minorer la fonction d’exclusion de
I’enfermement en lui conférant un caractere fécond, créatif et de qualité quant a ses
effets, porteur d’une vérité visant a ramener le fou a la raison.

Cette séparation normalisante, se justifiant par le fait qu’elle rend seul possible une
efficacité positive. C’est en s’¢loignant de la société corrompue que le fou pourra
revenir a la nature, c’est en se dissociant de la sauvagerie du siécle qu’il pourra faire
lever en lui-méme, les valeurs sociales pures dont il est porteur.

L’asile s’inscrit alors dans une continuité de I’espace social. L’¢lévation des murs
autour de la folie apparait comme I’effet indirect d’un ensemble de processus qui, initi€s

du dehors, tendent a une diffusion continue de la société a I’intérieur par ses
mécanismes d’assistance, de soin, de surveillance et de sanction.

Les murs de l’asile constituant un « envers fonctionnel ». Les murs prolongent la
continuité qu’ils semblent interrompre, dans un espace adapté a une population pour
laquelle les modes de régulation, valables a 1’extérieur, ne pourraient pas s’appliquer
directement. Ainsi I’internement devrait permettre de réinscrire les fous dans une
dynamique sociale. Les murs devant jouer non pas le role de barriére, mais plutot de
miroir, redoublant et renforgant a « [l'intérieur les formes d’intégration sociale qui
prévalent a [’exterieur ».

Dans I’asile moderne, on est encore dans la société, mais dans une autre société
fictivement analogue a I’original. Foucault nous améne a comprendre par 1a, qu’il ne
faut pas s’arréter a I’opacité des murs, a la densité des interdits, au partage qu’ils
semblent supposer. Il faut tenter de comprendre aussi comment les murs participent, de
facon, certes, paradoxale, a I’intégration de ceux qu’ils semblent exclure, par la
répétition analogique des mémes normes des deux cotés de I’enceinte.



L’internement inaugure, pour la société qui le pratique, une forme de reconnaissance
des fous qui est celle de leur différence, sur fond de communauté.

I1 faut comprendre ici la pensée d’un nouveau monde moderne qui, en instituant la folie
en maladie mentale, en structurant I’organisation de sa prise en charge, engage une
logique de normalisation déculpabilisée du sentiment d’exclusion.

Les normes modernes apparaissent donc ainsi positives car elles affectent ce qu’elles
constituent d’un indice de sociabilité acceptable, 1a ou I’age classique faisait de la folie
un défaut et un désordre, « ...Le fou n’est plus l’insensé dans [’espace partagé par la
déraison classique, il est [’aliéné dans la forme moderne de la maladie ».

On voit bien se dessiner ici, au regard de cette lecture de 1’histoire de la folie, comment
la psychiatrie va remplir un rdle particulier en permettant, par le détour de I’asile, la
réappropriation par la société de ceux qui paraissaient lui étre les plus étrangers.

Il ne faut pas oublier que nous sommes dans la continuité de la révolution frangaise et
de l’affirmation de la citoyenneté. La révolution marque une rupture décisive avec les
sociétés antérieures dans le fait que tout homme est, en droit, un citoyen a part entiére,
nul n’est extérieur a la société, « nul n’échappe a l’espace social ».

Ce contexte la aussi, va favoriser ce mouvement de réduction de la différence et
permettre 1’émergence de ce nouveau savoir sur 1’autre différent, que I’on reconnait
aussi comme étre humain, sujet de droit et avec qui I’on peut cohabiter.

2° L’organisation de la prise en charge post XX° siécle

Cette meilleure compréhension et donc reconnaissance, de 1’autre différent, va se
caractériser, durant le XIX si¢cle par une différenciation progressive des réponses
institutionnelles, qui meéneront a I’éclatement de 1’espace indifférencié de 1’hopital
général du XVII siecle, a des distinctions plus précises entre, par exemple, asile et
prison, asile et hospice.

Ceci en fonction de catégorisations cliniques fondées sur une série d’oppositions, entre
responsables et irresponsables, curables et incurables, aliénés et infirmes. Catégorisation
qui aura un impact important, comme nous le verrons dans le si¢cle suivant, sur la mise
en place de dispositifs spécifiques et spécialisés.
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Dans ce contexte d’une nouvelle configuration idéologique et institutionnelle, en
paralléle avec le secteur public de I’asile, se mettra en place, dans ce champ de la
psychiatrie, toute une série d’initiatives privées.

On peut repérer dans une premiere partie du XIX° siecle et notamment autour des
années 1830, ce qui va constituer I’émergence d’un véritable secteur d’institutions
spécialisées. Marie Pelletier fonde 1’ceuvre du Bon Pasteur d’Angers, pour jeunes
délinquants. Guillaume-Marie-André Ferrus ouvre en 1832 la premicre institution
adaptée aux personnes mentalement déficientes, la ferme Saint Anne, il y accueille des
personnes aliénées et leur procure un travail protégé. Jean-Pierre Falret, médecin
aliéniste a la Salpétriére, et membre de I’ Académie de Médecine en 1835, se préoccupe
des aliénées indigentes « sorties guéries » de la Salpétriére et fonde, en 1841, une ceuvre
et « un asile ouvroir » consistant en un atelier de couture.’

L’ceuvre de patronage de Jean-Pierre Falret, consiste en la mise en place d’une structure
intermédiaire entre 1’hospice et la société pour favoriser la réinsertion des aliénés et les
préserver de la rechute. Elle sera reconnue d’utilité publique par décret du 16 mars
1849.

Cette nouvelle formule apparaissant convaincante et pertinente, quant a son utilité
sociale pour les aliénés indigents, permettra I’élaboration d’une circulaire, publi¢e le 8
février 1892 par le ministre de I’intérieur de 1’époque, prévoyant la création d’une
société de patronage par département et des aides financicres. L’initiative privée étant
ainsi relayée par I’Etat.

« Qu’il est loin le temps ou les premiers membres de notre association étaient obligés
d’attendre a la porte de la Salpétriere la sortie des indigents guéris pour les recueillir,
s’informer de leurs besoins les plus pressants et y subvenir ; Aujourd'hui ce sont les
administrations elles-mémes qui nous les adressent. »°

Cette formule institutionnelle, d’une conception plus ouverte, sera reprise par d’autres
aliénistes, comme Jules Morel, médecin aliéniste exercant a Mons qui lui, propose
d’étendre I’action du patronage aux membres de la famille des aliénés aidés, par des
actions d’assistance et de conseil, sur la base d’apporter des réponses thérapeutiques de
proximité sociale. Nous sommes en 1898.

! Caspar Philippe, « le peuple silencieux, une histoire de la déficience mentale », Fleurus, 1994

8 Falret Jules in « les cahiers de la recherche en travail social » Alter-CRTS, n° 19, 1990
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Cette méme année, un autre Médecin aliéniste, Désiré¢ Magloire Bourneville, créera une
société de patronage, la « Société de patronage des aliénés sortis guéris des asiles et
quartiers d’hospice de la Seine ». Elle sera reconnue d’utilit¢ publique en 1922. Il
ouvrira en 1892 un institut a Vitry-sur-Seine, destiné aux enfants de familles aisées,
dans lequel il développe une collaboration entre parents, éducateurs et médecins.

Il va mener une lutte continue dans cette entre deux siécles, pour transformer « /’asile
dépotoir » en « asile école »° . 11 va agir pour créer des classes spéciales a I’intérieur de
’asile, dans le quartier des enfants, pour ceux atteints « d’idiotie », mais aussi mener
une action en faveur des enfants atteints « d’imbécillité » 1égeére et d’arriération, afin de
les aider a échapper a I’asile, dans une tentative de créations de classes spéciales au sein
de I’école ordinaire.

On voit se profiler ici la naissance du champ médico-éducatif, d’un c6té 1’asile ou 1’on
traite et éduque les enfants ayant une pathologie avérée et de I’autre les enfants se
situant a la limite, qui « nuisent au bon fonctionnement des écoles ordinaires, au
détriment des enfants normaux »'° et qui devraient fréquenter des classes spéciales.

Ces démarches vont trouver un écho auprés des autorités scolaires du ministére de
I’Instruction Publique de 1’époque, puisque Bourneville sera nommé dans la
commission présidée par Léon Bourgeois en 1904 et organisée a I’effet « d étudier les
conditions dans lesquelles, les prescriptions de la loi du 28 mars1882, sur [’obligation
de l’enseignement primaire, pourraient étre appliquées aux enfants anormaux des deux
sexes (aveugles, sourds, arriérés etc...) .»."' L'action de Bourneville s’inscrit bien ici
dans un souci d’intégration a la société, méme si le terme d’intégration ne peut étre
signifiant a I’époque. Ces différentes sociétés de patronage se distingueront par leurs
influences, morale et chrétienne pour Falret, militante et laique pour Bourneville.

Nous voyons bien comment durant tout ce XVIII et XIX siecle, la psychiatrie augure,
par ses innovations, 1’organisation d’une logique institutionnelle de prise en charge. Elle
a rempli une fonction historique d’expérimentation de modeles institutionnels pour
répondre a cette forme d’altérité qu’est la folie. Elle a contribué a la construction sociale
d’une normalisation de la séparation de I’espace commun de socialisation de 1’autre
différent.

? Vial Monique, « les enfants anormaux a [’école » Armand Colin, 1990
' [dem
" Idem
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Cette normalisation se concrétisant par 1’institution d’un lieu spécialisé¢ ou pourront
s’exercer les régles et normes de la société auxquelles I’autre n’a pas la capacité
d’accéder. On le voit bien avec les sociétés privées de patronage, qui peuvent apparaitre
comme des prototypes des mouvements associatifs.

On assiste donc durant ce XIX siecle, a un double mouvement qui va, d’une logique
« d’enfermement », a une volonté d’éducation et de rééducation dans les normes de la
société.

Ce double mouvement prenant corps a 1’hopital, sur le terrain clinique et disciplinaire de
la psychiatrie et de la santé mentale. Cette idée d’éducabilité va contribuer largement a
la séparation de la notion de handicap mental de celle de maladie mentale. Toutefois son
traitement va rester ancré dans le modéle originel de I’hopital.

Ce mode¢le psychiatrique va enclencher une nouvelle logique de catégorisation et de
compréhension, sur la base d’un triptyque, émergence d’un savoir, construction d’un
discours et mise en place d’une pratique.

Ce modele va s’étendre a d’autres formes d’altérité, ou le champ de 1’anormalité ne sera
plus considéré comme un grand tout regroupant tous les « rebus » de la société, mais
comme des particularismes inhérents a des groupes d’individus que la société doit
prendre en compte et s’occuper.

Cette fin du XIX siecle et début du XX siecle, va ainsi se caractériser, sous I’impact du
monde médical et surtout psychiatrique, d’une séparation d’une segmentation, d’une
catégorisation de plus en plus prolifique de 1’agrégat constitué « des asociaux inutiles et
pernicieux de la société ». Autant de processus généraux a I’ceuvre dans la société de ce
temps, qui expliquent I’émergence de ceux que I’on appelle de plus en plus les
anormaux.

Cette recherche de différenciation va s’inscrire a la fois, dans un souci d’une meilleure
réponse médicale, mais aussi par un souci d’ordre et de traitement social. Ainsi une
double articulation va émerger entre la constitution d’un espace public asilaire et
I’émergence d’initiatives privées, notamment sous la forme des patronages avec une
plus forte volonté d’accompagnement vers la vie sociale.

Voila posé les prémices d’une construction sociale de ce qu'on appellera par la suite, le
handicap.
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3° Le basculement d’un siecle a ’autre et I’affirmation d’une prise en charge
spécialisée

Ce passage d’un siecle a ’autre (XIX°/XX°) va se caractériser également par plusieurs
¢léments déterminants qu’il convient de rappeler ici rapidement.

Tout d’abord les progres de la médecine, en termes de découvertes de germes porteurs
de maladie (Pasteur), déboucheront sur des thérapeutiques nouvelles, qui ameneront les
médecins a revendiquer une action de régulation sur le taux de mortalité infantile,
encore relativement €levé a 1’époque, mais aussi de vaincre les maladies « incurables »
(exemple le cancer) et plus généralement les tares physiques. Puis les grandes
catastrophes (la guerre 14/18) vont amener 1’explosion d’une population d’infirmes (les

mutilés de guerre).

Mais aussi et de fagcon plus générale, la volonté d’adapter, d’améliorer les capacités de
la population a un monde plus complexe, ou explosent 1’industrialisation et son
contingent de pauvres et de laissés-pour-compte, ou se développe une politique
hygiéniste et ou se structurent 1’instruction et 1’école (jules ferry).

Cette volonté d’adaptation va rendre encore plus prégnant le probléme de ceux qui ne
peuvent eux s’adapter a ces exigences nouvelles. Ainsi, 1’école, I’industrie et Ila
médecine, vont contribuer et renforcer, dans ce contexte, la mise en place par la société
d’un espace de traitement et de réponses spécifiques, d’une séparation qui permettra de
donner aux anormaux une place adaptée, et des régles et modes de fonctionnement
proches de la population normale. Notons aussi 1’organisation du statut juridique des

Association loi 1901 qui constituera le statut de beaucoup d’association a venir.

Dans le cadre de ’école, L’apport de Binet et Simon va étre important. L'on va voir se
développer, de plus en plus, un traitement, par 1’établissement d’une régle pour mesurer
I’intelligence, des enfants anormaux en situation scolaire. Cette régle va permettre de
déterminer les enfants incapables de suivre par insuffisance de capacités intellectuelles.
Les apports sur la mesure de D’intelligence avec Binet et Simon ameéneront ici la
détermination de normes pour 1’école.

Ainsi I’école ne peut plus étre obligatoire qu’a la condition de ne recevoir que les
enfants normaux, « sains de corps et d’esprit », pouvant recevoir une instruction
primaire en suivant les programmes de tous, « sans entraver ni retarder le
deéveloppement intellectuel de leurs condisciples ». L’école n’est faite « ni pour les
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enfants d’esprit trop faible, comme les idiots et autres enfants de mentalité
profondément tarée », « ils doivent étre relégués dans des institutions spéciales »."

Bourneville, dont nous avons déja parlé, parlait lui aussi déja, des enfants imbéciles ou
arriérés, qu’on ne peut pas garder dans les écoles car ils sont incapables de suivre et
troublent la classe. Les enfants anormaux vont ainsi devenir tous ceux pour qui I’école
n’est pas faite et dont elle se trouve encombrée et génée.

Ce travail de distinction, déja effectué¢ a I’asile, a I’hdpital ou a 1’hospice, pour que
chacun y retrouve ses anormaux, va se poursuivre a 1’école et va alors se confirmer
progressivement, une distinction entre anormaux, anormaux d’asile, anormaux
médicaux, anormaux d’école primaire, débiles, débiles légers, instables.

Le secteur éducatif et médical va étre actif pour définir ces catégories et pour classer et
étiqueter les comportements scolaires des enfants. Peu a peu le comportement scolaire
va étre isolé, non seulement comme symptome, mais surtout comme critére
d’anormalité. Va alors rapidement s’imposer 1’idée d’un manque, d’un vide
institutionnel pour certaines catégories qui ne serait ni 1’hopital, ni 1’école mais qui
serait un espace spécial, d’éducation spéciale, dans des conditions spéciales.

La psychométrie, puisque c’est le nom de I’outil de mesure de Binet et Simon, aura cela
de paradoxal dans le fait qu’elle va permettre, d’une certaine fagon, 1’émergence de
nouveaux anormaux. Elle va désigner et produire des anormaux en repérant des enfants
qui jusqu’a présent rien ne désignait comme tels. L’échelle métrique de I’intelligence va
ainsi permettre de déceler les enfants inaptes a suivre 1’enseignement ordinaire. Binet et
Simon vont inconsciemment inventer a la fois le statut du débile mental, I’instrument
pour I’étiqueter et le lieu pour I’accueillir.

La définition de la débilité va se fonder ainsi sur deux critéres qui resteront en usage tres
longtemps, le critére du retard scolaire, fondé sur des distinctions pédagogiques, et le
critere psychométrique fond¢ sur le retard mental que révele la mesure de Iintelligence.

Toutefois, Binet et Simon ne préconisent en rien une exclusion de ces enfants du secteur
normal, mais une prise en charge mieux adaptée a leurs problématiques. Cette prise en

charge ne leur paraissant pas comme devant étre définitive, « i/ est incontestable qu’on
devra admettre dans les écoles et classes spéciales beaucoup de débiles légers, qui sont
destinés a faire retour, le plus tot possible, a ’école ordinaire ; et, on mettrait obstacle
a ce retour, on le rendrait méme impossible si, du jour ou [l’enfant entre dans la classe

'> Monique Vial, op. cit. p 12
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spéciale, on [’aiguillait dans une direction toute différente de l’école ordinaire. Ce
serait bien grave et ficheux »."’

La compréhension de 1I’évolution des systémes sociaux a 1’égard du handicap, pose ici
d’emblée la différence comme postulat fondamental.

Nos sociétés modernes, on I’a vu, vont &tre portées, face a 1’exception, 1’inhabituel,

I’autre différent, a rétablir la régle, a normaliser, développant ainsi une action
d’équilibre, de maintien de 1’ordre des choses sociales.

C’est ce rapport a la norme, mais aussi 1’idée de I’organisation d’une forme de solidarité
de la société a I’égard de 1’autre anormal que nous allons aborder maintenant comme

étape complémentaire a notre démarche de compréhension.

Titre II1 Compréhension conceptuelle

1° Ou il est question du rapport a la norme

Comme nous avons pu le voir précédemment, nous nous engageons depuis environ
deux siécles, dans une confirmation d’une forme de société, que I’on pourrait qualifier
de moderne. Cette société nous apparaissant comme normative, dans le sens ou elle
n’aura de cesse d’étudier les pathologies, de trouver des moyens compensatoires
d’étiqueter, pour mieux catégoriser afin de réparer, ou rectifier, pour rendre normal.

La question de la norme, de la conformité, de la ressemblance, de la capacité
d’adaptation, sera le pivot de I’action sociale autour du handicap, rendre « normal
I’anormal ». La norme est ici aussi pensée, comme chez Foucault, dans une fonction de
positivité.

Elle améne une nouvelle forme de posture sociale, ou 1’autre différent est entrainé dans

un double mouvement de différenciation social et d’appartenance a un groupe, qui
déterminera en grande partie sa future place dans la société.

On va entrer un peu plus dans le paradoxe, déja constaté dans le traitement de la folie,
d’une ambition intégrative par la société pour ses anormaux, mais instituée par une
pratique, non plus ici d’enfermement, mais de séparation, de délimitation d’un espace
social propre.

'3 Binet A et Simon Th, « les enfants anormaux » Armand Colin 1907, réédition Privat 1978
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Cette idée, de rendre normal I’anormal, est trés bien démontrée par George Canguillem
dans son ouvrage, «le normal et le pathologique »"™, ou il démontre comment
I’organisme malade n’est pas dénué de normativité, mais qu’il élabore de nouvelles
normes d’adaptation. « Le pathologique, écrit-il, ce n’est pas [’absence de norme, c’est
une autre norme ».

La vie, selon 'auteur, n’est pas indifférente aux conditions dans lesquelles elle se
développe. La vie, envisagée dans une perspective dynamique, réagit aux conditions du
milieu. La vie est « une activité normative ». Cette activité normative est en germe dans
tout vivant. Elle constitue une normativité biologique instituant ses propres normes en
fonction du milieu. Ainsi, « le vivant et le milieu ne peuvent étre dits normaux s’ils sont
pris séparément ».

C’est seulement leur relation qui les rend normaux. « Un vivant est normal dans un
milieu donné pour autant qu’il est la solution morphologique et fonctionnelle trouvée
par la vie pour répondre a toutes les exigences de ce milieu ». « L’homme normal, c’est
[’homme normatif, I’étre capable d’instituer de nouvelles normes, méme organiques »,
en fonction du milieu et des conditions d’existence.

I1 développe I’idée d’une « norme de I’'anomalie » comme indispensable par la société
pour échapper au manichéisme et a I’exercice de la répression contre ce qui n’est pas
dans la norme. Il n’apparait donc pas absurde de revendiquer une normalité pour le fou,
le malade ou I’infirme.

Plus la science, la technicité et la spécialisation progressent, et moins 1’anormal sera
présent, et plus I’accidenté et le malade seront sauvés ou auront leur place. Ainsi, par un
renoncement de 1’anormalité, le corps social va chercher et trouver d’autres maniéres de
construire, gérer et nommer les différences, par 1’adoption de champs conceptuels
nouveaux qui deviendront, par la suite, le handicap, 1’inadaptation, la déficience.

Ainsi, ’enfant désigné comme anormal n’est pas isolé¢ de la référence normale de
I’intelligence, mais y est pensé comme un enfant normal en puissance. La finalité étant
d’essayer de le socialiser. Il ne souffre pas d’une pathologie incurable mais d’un retard,
d’un manque qu’il convient de I’aider a rattraper ou a combler.

On retrouve ici sous bien des aspects ce que 1’on avait emprunté a Foucault et déja
nommé précédemment pour caractériser le changement de posture a 1’égard de la folie,
une forme de normativité positive.

'* Canghuillem Georges « le normal et le pathologique », PUF, Paris, 1979
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Dans cette perspective, I’enjeu politique et démocratique reste le méme, a savoir que
chacun trouve sa place dans un milieu social capable de s’organiser pour que chacun
puisse travailler et exister selon ses aptitudes. Un principe de solidarité apparait donc
indispensable pour organiser cette cohabitation.

Il s’agit comme le disait Durkheim de faire en sorte que « se réalise de soi-méme

’ . . . . . . o, 15
[’harmonie entre la constitution de chaque individu et sa condition ».

Emile Durkheim, dans sa thése d’Etat sur la division du travail social, développe la
notion de « solidarité¢ » ou d’interdépendance, entre des acteurs sociaux de plus en plus
spécialisés, du fait de la division du travail que nécessite la société moderne. Pour lui
I’Etat républicain doit garantir cette solidarité dans I’interdépendance et notamment
pour les plus faibles. Autour de la notion de « solidarité » va se constituer alors un mode
spécifique d’organisation de la société.

2°D’une solidarité mécanique a une solidarité organique

C’est cette forme d’organisation qui est trés bien démontrée par Durkheim dans son
ouvrage ou il développe le concept de solidarité organique propre aux sociétés
modernes. Il se propose d’étudier les rapports entre I’individu et la solidarité sociale. Il
montre que les fonctions sociales cherchent spontanément a s’adapter les unes aux
autres pourvu qu’elles soient réguliérement en rapport.

La société ne peut se passer de cohésion et de régularité et cette cohésion et cette
régularité reposent sur une régle morale qu’il définit comme étant « les regles qui
président aux relations des hommes formant une société ». A ce titre les régles morales
« énoncent les conditions fondamentales de la société sociale ».

Ces conditions fondamentales font de I’ensemble social un « tout cohérent ou ’absence
de nombreux heurts entre les individus rend possible la solidarité dont la société a
besoin pour que les différents individus puissent agir ensemble et y trouver leur place ».

Il y voit 1a une transformation de la solidarité¢ sociale due au développement toujours
plus considérable de la division du travail.

Pour Durkheim la société est simplement passée d’une forme de solidarité¢ fondée sur la
similitude des conditions, a une autre, fondée sur la division sociale du travail qui
accroit la spécificité des tdches mais aussi du méme coup, la dépendance de chacun
envers tous.

' Durkheim Emile op. cit. p 6
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C’est ce qu’il nomme la solidarité organique. Il précise que si la solidarité est de fait la
loi scientifique qui organise la société, il faut faire de ce fait le cadre 1égitime du droit.
En tant que membres d’une société déterminée, tous les individus sont soumis a la regle
de droit inhérente a celle-ci, celle de I’interdépendance de tous ses membres, régle qui
enjoint a tout pouvoir de protéger et renforcer cette regle.

Durkheim va construire sa réflexion en opposant deux modéles suivant lesquels
s’organisent les relations entre I’individu et la société :

e Le premier, qu’il situe dans les sociétés primitives, exempt de toute division du
travail, qui donne lieu a des relations qualifiées de solidarité mécanique.

e Le second, qu’il situe dans les sociétés modernes, ou la division du travail est
trées développée et qui donne lieu a I’émergence d’un nouvel ensemble de
relation portant sur une solidarité organique.

On peut y voir une analogie avec le passage, que d’écrit Foucault dans son histoire de la
folie, d’un age classique a un age moderne, ou va se construire une nouvelle prise en
compte du fou dans la société, une nouvelle organisation de la société dans la facon de
construire et penser sa relation a I’autre différent.

Durkheim prendra comme indicateur de mesure et d’observation, le droit. Car ce
dernier « reproduit les formes principales de la solidarité sociale », en codifiant les
régles de la vie sociale « il varie toujours comme les relations sociales qu’il regle ».

Ainsi les sociétés anciennes a solidarité mécanique se voient attribuer un droit répressif
(le droit pénal) dont 1’objectif est d’infliger une peine au criminel, contrairement aux
sociétés modernes, a solidarité organique, constituées d’un droit restitutif (droit civil,
droit commercial, droit administratif, droit constitutionnel, droit des procédures, etc..)
dont I’objectif est ici de remettre les choses en état. Chacun de ces types de droit
renvoyant a différents niveaux de conscience collective.

2.1 Une solidarité mécanique

Pour Durkheim, les sociétés primitives sont caractérisées par une forte conscience
collective ou commune. Cette conscience collective est constituée par un ensemble, trés
fort et trés prégnant, de croyances et de sentiments communs a I’ensemble des membres
d’une méme société. Elle est indépendante des conditions particulieres ou les individus
se trouvent placés.
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Dans ces sociétés, les sentiments qui les déterminent sont donc trés définis, et par
conséquents trés uniformes. Les sentiments ou réactions émotionnelles de chaque
individu participent a cette uniformité. « Ils viennent se perdre les uns dans les
autres...se confondre en une résultante unique...qui est exercée non par chacun
isolément mais par le corps social ainsi constitué ».

C’est donc bien la nature des sentiments collectifs qui détermine ce qui sera acceptable
ou non pour la société, qui déterminera les mesures a prendre pour préserver la cohésion
du groupe, qui déterminera ce qui constitue « un acte contraire aux états forts et definis
de la conscience commune ».

Dans ces conditions, tous les membres du groupe sont attirés les uns vers les autres
parce qu’ils se ressemblent et la société tient a ce « qu’ils représentent tous ces
ressemblances fondamentales parce que c’est une condition de sa cohésion ». Ainsi, ce
n’est pas en vue de ses intéréts personnels que 1’individu agit, mais pour poursuivre des
fins collectives. « De la résulte une solidarité née des ressemblances qui rattache
I’individu a la société ».

C’est cette solidarité qu’exprime le droit répressif, du moins dans ce qu’elle a de vital.
Les actes ainsi prohibés sont de deux types : soit ils manifestent une dissemblance trop
violente contre le « type collectif », soit ils offensent « [’organe de la conscience
commune ». De ce fait la société se protége contre tout affaiblissement en exigeant de
chacun un minimum de ressemblances « sans lesquelles I'individu serait une menace
pour ['unité du corps social ».

Dans ces sociétés, la solidarité relie directement I’individu a la société sans aucun
intermédiaire. La solidarité qui découle des ressemblances est & son « maximum quand
la conscience collective coincide en tout point avec nos consciences totales ».

Dans ce contexte notre « individualité est nulle ». « Les molécules sociales » ne peuvent
donc se mouvoir avec ensemble que dans la mesure ou elles n’ont pas de mouvements
propres. C’est en cela que Durkheim caractérise cette solidarité de mécanique.

Cette solidarité ne peut donc produire que peu d’intégration, bien au contraire, elle
produit de fagon naturelle 1’exclusion de ce qui n’est pas conforme, « elle peut perdre
un certain nombre de ses sujets sans que [’écomonie de sa vie intérieure en soit
troublée, parce que le travail social y est peu divisé, elle ne s’oppose pas fortement a
ces diminutions ».
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Ainsi, dans les sociétés primitives, tout organisme mal venu doit fatalement périr, on se
rapproche en cela des principes de la sélection naturelle. Durkheim rappelle ici que la
loi, dans beaucoup de peuples, devancait ou consacrait cet état de fait en condamnant a
mort par exemple les nouveau-nés infirmes ou faibles et « Aristote lui-méme trouvait cet
usage naturel ». Durkheim précise malgré tout que ces sociétés peuvent étre intégratives
mais a condition qu'on ne s’écarte pas trop du type collectif.

Mais méme dans ce cas, le lien qui unit I’individu a la société est faible et peu se rompre
trés facilement. D’autant plus que comme nous I’avons vu dans le cadre d’une solidarité
mécanique les parties de « [’agrégat » ne se meuvent qu’ensemble et n’ont pas de
mouvements propres. Ainsi les parties n’ont pas besoin les unes des autres et donc, le
dysfonctionnement d’une de ces parties entraine, ou de 1’ignorance jusqu’a régulation
du probléme par lui-méme, ou I’exclusion et 1’élimination par le groupe du « corps
étranger ».

Pour Durkheim, le basculement se produit avec I’avénement de ce qu’il appelle la
société moderne, par une entrée sans cesse croissante dans la spécialisation des rapports
qui régissent la vie sociale, économique et juridique, des peuples et notamment « par la
division sans cesse croissante de la division du travail social ».

2.2 La division du travail social

Cette division ne date pas d’hier, mais Durkheim nous précise que « c’est seulement a
partir du siecle dernier (donc XVIII pour Durkheim) que les sociétés ont commencé a
prendre conscience de cette loi ». L’industrialisation, le commerce, 1’économie
produisant cette extréme division du travail.

Toutefois, cette division du travail ne touche pas que le monde économique, elle a une
influence croissante dans des régions diverses de la société, les fonctions politiques,
administratives, judiciaires, se spécialisent aussi de plus en plus, les fonctions
artistiques et scientifiques aussi et méme « les ceuvres éducatives » qui semblent devoir
trouver dans cette division « leur milieu naturel ». Ainsi, les changements qui se
produisent dans la structure des sociétés rendent nécessaires ces changements dans les
meeurs.

La division du travail peut étre considérée sous un nouvel aspect. En effet, les services
économiques qu’elle peut rendre semblent peu de chose a coté de « [’effet moral qu’elle
produit », et sa véritable fonction apparait alors étre « de créer entre deux ou plusieurs
personnes un sentiment de solidarité ».
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Il nous explique par exemple, que de fagon générale nous aimons qui nous ressemble,
« quiconque pense et sent comme nous ». Mais que le phénoméne contraire ne se
rencontre pas moins fréquemment. Nous pouvons étre porté¢ vers des personnes qui ne
nous ressemblent pas justement parce qu’elles ne nous ressemblent pas.

Toutefois les dissemblances quelconques ne suffisent pas a un attrait mutuel. Il n’y a
que les différences d’un certain genre qui tendent 1'une vers 1’autre et notamment
« celles qui au lieu de s opposer et de s’exclure, se completent mutuellement ».

Vont se former ainsi « des associations d’amis » ou chacun aura le role conforme a son
caractere, les relations qu’elles produisent ainsi se construisent sur la base d’un véritable
échange de service, « [ 'un protege, [’autre console, celui-ci conseille, celui-la exécute »,
c’est ce partage de fonction, ce que Durkheim nomme « cette division du travail » qui
détermine ces relations de solidarité. « Si ['une possede une chose que l’autre n’a pas,
mais qu’elle désire, il y a dans ce fait le point de départ d’un charme positif ».

Durkheim montre que le plus remarquable des effets de la division du travail n’est pas
d’augmenter le rendement des fonctions ainsi divisées, mais de les rendre plus
solidaires. Ainsi, dans le cadre des sociétés modernes, elle a pour fonction d’intégrer le
corps social et d’en assurer I'unité.

La division du travail est donc autre chose qu'un phénoméne purement économique. Si
la division du travail social a pour fonction d’intégrer le corps social, elle est la source
principale de la solidarité sociale, elle a donc un caractére moral, car les besoins
d’ordre, d’harmonie, de solidarité sociale passent généralement pour étre moraux.

Ainsi, les relations qui sont réglées ici sont de toute autre nature que dans les sociétés
primitives a solidarit¢ mécanique. Elles expriment un concours positif, une
collaboration qui dérive des intéréts partagés de chacun. L’engagement d’une partie
résulte d’un engagement pris par 1’autre or cette réciprocité ne peut exister sans qu’il y
est coopération. Coopérer apparaissant alors comme [’action de se partager une tache
commune.

2.3 Une solidarité organique

Cette coopération est bien souvent divisée en tdches de natures différentes et
indispensables les unes aux autres, il y a alors spécialisation. Le dysfonctionnement ou
I’arrét d’une des fonctions est alors dangereux pour I’ensemble. La solidarité qui en
découle peut-étre identifiée comme « une solidarité organique ».

22



Si donc la régularité du systéme est troublée, il suffit qu’elle soit rétablie. En cela le
droit qui s’y applique est ici « coopératif a sanction restitutive ». 1l consiste dans « une
remise des choses en état, dans le rétablissement des rapports troublés sous leur forme
normale ». Durkheim nous précise que méme si le droit dit pénal reste présent, le
rapport entre ces deux parties du droit s’en trouve ici renversé.

Cette solidarité organique se distingue ainsi de la précédente dans le fait que, comme
nous I’avons vu précédemment, dans I'une elle implique que les individus se
ressemblent alors qu’ici elle suppose qu’ils différent les uns des autres. « L individualité
du tout s’accroit en méme temps que celles des parties ».

Ainsi la société est capable de se mouvoir avec ensemble dans le méme temps ou
chacun de ses éléments gagne en mouvements propres. « L organisme est d’autant plus
grand que cette individuation des parties et plus marquées ».

Durkheim précise que la conscience commune qui caractérise les sociétés primitives
n’est pas menacée de disparaitre, mais qu’elle consiste maintenant en des manicres de
penser plus générales et indéterminées « qui laisse la place libre a une multitude
croissante de dissidences individuelles ». 11 nous dit qu’a mesure que toutes les autres
croyances et pratiques prennent un caractére de moins en moins religieux, cette
croyance commune s’affermit et se précise dans la posture par ou « elle regarde
lindividu ».

Ainsi dans les sociétés modernes, donc celle qui nous concerne dans la mise en place du
champ social du handicap, la solidarité¢ qui lie les étres humains ne résulte plus des
ressemblances mais de la différenciation de plus en plus grande qui caractérise les
individus. On peut donc penser, au regard de ce que nous exposons plus haut dans notre
rappel historique des débuts de la construction du champ social du handicap, que la
recherche d’une catégorisation de plus en plus grande de [’anormalité, d’une
spécialisation de plus en plus importante concoure de la méme logique.

Il y a nous dit Durkheim le passage « d ‘une homogénéité primitive au commencement
d’une différenciation nouvelle ». Nous pouvons donc comprendre ici que la place de
I’autre anormal dans la société de nulle qu’elle était a I’origine puisse allait grandissante
avec la civilisation.

On voit bien comment, dans le cadre de ces processus, les diversités individuelles,

d’abord perdues et confondues dans « la masse des similitudes sociales » prennent du
relief et se différencient.
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Les phénomeénes qui n’affectaient pas « [’étre collectifs » deviennent objets de
représentations et d’études, ce fut le cas pour la folie cela I’est devenu pour 1’anormalité
dans cette premicre moitié¢ du XX siécle, cela le sera plus tard pour le handicap.

Par I’interdépendance que produit la solidarité organique, le statut de I’autre différent,
fou, anormal, handicapé, au lieu de rester a la marge de la société ou d’en étre exclu, se
verra attiré toujours davantage dans ce que Durkheim nomme « le systéme des organes
sociaux ». Une fois ce processus enclenché, il devient lui-méme un de ces organes
chargés de fonctions spéciales.

« Des que nous avons fait un premier acte de coopération, nous sommes engages et
l’action régulatrice de la société s’exerce sur nous ». Elle fournit a un plus grand
nombre d’individus les moyens de se maintenir et de survivre alors que, dans les
sociétés primitives, ils étaient condamnés a disparaitre.

« Un individu chétif peut trouver dans les cadres complexes de notre organisation
sociale une place ou il est possible de rendre des services. S’il n’est faible que de corps
et si son cerveau est sain, il se consacrera aux travaux de cabinet, aux fonctions
spéculatives. Si c’est son cerveau qui est débile, il devra sans doute renoncer a
affronter la grande concurrence intellectuelle ; mais la société a, dans les alvéoles
secondaires de sa ruche, des places assez petites qui [’empéchent d’étre éliminé ».

Par cette théorie Durkheim démontre un double processus en ceuvre ici, un processus
d’intégration sociale et un processus de régulation sociale. Le premier concerne la fagon
dont un groupe social attire a lui I’individu, il passe par des interactions entre eux, par
I’existence de croyances communes et par la poursuite de buts communs. Le second
désigne la fagon dont sont régulées et harmonisées les relations entre ces individus. Il
passe par 1’existence d’une hiérarchie sociale qui détermine ce qui est juste et légitime
dans I’ordre social. La régulation sociale signifiant donc ici qu’il est nécessaire que des
limites soient définies pour « contenir les appétits infinis des individus ».

Dans ce contexte, on voit que les fonctions sociales, quand elles sont suffisamment en
contact les unes avec les autres, cherchent spontanément a s’adapter les unes aux autres,
Durkheim nous précise que ce mode d’adaptation devient alors « une regle de conduite
si un groupe ou la société le consacre de son autorité », ainsi elle intervient de fagon
positive et active dans la formation de la solidarité.

Une réglementation, nous dit Durkheim, qu’elle soit morale ou juridique, exprime donc

essentiellement des besoins sociaux que la société seule peut connaitre. Elle repose sur
un état d’opinion et toute opinion est chose collective, produite dune élaboration
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collective. Ainsi on peut tirer une double fonction de la solidarité organique, c’est
qu’elle est normative et positive. Ce que nous avions déja nommé précédemment avec
Foucault de normativité positive.

3°Le droit social comme figure concreéte de la solidarité

Dans son livre sur I’invention du social, Jacques Donzelot'® fait une place importante a
cette notion de la solidarité. On y voit que dans 1’organisation politique de 1’époque, la
notion de solidarité constitue la véritable clef du progres de la société. Ou il s’agira de
réparer la société, de combler ses failles, d’assurer ses membres contre les risques qu’ils
encourent, précisément du fait de cette interdépendance qui les lie dans toutes leurs
activités. Car la société, par son Etat, nous dit Donzelot, « ne peut que s’engager a
guérir les maux qu’elle produit du fait des défauts de sa propre organisation ».

Ainsi I’anormalité, 1’autre différent, apparait comme produit de la société et non plus
tare de la société. L’auteur nous précisant que cela vaut pour tous les problémes,
accidents, maladie, chomage. « Il faut assurer les individus contre les incapacités
naturelles, mais tout aussi bien contre les maladies héréditaires ou les maladies
contagieuses, puisque celles-ci ne concernent pas seulement les individus atteints mais
le patrimoine commun, [’intégrité physique et morale de toute société. Enfin et surtout il
faut réparer les défauts de culture et d’instruction afin de donner a [’effort de chacun
[’appui de la force commune ».

L’action de réparation menée au nom de la solidarité « permettra de maintenir toutes les
catégories, tous les individus en état d 'ceuvre au cours du progres ».

Dans cette approche, Jacques Donzelot développe la notion de « dette sociale » il nous
précise que « tous ces remedes convergent donc pour assurer l’équité d’un contrat
social par la compensation de la dette sociale ». 11 précise que le mouvement de
solidarité doit s’attacher aux plus nécessiteux. Qu’il ne doit pas relever de 1’inclinaison
libre et charitable de chacun, que la solidarité ne doit pas étre construite sur un
« sentiment subjectif » ni  sur une « culpabilité religieuse » mais sur un
principe « scientifique et rationnel ».

Ainsi, méme si a certain moment, la division du travail fait des victimes, il ne faut pas
empécher celles-ci d’appartenir a la société, sauf a voir le risque de fracture de la
société. « L extension de la solidarité a tout ce qui compense les conséquences injustes
de la division du travail ne signifie pas la mort de ['individu mais |’augmentation
collective de ses chances d’épanouissement ».

'® Donzelot Jacques, op. cit. p 6
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On voit comment, sur le principe de la solidarit¢ définit précédemment, tout un
mouvement législatif, Durkheim dirait de régulation sociale, va poser les bases de ce
que I’on peut appeler le droit social.

Un droit social que Donzelot définit comme étant, « les lois relatives aux conditions de
travail, a la protection du travailleur dans les divers cas ou il perd l’emploi de ses
forces. Les lois protectrices de l’enfant et de la femme dans la famille, les multiples
mesures destinées a veiller aux conditions de santé, d’éducation et de moralité de tous
les membres de la sociéte ».

Le droit social va donc se présenter comme 1’application théorique de la solidarité, « il
entend promouvoir les classes populaires et les catégories les plus fragiles...Il vise a
réparer les carences de la société, compenser les effets de la misere ».

C’est dans ce contexte, que se mettra en place progressivement, un traitement
différencié, catégorie par catégorie, de 1’inégalité sociale. Cette démarche aura aussi
pour avantage de démontrer qu’il est possible de traiter techniquement des
problématiques particuli¢res isolées et ainsi de rendre viable la société pour tous sans
toucher et remettre en cause ses principes d’égalité pour tous. Ainsi la notion
d’anormalité va commencer a disparaitre au profit de situations particulieres (I’enfance
délinquante, les écoliers attardés, les malades...).

Sur la méme logique qui a prévalu pour la folie, on retrouvera bien ici le méme
processus de construction sur trois niveaux, I’émergence d’un savoir, la mise en place
d’un discours et I’élaboration d’une pratique qui n’aura de cesse de se développer, de se
structurer et de s’organiser.

Le phénomeéne associatif va se développer, la loi 1901 sur les associations servira alors
de support a toutes sortes de créations. Ainsi, suivant pas a pas le progres social, les
notions de patronage, de bonnes ceuvres, tendent a disparaitre au bénéfice des grandes
associations qui constituent le paysage actuel du champ du handicap.

Titre 111 Modernité et post-modernité : vers de nouvelles formes de prise en charge

1°Mise en ceuvre d’un processus d’institutionnalisation du secteur spécialisé

Dans le domaine de I’enfance, celui qui nous préoccupe aujourd’hui, le développement
des associations et des structures qui les accueillent va étre trés important tout au long
de ce XX siécle. On y parlera successivement d’enfants en danger ou d’enfance
inadaptée.
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On y distinguera les enfants malades que 1’on dirige vers les hopitaux, I’enfant anormal,
physique ou mental, orienté vers un institut pour arriérés, une colonie de travail manuel
ou un hospice, I’enfant souffrant de troubles du caractére ou de perversion, dirigé vers
des écoles de redressement, I’enfant victime de son milieu social qu’il s’agit de
préserver des ambiances malsaines.

Ce secteur de I’enfance va bénéficier d’une attention particuliere de I’Etat et des
réformes durables vont alors s’amorcer.

En 1935, est présenté a la cour d’appel de Paris un plan d’organisation de la prise en
charge privée et publique de I’enfance anormale. En 1936, Henri Sellier, ministre de la
Santé crée le premier sous-secrétariat a la protection de I’enfance. Il aura pour mission
la mise en place d’un statut pour ’enfance inadaptée. Le projet restant ancré sur la
coordination des ceuvres et associations concernant I’enfance dite déficiente et en
danger et de celles concernant la famille.

Tout cela entrant dans un plan de remise en ordre visant a mettre fin a un éparpillement
des ceuvres et a I’hétérogénéité des fonctionnements de celles-ci. Tout en reconnaissant
leur utilité, Henri Sellier est disposé a subventionner ces structures, mais en contrepartie
il demande que leur action soit coordonnée. Dans la méme période et sous la méme
impulsion apparaitra la notion « d’enfance déficiente ».

Une commission, présidée par Henri Wallon, est chargée d’organiser un statut de
I’enfance déficiente. La Charte de I’enfance déficiente qui en découle, prévoit
I’organisation du dépistage, les créations d’IMP (Institut Médico Pédagogique) pour
déficients éducables. La Charte prévoit que les enfants irrécupérables seront confiés aux
hépitaux psychiatriques'”.

La logique d’une prise en charge institutionnalisée dans des lieux spécialisés trouvera
ainsi un peu plus sa justification, avec de fait pour mission, de remplir un espace social
laissé vacant par 1’Etat.

Les ordonnances d’octobre 1945, instituant la généralisation des régimes de Sécurité
sociale, vont avoir des retombées sur cet état de fait. L assurance maladie va permettre
en effet le remboursement des prix de journée des mineurs non délinquants placés en
institution, ce sera alors 1’occasion de la multiplication des instituts médico-
pédagogiques. Ces années 45/50 vont constituer le socle de I’institutionnalisation de
I’enfance inadaptée.

'" Chauviére Michel, « I’enfance inadaptée, I'héritage de vichy » Les Editions ouvriéres, 1980
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Sur cette lancée, en 1956, un décret du ministére de la Santé du 9 mars, portant sur les
annexes XXIV, XXIV bis, ter et quater, apportera la réglementation manquant
jusqu’alors, qui permettra aux institutions spécialisées de connaitre leur age d’or.
Caractérisé par Donzelot'®, par la notion « d Etat providence ».

Ce temps va asseoir la légitimité de 1I’Etat comme garant de la solidarité entre les
différents individus. Ce que 1I’Etat garant du progrés n’avait fait que théoriser, 1’Etat
providence va le réaliser.

« 1l s’agissait de renforcer la solidarité de la société afin qu’elle puisse poursuivre son
progres propre. 1l s’agit maintenant pour I’Etat, d’instruire le progres, de s’en faire le
responsable effectif afin d’en dégager les moyens d’assurer la promotion sociale de la
societeé, d’en éradiquer les sources du mal, misere et oppression, qui |’empéche de
correspondre a son idéal »" .

C’est a partir de 12 que va se constituer le champ de ’action social. Michel Autés®
définit cette action sociale comme étant « [’ensemble des dispositifs qui viennent
prolonger les grands systemes assuranciels d’un coté et, d’'un autre cote, [’action
sociale est le prolongement des trés anciennes logiques d’assistance en direction de
ceux que frappe l’incapacité de travailler ».

Cette action sociale va développer des stratégies qui vont chercher a échapper aux
strictes logiques de 1’assistance. Ainsi I’action sociale va apparaitre comme le lieu ou
vont se combiner un peu plus I’initiative privée et I’action publique.

« Elle se trouve a la conjonction des réponses aux besoins sociaux qui s’élaborent au
sein du secteur associatif puissamment organise et des tentatives de [’Etat pour
organiser cette initiative au service d’objectifs politiques centrés sur la production du
bien-étre social ». « Ici c’est la logique de [’initiative privée qui commande, [’action de
[’Etat ne venant que pour surimposer un cadre, une administration a cette multitude de
politiques privées ».*!

Comme on I’a vu précédemment avec Durkheim, la division du travail social donne
naissance a des régles juridiques qui déterminent la nature et les rapports des différentes
fonctions qu’elle produit. Cette organisation régulatrice ne peut subvenir que 1a ou
I’interdépendance joue un rdle social. Sur la base de la solidarité, la société fait de cette
nécessité le cadre 1égitime du droit.

'8 Jacques Donzelot op.cit. p 6
" idem
% Autés Michel, « Les paradoxes du travail social » Dunod, 1999
21
Idem
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Ainsi en inscrivant pleinement la prise en charge de I’autre différent dans un projet
social juridiquement structuré et organisé, on en vient a généraliser cette prise en charge
et donc a la normaliser. « Le fait normal est le fait général en ceci qu’il s’impose a tous
les individus appartenant a un groupe social »*.

La normalité¢ n’est pas définie ici parce que tous les individus d’un groupe social
agissent d’une maniére déterminée, mais parce que tous les groupes sociaux
reconnaissent cette facon de faire. C’est la le résultat des sociétés modernes a solidarité
organique. Quand une « normalité de fait » se construit, c'est-a-dire celle qui ressort
d’une généralisation de certaines fagons de faire alors, dans ce cas, se construira une
« normalité de droit ».

2%ers la légitimation du secteur spécialisé

2.1 Un secteur qui se structure

C’est dans la période de la fin des années 50 a la fin des années 70 que se confirmera
I’institutionnalisation d’un secteur spécialisé. C’est durant cette période que se
structurera I’ensemble des organisations et mouvements associatifs qui contribuent
encore aujourd’hui a 1I’¢laboration et a la gestion des différents groupes de handicapés et
notamment du secteur de I’enfance déficiente intellectuelle.

Cette période, des années 1950 a 1970, verra de nombreux IME se mettre en place et se
structurer. Ils seront habilités a accueillir de nombreux enfants et adolescents déficients
intellectuels moyens et Iégers avec troubles associés. Ils vont contribuer indirectement a
consacrer et délimiter un peu plus un espace social différent pour toute une population
d’enfants qui sortiront ainsi du champ scolaire « ordinaire », sans doute hativement
étiquetés « débiles ».

L’Etat providence pourvoit sans compter, les créations vont se multiplier ainsi que
I’habilitation d’établissements existants. De plus, dans la logique des prix de journées
mis en place a la suite des ordonnances de 1945, il en va de ces structures de faire le
plein d’enfants. Les associations de parents, devenant trés fortes, vont pouvoir exercer
des pressions importantes sur 1’Etat et revendiquer avec succes I’ouverture de ces
établissements spécialisés pour leurs enfants.

C’est dans cette période que va voir le jour I’Institut Médico-Educatif dans lequel nous
travaillons. Il sera créé a I’initiative de Mlle Albertine Lelandais en 1957 pour accueillir
avec le temps, de jeunes enfants déficients intellectuels avec troubles associés du

2 Durkheim op. Cit. p 6
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comportement et s’inscrira tout de suite dans le mouvement émergent de I’époque créé
par Léonce Malecot, I’ Association des Papillons Blancs.

L’association des Papillons blancs et 1’action de son président Léonce Malecot seront
directement a la source de la création de ’'UNAPEI (Union Nationale des Associations
de Parents d’Enfants Inadaptés). Bien que décédé un an avant cette création, il prendra
I’initiative de transformer les premiers Papillons Blancs de 1950, intitulés « ceuvre de
défense et de protection de [’enfance déficiente », en une association de type fédératif
des 1958, « ['union nationale de défense et de protection de [’enfance déficiente ». C’est
Paul Vernon, qui succédera a Léonce Malecot, qui concrétise le 15 juillet 1960
I’UNAPEI, avec comme sous titre « les Papillons Blancs et groupements similaires ».
Elle sera reconnue d’utilité publique en 1963.

Cette période sera trés certainement celle ou des excés se mettront en place et qui
pourront amener par la suite un discours trés critique sur le caractére excluant et
ségrégatif de ces institutions.

Les effets pervers de I’isolement, de la concentration, et du tout institutionnel en termes
de réponses, de ce que l'on peut nommer d’institution totale, vont quelque peu
contribuer a renforcer le paradoxe qui accompagne 1’organisation de la prise en charge
de l’autre différent dans la société depuis plusieurs si¢cle. C'est-a-dire que sur la base
d’une ambition intégrative, ce que nous nommons « une normativité positive », va
continuer de s’instituer, voire s’amplifier, une pratique de séparation, et de délimitation
d’un espace social propre.

Cest la loi du 30 juin 1975, dites lois d’orientation en faveur des personnes
handicapées, qui viendra parachever tout ce cheminement en organisant le secteur

handicapé.

2.2 La loi de 75 comme consécration d’un secteur spécialisé

La loi dite de 75>, va donner des bornes administratives a ce champ. Elle fonde les
politiques sociales du handicap en France et affirme le devoir de solidarité¢ de la Nation
a I’égard des personnes handicapées. Elle se fixe comme objectif de promouvoir
I’intégration des personnes dans tous les aspects de la vie collective, comme citoyens a
part enticre.

2 Loin® 75-534 du 30 juin 1975, Loi d'orientation en faveur des personnes handicapées, Journal officiel
du ler juillet 1975, voir annexe |

30



Cette loi d’orientation entérine ainsi une évolution de la société dans le domaine de la
prise en charge de I’autre différent, et institutionnalise de facon durable les pratiques en
cours. Elle est la concrétisation institutionnelle de cette évolution et de ces pratiques.

Elle est issue, pour partie, du rapport Bloch Laine** qui est une analyse exhaustive de
I’ensemble des problémes posés par le handicap a la société. La notion de solidarité
réapparait. Elle en est méme la clé¢ de volte. C’est la continuité de I’idée que la
collectivité par, principe, a des devoirs a I’égard de certain de ses membres.

Elle englobe tous les aspects de la vie des personnes handicapées. Elle constitue une
véritable charte des droits des personnes handicapés, couvrant tous les aspects de leurs
besoins. Elle institue surtout le terme de handicap dans le vocabulaire commun, méme
si elle n’en donne pas une définition précise. Pourtant celles-ci sont nombreuses :

« On dit qu’ils sont handicapés parce qu’ils subissent par suite de leur état physique,
mental, caractériel, ou leur situation sociale, des troubles qui constituent pour eux
des « handicaps », c'est-a-dire des faiblesses, des servitudes particulieres par rapport a
la normale, celle-ci étant définie comme étant la moyenne des capacités et des chances

de la plupart des individus vivant dans notre Société »*> .

« Est handicapé la personne qui, en raison de son incapacité physique ou mentale, de
son comportement psychologique, ou de son absence de formation, est incapable de
pourvoir a ses besoins ou exige des soins constants ou se trouve ségrégeée soit de son
propre fait soit de celui de la collectivité™.

« Est appelé handicapé celui dont l’intégrité physique ou mentale est progressivement
ou définitivement diminuée, soit congénitalement, soit sous [’effet de [’dge, d’une
maladie ou d’un accident, en sorte que son autonomie, son aptitude a fréquenter [’école
ou @ occuper un emploi s’en trouve compromise »°’ .

D’aprés ces définitions, on peut dire que le handicap se définit par un degré
d’impossibilité, conséquence d’un trouble et donc a I’absence de certains apprentissages
(de quelques origines qu’ils soient). Ce degré d’impossibilité s’évalue en rapport a un
environnement et donc a une norme sociale et permet de juger de 1’autonomie d’une
personne. Deux points ressortent : les caractéristiques individuelles du sujet et celles
plus générales de I’environnement.

2 Rapport Bloch-Lainé, 1968

» Idem

% René Lenoir, « les exclus », Le Seuil, Paris, 1974
*” OMS (Organisation Mondiale de la Santé)
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L’utilisation de ce concept de Handicap aura des répercussions par la suite sur ses

aspects ségrégatifs liés a cette caractéristique d’un degré d’impossibilité a s’inscrire
dans un contexte social normalisé.

D’autres points seront présents dans cette loi comme de 75 :

e [’acces des personnes handicapées a un champ social plus ouvert. Ainsi ’article
premier garantit sous forme d’obligation nationale, la prévention, le dépistage et
les soins, I’éducation, la formation, 1’intégration sociale, et I’acces aux sports et
aux loisirs.

e L’obligation éducative, c’est un é¢largissement de 1’obligation scolaire qui
s’étend a I’éducation sous toutes ses formes. Elle doit étre assurée dans des
¢tablissements ordinaires ou des €tablissements ou services spécialisés.

e L’intégration apparait comme une priorité. « L action assure chaque fois que
les aptitudes des personnes handicapés et de leur milieu familial le permettent,
l’acces du mineur et de [’adulte handicapé aux institutions ouvertes a
[’ensemble de la population et leur maintien dans un cadre ordinaire de travail

.28
et de vie »*°.

Parallélement, cette loi va viser aussi, dans le domaine social, a une structuration
d’ensemble plus rationnelle du champ de I’action sociale.

Elle va par exemple regrouper, en une procédure unique, les procédures autrefois
distinctes et indépendantes (l’autorisation préalable, 1’autorisation d’ouverture, et
I’agrément CRAM (Caisse Régionale d’ Assurance Maladie)).

Elle vient également organiser les différentes instances administratives qui assurent le
recrutement des handicapés, leur répartition dans les différentes structures, leur prise en
charge financiére, leur suivi et la coordination des réponses institutionnelles a leurs
besoins. 11 s’agit des CDES (Commission Départementale d’Education Spéciale) pour les
enfants et de la COTOREP (Commission Technique d’Orientation et de Reclassement
Professionnel) pour les adultes.

Ainsi, la loi de 75, tout en étant axée sur un principe d’intégration, n’en est pas moins
pour autant la loi qui renforce et organise encore plus la prise en charge spécialisée.

On retrouve encore ici ce paradoxe constitu¢é d’une ambivalence entre, I’intention
générale et la mise en pratique des moyens. Tout en fixant un objectif d’intégration, elle
organise la gestion, le développement et le contrdle des moyens, selon une logique de

¥ Article premier de la loi
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séparation. De méme que les associations qui ont pu avoir a jouer sur plusieurs plans,
puisqu’elles jouaient un role technique sur la construction de cette loi, et un réle de
gestionnaire de ces structures, ayant intérét a consolider leurs propres moyens d’action.

La loi de 75 reconnait en quelque sorte, non seulement un statut pour les personnes
handicapées, mais elle reconnait également le domaine médico-social a part entiére au
moyen de la loi relative aux institutions sociales et médico-sociales. Le paradoxe de la
loi de 75 est de consacrer le champ du handicap et le secteur spécialisé.

C’est a cette étape de notre travail que nous allons pouvoir dégager les éléments de
problématisation de notre recherche. Nous apporterons d’abord la réponse a notre
question de départ, et nous ferons le point sur la démarche qui a été la notre, de mise en

compréhension de 1’organisation de ce secteur spécialisé.

3°De la prise en charge a I’accompagnement social de la personne en situation de
handicap : problématisation

A notre question de départ : « En quoi historiqguement et sociologiquement la prise en
charge de [l’enfant déficient intellectuel s’est elle organisée en des lieux spécialisés
institutionnalisés, hors des lieux normalisés de droit commun ? ».

Nous pouvons maintenant répondre qu’il s’agit 14 du produit d’une construction sociale
qui prend son origine assez loin dans I’histoire et qui culmine en 1975.

Que le choix d’une compréhension de ce phénomene par 1’histoire, que nous pouvons
caractériser maintenant de phénoméne social, nous permet, a défaut d’apporter un
éclairage nouveau, de rendre compte, de rendre intelligible, les conditions par lesquelles
s’est constitué la prise en charge du handicap en des lieux spécialisés hors des lieux
normalisés de droit commun.

Ainsi, s’est construit tout au long de ces siecles, une facon de représenter et de traiter de
I’autre différent. Que cette construction tout en étant linéaire dans le temps n’en est pas
moins hétérogéne par les éléments qui la constituent, philosophiques, religieux,
sociologiques, scientifiques, politiques, juridiques.

On a vu comment, a partir de I’histoire de la folie de Foucault, un changement de

posture a 1’égard de la folie va enclencher une nouvelle fagcon d’organiser la
compréhension de I’anormalité.
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La folie, en devenant objet d’un savoir, va permettre 1’¢laboration d’un discours sociétal
d’ou découleront des champs de pratiques propres a la gestion de cette nouvelle
compréhension. Que ce schéma en trois temps, savoir, discours et pratique, sera le
support durant la fin du XIX siecle et une grande partie du XX siecle, de la construction
du champ du handicap.

Un savoir qui va faire émerger une perception nouvelle de 1’anormalité, ou tous les
progrés scientifiques, en sciences humaines, science physique, génétique et biologie,
vont contribuer a démontrer que 1’anormalité n’était pas a proprement parler 1’absence
de normes, mais une autre forme de norme repoussée par la vie. L’anormalité va alors
étre traité au travers de ce nouveau prisme.

L’idée d’anormalité va donc progressivement quitter le langage courant et le corps
social va chercher d’autre maniére de construire et comprendre la différence. Ainsi les
termes, d’invalide, de déficient, de handicap, d’inadapté vont apparaitre.

Cela entrainera 1’élaboration d’un discours sur I’inadaptation, comme explication des
relations complexes entre des individus fragilisés par une société de plus en plus
changeante puis, dans un troisiéme temps, s’¢laborera une pratique de gestion d’un
phénomene social devenu le handicap. Le basculement se faisant dans les années 40/50
du XX siecle.

3.1 Les éléments de mise en forme de notre problematique

Les ¢éléments, que nous allons dégager ici, vont nous permettre de poser la
problématique de notre recherche pour aboutir a sa mise en questionnement, sous forme
d’une hypothése, qu’il nous appartiendra dans une seconde partie de ce travail de tenter
de confirmer ou d’infirmer.

Ces ¢léments nous les trouverons dans le contexte historique moderne de cette fin de
XX° siecle et début de XXI° siecle et notamment dans les aspects sociologiques d’une
nouvelle compréhension de la notion de handicap. D’abord, au travers d’une nouvelle
classification en ceuvre durant cette période. Puis,au travers du contexte associatif dans
lequel nous avons engagé notre pratique professionnelle et qui, lui aussi se voit postuler
a un nouveau projet d’accompagnement des personnes. Enfin, dans les aspects
juridiques qui concourent a 1’organisation de 1’accompagnement de 1’enfant déficient
intellectuel aujourd’hui.

Ceux que nous désignons aujourd’hui comme des enfants ou adolescents handicapés
étaient encore appelés au début du XX siecle, des enfants ou adolescents arriérés.
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Au tournant des deux siécles, deux concepts sont retenus : celui « d’enfance anormale »
proposé par Binet (1857-1911) qui distingue « les anormaux d’école » et les anormaux
d’asile » et celui « d’enfance arriérée » défendu par Désiré Magloire Bourneville (1840-
1909), considéré comme le créateur de la neuropsychiatrie infantile.

La loi du 15 avril 1909 retiendra ce dernier terme, considéré a 1’époque comme moins
péjoratif que celui « d’anormal ». Dans le méme temps le mot « débilité » sera retenu
pour décrire les déficiences intellectuelles et le retard mental. Ainsi du point de vue
chronologique on est passé des termes d’idiots, d’aliénés, d’invalides, d’infirmes,
utilisés au XIX siecle, a celui d’arriérés au début du XX siécle, puis a celui d’anormaux.

Peu a peu le terme de « handicap » apparaitra avec la notion d’une aide particuliére a
apporter a ceux qui en auront besoin toute leur vie. La loi de 1975 venant officialiser ce
terme de handicap.

Mais pour autant, peut-on aujourd’hui encore parler si facilement d’enfance
handicapée ?

En effet, dans cette dénomination, c’est le handicap qui caractérise 1’enfant. Or, une
contradiction certaine existe entre ces deux ¢éléments. L’enfance peut étre considérée
comme une étape, une évolution progressive vers 1’dge adulte. On y trouve une
structuration dynamique de construction psychologique et sociale. Alors que 1’idée de
handicap peut étre considérée comme caractéristique d’un manque, d’une incapacité
voire comme quelque chose de statique ou de figé dans le temps. Ces deux notions ainsi
accolées, paraissent on ne peut plus contradictoires.

« Ceux ne sont pas des enfants comme les autres, mais comme les autres ce sont des
enfants », cette phrase peut s’inscrire pleinement dans notre questionnement
aujourd'hui. En effet, c’est 1a qu’apparait le changement de posture dont nous allons
parler maintenant et qui s’inscrit dans ce que nous pensons étre un nouveau cycle d’ un
savoir, d’un discours et d’une pratique et que 1’on peut situer comme émergent dans la
fin des années 1980 et début de notre XXI siecle.

Ainsi sans nier le handicap, mais en le prenant totalement en compte, on va de plus en
plus considérer que I’enfant « handicapé » est d’abord un enfant ayant, tout autant que
les autres, droit & son enfance, droit a partager les espaces sociaux qui lui permettront de
développer pleinement la construction de son devenir psychologique et social.

C’est en cela que le changement de posture que nous percevons rompt radicalement
avec I’histoire et I’émergence de la notion de handicap comme catégorie sociale.
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Cela fait apparaitre que les structures spécialisées, comme moyen d’organisation de
prise en charge, auraient, plus ou moins consciemment créé¢ les conditions

d’intériorisation et de réduction du handicapé a son seul handicap et sans doute
contribué a sa « mise a part » ou a coté de I’espace social normalisé.

Ainsi considérer I’enfant, non plus par son appartenance a une catégorie, mais comme
vivant dans son parcours de vie, de par sa particularité, des situations de handicap, cela
revient a questionner les lieux de prise en charge de ces enfants qui, on I’a vu, sont
historiquement congus pour accueillir des handicapés.

3.1.1 La Classification Internationale des Handicaps

Cette période sera marquée par la mise en place, par I’OMS, d’une classification
spécifique au handicap, «la classification internationale des handicaps : déficiences,
incapacités et désavantages» (CIH). Elle est le pendant de la classification
internationale des maladies (la CIM).

C’est Philip Wood, rhumatologue anglais, qui fut I’instigateur du travail d’élaboration
de cette nouvelle classification dans les années 70. Elle sera publiée en 1980 par ’OMS
et adoptée par la France par un arrété du 9 janvier 1989.

Cette nomenclature va participer a 1’avancée conceptuelle qui va émerger autour du
handicap.

Le premier aspect de cette avancée est que, cette classification rompt avec les
précédentes en ne s’intéressant plus aux causes des maladies et handicaps, mais a leurs
conséquences. Ainsi pour Wood, quelles que soient les causes des maladies et
handicaps, c’est la question de leurs conséquences dans la vie de tous les jours qui est la
question principale.

Trois termes font leur apparition dans cette nomenclature, celui de déficience,
d’incapacité et de désavantage. Le premier fait appel aux organes et fonctions du corps
atteint, le deuxiéme correspond aux altérations des gestes et actes élémentaires de la vie
ordinaire, le troisiéme évalue la limitation du libre exercice des roles sociaux.

Ainsi, on inscrit non plus le handicap comme quelque chose d’inéluctable et figé mais
dans un processus dynamique. Dans cette perception du handicap, il n’y a plus de
rapport direct entre un désavantage social, une incapacité ou une déficience. Ici en
fonction de I’'un ou l’autre des éléments, le dommage subi au départ peut soit
augmenter, se réduire ou disparaitre.
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Prenons I’exemple d’un enfant qui subit un accident, il se retrouve en fauteuil roulant, il
est porteur d’une déficience, celle de la motricité. Cette déficience I’empéche de gravir
des escaliers ou de passer des obstacles, cela représente une incapacité. Il ne peut plus
des lors monter dans le bus et aller a I’école, cela correspond a un désavantage social.
Prenons I’exemple d’un daltonien, il aura une déficience de la vision, mais sans que cela
occasionne des incapacités par contre, il ne pourra pas accéder a certains métiers et
subira alors un désavantage social.

Dans cette dynamique, 1’individu va prendre de plus en plus le pas sur le collectif et
I’environnement va étre requestionné et revisité différemment. La classification de
Wood va permettre de considérer chaque personne dans une situation donnée, en
relation avec son environnement. Une nouvelle posture va s’enclencher qui va permettre
un peu plus de rompre avec le modele historique médical. On va plus qu’auparavant étre
en capacité de déterminer des registres dominants dans les atteintes de la personne
(médical, médico-éducatif, éducatif).

L’interaction de I’environnement et du handicap va étre de mieux en mieux prise en
compte. On va donner de plus en plus une place claire aux facteurs environnementaux,
et enclencher des perspectives de changement a 1’égard des conceptions historiques de
prise en charge « des handicapés ».

Ce modele de Wood permet de replacer la notion de handicap dans un contexte
écologique. La production d’une situation de handicap est ainsi la résultante d’un jeu
complexe entre des facteurs médicaux, environnementaux, relationnels, psychologiques.

On ira un plus loin par la suite avec la révision de cette CIH pour aller vers une CIH 2
qui mettra I’accent sur une terminologie plus positive et I’abandon du terme de
handicap, jugé trop stigmatisant. L’intitulé de cette nouvelle CIH devant étre la
classification internationale des altérations, des activités et de la participation. Et
deviendra la Classification Internationale du Fonctionnement (CIF)%.

On voit donc disparaitre les termes jugés trop négatifs de déficience, incapacité et
désavantage, pour leurs substituer ceux de, altérité, activité et participation. Ici aussi, le
changement de posture qui nous préoccupe aujourd'hui s’inscrit bien, par ces termes
dans une dynamique complétement différente de celle qui a construit la notion de
handicap dans les années 1970.

¥ L’Organidation Mondiale de la Santé « Classification Internationale du Fonctionnement du Handicap
et de la santé » 2001
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Le concept de désavantage social est remanié au profit du concept positivé de
participation sociale. Cette notion de participation sociale intégre mieux des dimensions
comme 1’acceés a la citoyenneté, aux relations sociales diversifiées, a la vie culturelle,
sociale.

La logique de la CIF fait passer d’une logique classificatoire, a une analyse du
processus handicapant, décentrant la focalisation de la personne handicapée vers les
facteurs contextuels environnementaux. La classification de Wood, devenue CIF
aujourd’hui, est bien plus qu’une classification. C’est une méthode permettant
d’¢élaborer des stratégies pour I’action aux services des personnes en situation de
handicap. Elle bouscule d’autant plus les pratiques professionnelles d’hier et demande
aux cadres associatifs d’étre en réaction face a ce nouveau savoir et nouveau discours
pour construire la pratique qui si rattachera.

Au travers de cette nouvelle posture, c’est une nouvelle perspective sociale de la
personne en situation de handicap qui se met en place. La logique des réponses de prise
en charge en des lieux spécialisés est ainsi nécessairement mise en question.

La compréhension des limitations auxquelles font face les personnes en situation de
handicap, dans 1’éducation, 1’emploi, le logement et le transport, n'est plus aujourd’hui
liée au produit de leur état médical, mais bien aux attitudes sociales développées depuis
deux siecles.

3.1.2 Un projet associatif en mouvement

Ce changement de posture s’est également enclenché dans le monde associatif. Depuis
plus de vingt ans, les projets associatifs font état de ce changement. Si nous prenons
I’association pour laquelle nous travaillons, 1’ Association des Papillons Blancs de Lille,
nous retrouvons toute cette évolution au travers des différents projets associatifs qui ont
jalonné ces années.

On est passé dans le langage, de notion de protection et d’accueil dans les années 70, a
celle d’intégration pour les années 80, puis a la notion de promotion de la personne
handicapée dans les années 90, pour arriver aujourd’hui dans le cadre du projet
associatif de 2004 a inscrire le langage dans ce que nous venons d’exposer. On y parle
ainsi de personne en situation de handicap, le souci de participation sociale y est tres
fort et la place de I’individu en tant que personne particuliére y est plus que jamais
affirmée.
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« 1l faut dépasser la seule tolérance et la nécessaire cohabitation pour construire un
véritable espace social partagé et habité... Notre association inscrit son cheminement
dans [’évolution sociale et politique d’aujourd’hui et de demain ».

« Elle recherche une meilleure pertinence des réponses proposées. Elle développe sa
capacité d’adapter les organisations a l’évolution des situations des personnes et des
volontés parentales...Elle s’inscrit dans la promotion des aménagements nécessaires
pour permettre [’acces de tous a tout...Elle développe les conditions de la participation
citoyenne ».

« L’évolution de notre vie sociale. Le changement de notre regard tend vers la
reconnaissance de chaque personne. Le pas décisif est de dépasser la protection pour la
promotion de la personne dans un environnement adapté a son dge, a ses possibilités et
a ses difficultés. La diversité des accompagnements est le socle de nos propositions. »*’

Dans ce méme projet, la volonté d’une construction durable d’un espace de vie collectif,
en sortant des cadres institutionnels pour aller vers d’autres partenaires, est clairement
énoncée et ce par une implication active et a part entiére dans la vie locale et par un
fonctionnement ouvert vers 1’extérieur des institutions et services internes.

« Elle s’inscrit dans une dynamique d’innovation et de recherche de réponses nouvelles
aux besoins qu'elle fera reconnaitre.....Elle fait preuve d’ouverture et d’adaptation. »

Elle ajoute cependant qu’elle reste vigilante de ne pas se laisser entralner par des
modeles dominants. Elle affirme clairement ses revendications concernant les enfants et
adolescents pour I’inscription de ceux-ci dans les lieux de vie de leurs fréres et sceurs,
de leurs copains, de leurs voisins. L’accessibilité et 1’utilisation des lieux sportifs,
culturels, éducatifs, de loisirs et d’hébergement.

Dans le méme temps, c¢’est tout un cadre juridique qui, sous I’impulsion de la société et
des différentes associations de parents, entérine ce changement de posture.

3.1.3 Un cadre juridique innovant
Ainsi, ces mémes changements se retrouvent dans les textes qui vont faire suite a la loi

de 1975. Les textes de loi qui vont se mettre en place montrent ce souci de dégagement
du modele normalisé de prise en charge de I’enfant déficient dans des lieux spécialisés.

30 Pojet Associatif des Papillons Blancs de Lille 2004
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La circulaire du 28 janvier 1982°', relative 4 la mise en ceuvre d’une politique
d’intégration en faveur des enfants et adolescents handicapés, demande explicitement
de, « ...décloisonner le dispositif institutionnel existant dans une perspective
d’intégration qui limite les phénomenes d’exclusion et de ségrégation, en lui assignant
prioritairement, mais non exclusivement, un objectif de réinsertion en milieu ordinaire
chaque fois que possible avec, si nécessaire, les soutiens spécialisés, pédagogiques et
thérapeutiques appropriés ».

La réforme des annexes XXIV par le décret du 27 octobre 1989**va encore plus loin
dans ce sens puisqu’elle va centrer 1’intention sur la personne (le projet individualisé) et
apporter une nouvelle grille de lecture autour des notions de déficience, d’incapacité et
de désavantage.

Ainsi la conception inaltérable de la débilité est officiellement abolie dans la nouvelle
version des annexes XXIV promulguées par le décret du 27 octobre 1989. La circulaire
d’application du 30 octobre 1989 énonce des principes qui sont a I’opposé de ceux
adoptés 30 ans plus tot.

e On y insiste sur la dynamique évolutive de chaque individu, riche de
potentialités parfois insoupconnées et sur I’importance des interactions entre
I’enfant et son milieu familial et social. La déficience mentale ne peut plus étre
considérée de facon univoque comme un état définitif, fixé, sur lequel un simple
apprentissage limité et adapté suffirait.

e FElle impose la mise en place de projets individualisés et 1’obligation de définir
un projet global d’établissement en adéquation avec ces projets individualisés.

o Elle insiste sur la nécessité de faire évoluer les équipements, les implantations et
les modes d’accueil, de maniére a faciliter la recherche de réponses de
proximité, qui soient adaptées et indispensables a la qualité des liens avec la
famille et I’environnement social. Développement des services ambulatoires
SESSAD (Service d’Education Spécialis¢ de Soin et d’Aide a Domicile).

e Enfin, de faciliter le processus d’intégration scolaire par l’organisation de
service d’aide et de soutien adaptés. L’Education Nationale y répondra par la
mise en place en 1991 des Classes d’Intégration Scolaire (CLIS).

31 Cire. n® 82/2 et n® 82-048 du 29 janvier 1982, Mise en ceuvre d'une politique d'intégration en faveur
des enfants et adolescents handicapés, B.O. n® 5 du 4 février 1982

32 Décret no 89-798 du 27 octobre 1989 et Annexes XXIV, JO du 31 octobre 1989, voir annexe I
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Cette révision des Annexes XXIV contribuera ainsi a ouvrir les interrogations au sein
des établissements, des administrations, chez les professionnels et les familles, quant a
leurs approches et leurs pratiques d’accompagnement de I’enfant handicapé. C'est-a-dire
de la mise en place d’une vraie politique d’intégration visant & maintenir les personnes
dans leur milieu de vie ordinaire ou leur permettant d’accéder a ce milieu et d’y évoluer
en participant aux mémes dispositifs de droit commun, créches, écoles, colléges, lycées,
espaces culturels.

Plus récemment, la loi de janvier 2002%, qui vient rénover la loi de 75 et qui donne une
place d’acteur a part entiere aux usagers et aux familles. Sous la forme d’un contrat
d’accompagnement, elle donne la possibilité¢ aux familles de déterminer des choix et des
intentions concernant les moyens mis en ceuvre par la structure d’accueil pour la
réalisation du projet de leur enfant.

Et enfin aujourd’hui, la loi de février 2005°* qui réaffirme, que "Toute personne
handicapée a droit a la solidarité de l'ensemble de la collectivité nationale, qui lui
garantit, en vertu de cette obligation, l'acces aux droits fondamentaux reconnus a tous
les citoyens ainsi que le plein exercice de sa citoyenneté.”.

Et qu'” a cette fin, l'action poursuivie vise a assurer l'acces de l'enfant, de l'adolescent
ou de l'adulte handicapé aux institutions ouvertes a l'ensemble de la population et son
maintien dans un cadre ordinaire de scolarité, de travail et de vie" (Art 2).

La Loi réaffirme le droit des enfants handicapés a étre scolarisés "dans ['école la plus
proche de leur domicile". Elle préconise un acces renforcé a I’éducation et en priorité a
I’école de tous, associé a 1’élaboration d’un véritable projet de parcours de scolarisation.

Elle affirme un principe fort de non-discrimination et d’accessibilité généralisée a tout
et pour tous et la création effective du droit & compensation a partir des besoins et du
projet de vie de la personne.

Ces nouveaux textes entrainent ou confortent le développement et la promotion de
nouvelles formes d’action d’éducation et d’accompagnement dans des milieux
normalisés, les SESSAD, les CLIS, les UPI (Unité polyvalente d’intégration)’”.

33 10i n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénove l'action sociale et médico-sociale en réformant la loi n® 75-535
du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-sociales, voir annexe I

3* Loi n°® 2005-102 du 11 février 2005, Loi pour 1'égalité des droits et des chances, la participation et la

citoyenneté des personnes handicapées, Journal Officiel n® 36 du 12 février 2005, voir annexe |
3% Voir Annexe II Qu’est ce que le SESSAD, la CLIS et I"UPI ?
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3.2 Problématique

On voit la s’amorcer, ce que nous appelons, un changement de posture, qui nous amene
a dire que nous sommes confrontés aujourd’hui en tant que professionnel, a I’émergence
d’un nouveau cycle de perception d’un savoir d 'un discours et d 'une pratique.

La notion d’un secteur spécialisé et de handicap tend, dans le discours, a s’estomper au
profit de nouveaux termes comme 1’adaptation, la personne en situation de handicap, la
participation, 1’accessibilité. Les évolutions sont marquantes aussi sur un plan
international puisque d’autres pays se sont engagés dans une démarche qu’ils nomment
de désinstitutionalisation.

C’est ce changement de posture qui constitue a nos yeux le point de problématisation de
notre recherche.

La notion de handicap ne peut plus étre appréhendée comme une simple donnée
naturelle liée a la maladie qui opposerait le normal et ’anormal. Elle procede d’une
construction historiquement datée qui trouve sa justification dans des enjeux politiques
et sociaux. Que cette construction est aujourd’hui requestionnée, non pas sur ses
principes mais sur ses outils. C’est I’idée de réponses de plus en plus fines, déclinées au
plus pres de la personne et de son environnement, qui est en train d’émerger de cette
nouvelle donne autour de la notion de handicap.

Il apparait donc qu’aujourd'hui, les réponses a mettre en ceuvre, relévent moins du
déploiement d’une technique singuliere dans un cadre spécialisé mais plus d’une
dynamique, la participation sociale, nécessitant la mobilisation de partenaires et de
compétences diversifiées.

On peut donc dire qu’aujourd’hui, les cadres du social seront directement confrontés a
ce changement de posture et donc amenés a penser une rénovation du cadre
institutionnel qui permettrait une mise en ceuvre effective et efficace des politiques en
train de se redéfinir. Ceci concerne non seulement les acteurs mais aussi les outils de

leurs interventions.

Ce qui pose donc probléme dans cette nouvelle posture de ce début de XXI siccle, c’est
qu’elle vient questionner la logique de prise en charge d’hier et remet par & méme les
contextes institutionnels dans lesquels nous travaillons, en question. Elle nous améne en
tant que professionnel a questionner la pertinence de la prise en charge de I’enfant
déficient intellectuel dans les lieux traditionnels que sont par exemple les IME ?
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Ces institutions, si elles ne changent pas, ne prennent-elles pas le risque de donner un
caractére de marginalisation accrue du handicap, voire de ségrégation, ou sont-elles a
méme d’accompagner ce changement ? Ne sont-elles pas, comme nous 1’avons vu, trop
marquées historiquement ?

Ne pourraient-elles pas, a terme, rendre obsolétes ou décalées les réponses
traditionnelles d’hier et prendre ainsi le risque de 1’archaisme, ou de générer, ce qu’on
leur reproche parfois de fagon excessive, des effets d’isolement ou de « ghettoisation »
des populations accueillies ? Sont-elles aptes, de par leur histoire, leur culture, leur
organisation nous pourrions dire de par la construction sociale dont elles sont issues
d’accompagner avec pertinence ces changements ?

Attention, il n’est pas question ici de dire que les besoins d’assistance des personnes
déficientes ont changé. Mais de dire, que ce sont nos conceptions et nos attitudes envers
elles qui semblent changer. Par conséquent il est possible de se poser la question d’une
nécessité ou non de modifier nos pratiques d’accompagnement ou tout du moins de
repenser les lieux de mise en ceuvre de ces pratiques.

Ce n’est donc pas le besoin de prise en charge spécialisé qu’il faut mettre en question
mais plus lutilit¢ pour cette prise en charge de s’exercer dans des lieux
spécialisés marqués historiquement. La pratique professionnelle ne doit-elle pas
s’émanciper de I’institution, puisque aujourd'hui la logique de séparation n’est plus de
mise ?

Nous aurions tendance, a cette étape de notre réflexion d’affirmer que oui. Car 1’objectif
de participation sociale de la personne en situation de handicap dans tous les dispositifs
de droit commun et dans tous les aspects de la vie sociale, apporte certainement un
nouvel éclairage au concept d’intégration historiquement porté par les Associations. Il
suppose des stratégies a décliner au niveau de chaque individu dans une prise en compte
globale et partenariale de 1I’environnement.

La participation sociale de la personne en situation de handicap, a ce titre, représente un
impératif collectif qui interpelle tous les niveaux de la vie sociale.

En Conclusion : Elaboration de I’hypothése de recherche

On a vu que d’époque en époque, la société moderne, construit sur une solidarité
organique, a cherché a composer avec 1’autre anormal, le déviant. Cette prise en compte
s’est faite sur des modalités contradictoires et parfois paradoxales entre intégrer en

mettant a part, adapter la vie a cot¢ de, montrer et cacher. C’est ainsi que
progressivement, et malgré tout, 1’acceptation a pris la place du rejet. En cela la place
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faite a I’autre anormale jusque cette fin de XX siecle aura été portée constamment vers
une amélioration des modes de vie de la personne handicapée.

Cette adaptation est passée par la mise en place de catégories et de classifications, par
regroupement, de différents types de handicaps et par la mise en place de lieux
spécifiques « protecteurs » pour assurer leur prise en charge.

C’est 1a, la délimitation d’un espace social, qui prend en compte mais en méme temps
dissimule, qui désigne et en méme temps stigmatise, que nous appelons ici les
institutions spécialisées de prise en charge et en ce qui nous concerne les Institut
Médico-Educatif qui interviennent dans la prise en charge de I’enfant déficient
intellectuel. Des lieux ou I’on va produire une forme de « normativité positif » comme
on I’a vu avec Foucault, pour donner une place, certes paradoxale, dans la société a la
personne handicapée et répondre ainsi au principe d’intégration qui aura porté tous ces
changements.

On a vu que cette construction s’articulait autour d’un triptyque : Emergence d’un
savoir, ¢laboration d’un discours et mise en place de pratiques. Que ce triptyque a été
vrai autour de la folie, puis de I’anormalité et aujourd’hui autour de la personne en
situation de handicap.

C’est cette nouvelle articulation, ou nouvelle posture qui est a I’origine de notre point de
problématisation car elle revient a poser la question de la personne en situation de
handicap sous I’angle de sa participation sociale dans et avec la société et de son
accessibilité a tous les espaces sociaux de droits communs et culturels.

En cela, elle vient bousculer le modele historique de la prise en charge du handicap.
Non pas en mettant en question le principe d’intégration, qui n’a jamais pu étre pris a
défaut, mais en venant questionner les réponses professionnelles d’hier et les lieux
spécialisés, pensés comme une nécessité dans la prise en charge de la personne en
situation de handicap, mais étant coincés eux-mémes dans cette espéce d'entre-deux.

L’ensemble de nos dispositifs est construit selon un principe d’adéquation, ou une
personne a un moment donné correspond a un établissement donné. C’est 1a la mise en
place d’une logique de filiere ou une fois qu'une personne y est engagée, elle ne passe
pas si facilement dans une autre. Au lieu d’une logique de filiére, c’est une logique
d’itinéraire personnel qui prévaut de plus en plus et qui est basée sur des éléments
complexes mais dynamiques de la situation d’une personne donnée dans un
environnement donné.
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Ainsi il appartient aux professionnels de sortir de cette logique de filiere, méme si son
caractére sociohistorique rend difficile ce basculement. Il est plus simple, et plus sir
souvent de travailler dans un cadre éprouvé par le temps que d’étre un partenaire parmi
d’autres, dans un cadre qui évolue.

Or, si un nouveau savoir et un nouveau discours se mettent en place dans la prise en
compte par la société du handicap, la pratique, elle reste a construire et a définir. Car, si
I’institutionnalisation semblait une réponse adéquate au probléme du handicap il y a 30
ans, il n’en est plus de méme aujourd'hui, et notre travail, en tant que cadre du social, va
étre de proposer des solutions innovantes aux enfants et familles.

Des solutions qui tiennent compte de 1’évolution des politiques sociales dans le domaine
du handicap ; proximité avec le domicile, vie commune avec les fréres et sceurs,
participation sociale, intégration scolaire, non-discrimination, parcours individualisés et
personnalisés. La multiplication aujourd'hui des services ambulatoires va d’ailleurs dans
ce sens, SESSAD, CLIS, UPIL

La porte de la société s’ouvre aux personnes handicapées, il convient de ne pas la laisser
se refermer. Comme le disait Durkheim®® dans sa description des sociétés modernes a
solidarité organique, « Au fur et a mesure que les lignes de démarcation qui séparent les
différents groupes s’effacent, il est inévitable que [’équilibre se rompt. Comme les
individus ne sont plus contenus dans leurs lieux d’origine, et que des espaces libres, qui
s ouvrent devant eux, les attirent, ils ne peuvent manquer de s’y répandre. Au fur et a
mesure que la société s étend elle enveloppe de moins pres l'individu et, par conséquent
peut moins contenir les tendances divergentes. » Cela se traduit aujourd’hui par la
nécessité de sortir des dispositifs de solidarit¢ globalisants et de réponses
institutionnelles spécialisées.

Au terme de ce cheminement, nous pouvons ainsi affirmer que nous sommes arrivés a
I’aune du XXI siécle a un point d’articulation, ou de mutation importante, entre la prise
en compte de la personne handicapée en tant que catégorie (hier) et la prise en compte
de la personne en situation de handicap dans son parcours de vie (aujourd'hui). Deux
perceptions diamétralement différentes qui n’engendrent pas forcément les mémes
réponses.

On peut y voir I’émergence d’un nouveau triptyque d’un savoir, d’un discours et d’une
pratique concernant la personne déficiente. Il appartiendra aux cadres du social d’étre en
capacité de penser et concevoir la nouvelle gestion qui sera faite par la société de cet
état de fait.

36 Durkheim op. cit. p 6

45



Nous pouvons ainsi formuler I’hypothése que, « la participation sociale, a un espace
commun et non plus séparé, de la personne en situation de handicap, passe par un
décloisonnement des services et institutions spécialisées et par une mutation des
pratiques professionnelles. »

C’est dans la deuxiéme partie de ce travail de recherche que nous allons confronter
notre hypothése de recherche aux cadres associatifs participants a la mise en place des
actions d’accompagnement de I’enfant déficient intellectuel.

Comment sont pergus justement ces changements et cette réalité par les cadres
associatifs, Directeurs d’établissement, Directeur associatif, Chargés de Mission ?

C’est la technique de I’entretien qui sera privilégiée ici et que nous allons aborder

maintenant. Ce choix venant s’inscrire pleinement dans notre propos d’introduction,
d’exploration et d’objectivation d’une réalité en construction.
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2° partie
Des cadres confrontés a I’évolution des modes d’accompagnement social du

handicap : vers un modéle de participation social

Dans cette seconde partie, nous nous proposons d’observer et de comprendre les effets
de ces mutations, décrites précédemment, au travers d’entretiens effectués aupres de
différents cadres du social qui contribuent a la gestion et a la mise en ceuvre des
dispositifs d’accompagnement de I’enfant déficient intellectuel.

De cette confrontation nous essayerons de déterminer les différents enjeux constitutifs
de la réalité qui découlera des discours exprimés. Enjeux qui devraient nous permettre
de préciser les moyens a mettre en ceuvre, sous forme de perspectives d’actions, par les
cadres du social qui seront confrontés demain a 1’accompagnement de ces changements.
Ce dernier point fera 1’objet de la troisiéme partie de notre travail de recherche.

Nous allons voir ici, dans un premier temps, la méthodologie choisie, les entretiens, et
le contexte de leur mise en ceuvre. Puis, dans un second temps, nous exposerons, dans
une démarche descriptive, les résultats obtenus, pour ensuite, dans un troisiéme temps,
en faire une interprétation qui nous permette de donner une réponse a notre hypothése
de recherche et d’en dégager des perspectives d’actions.

Titre I Protocole méthodologique

1° Le choix de ’entretien

Nous avons porté notre choix sur I’entretien comme méthodologie de vérification de
notre hypothése, en s’appuyant sur la nécessité, pour nous, d’interroger le sens que
donnent a leurs actions les acteurs concernés, au regard de ces nouvelles données.

La volonté est donc d’obtenir ici une production d’informations qualitatives, portant sur,
la compréhension d’une réalité sociale et de ses modes d’interférence sur des faits
expériencés, ici la pratique professionnelle. L’entretien apparait comme le dispositif
technique permettant une telle production, d’un discours traduisant un certain nombre
de faits, percgus et vécus.

L’entretien nous semble donc particulieérement pertinent lorsqu'on veut analyser le sens
que les acteurs donnent a leurs pratiques et comprendre comment ils questionnent le
contexte social dans lequel elle s’exerce. L’idée étant également ici de ne pas faire
décrire mais parler sur.
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C’est ainsi le choix de I’entretien non directif qui s’impose a nous. Une seule question a
été posée, nous ¢tions directement en position d’intervieweur et la technique de la
relance a été utilisée pour susciter des précisions, des explications ou le développement
d’une idée restée en suspens.

De plus, le nombre restreint de notre panel permettait malgré tout, par le biais de
I’entretien, d’obtenir de I’information dense et en nombre suffisant pour é&tre
significative.

2° le contexte de mise en place

Les entretiens ont ét¢ menés aupres de sept personnes, toutes cadres associatifs,
occupants des fonctions de Directeur d’IME pour cinq d’entre elles. La fonction de
Chargé de Mission secteur enfance pour un des interviewers travaillant dans le cadre
d’une Union Départementale. La fonction de Directeur Général d’une association
ceuvrant aupres de personnes déficientes intellectuelles pour le dernier.

Ce groupe de personnes s’inscrit pleinement dans le contexte de cette recherche qui
vise, dans une démarche prospective, a permettre au futur cadre que nous sommes, a
comprendre et déterminer les enjeux d’une mutation probable de la pratique
professionnelle au regard de la nouvelle place laissée a la personne déficiente
intellectuelle a 1’aune de ce XXI siecle.

C’est pourquoi il nous apparait normal de questionner en priorité les professionnels qui,
de par leurs statuts, seront directement concernés par 1’¢laboration et la mise en ceuvre
des nouvelles réalités d’accompagnement de la personne déficiente intellectuelle, c'est-
a-dire des cadres associatifs.

De plus, le désir de circonscrire, de par ma réalité¢ professionnelle aujourd’hui, cette
recherche au secteur enfant, justifie I’approche qui est faite ici de Directeur d’IME et
d’un Chargé de Mission secteur enfance.

C’est ensuite la logique d’implantation des IME autour de ma zone d’activité
professionnelle et I’organisation associative, qui auront en partie déterminé le nombre
des interlocuteurs et la prise en compte de 1’avis d’un Directeur Général d’une
association de la métropole.

Ce groupe étant ici représentatif d’une implantation des IME sur la métropole Lilloise

puisqu’il est délimité par la zone, Marcq en Baroeul, Seclin, Haubourdin, Villeneuve
d’Ascq.
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Ces entretiens ont eu lieu sur une période d’un mois, courant juillet 2005, et donnent
bien un apergu de discours tenus dans une unité de temps et ne peuvent donc pas étre
susceptible de distorsions de propos, consécutifs a un éparpillement des réalités sur des
périodes trop éloignées.

Ils ont tous porté sur une méme question et les rencontres se sont faites sur le lieu
professionnel des intéressés. La durée des entretiens n’a jamais excédé 55 minutes et
n’est jamais descendue en dega de 40 minutes.

Ils ont tous été enregistrés avec 1’accord des intéressés puis retranscrits par écrit.
Chacun de ces entretiens faisant en moyenne entre 7 et 8 pages, il n’est pas possible de
les donner ici tel quel. De plus leur lecture en état serait fastidieuse et au final prendrait
le risque d’étre peu informatif. Toutefois pour donner un caractére concret a ces
entretiens nous en proposerons un au lecteur dans son intégralité en annexe®’.

3° La question posée

On I’a vu, le propos de ce travail vise a tenter d’apporter du sens et une réponse a notre
hypothése de recherche, que nous rappelons ici : « La participation sociale, a un espace
commun et non plus séparé, de la personne en situation de handicap, passe par un
décloisonnement des services et institutions spécialisées et par une mutation des
pratiques professionnelles. »

Notre souci est donc, de s’adresser a des cadres du social, de les amener a questionner et
¢valuer une mutation en cours, d’en déterminer les enjeux pour la pratique
professionnelle et I’impact sur les modes actuels d’accompagnement de 1’enfant
déficient intellectuel, et d’y apporter, si nécessaire des pistes d’actions pour y remédier.

Nous avons donc élaboré notre question d’entretien afin qu’elle tienne compte de ces
différents éléments. Elle a donc pris la forme qui suit : Depuis une dizaine d’années une
nouvelle posture et de nouvelles orientations de politiques sociales en faveur du
handicap émergent.

Elles viennent poser la question de la personne en situation de handicap sous I’angle de
sa participation sociale a un espace commun et non plus séparé dans la société, et de
son insertion dans les espaces sociaux de droit commun et culturels.

37 Voir annexe 111
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Pensez-vous, en tant que cadre associatif, qu’en ce qui concerne [’enfant déficient
intellectuel cela puisse avoir un impact sur les réponses traditionnelles de prise en
charge que sont les IME ? Si non, pourquoi ? Si non, pourquoi ? Si oui, de quels types
pourraient étre ces réponses ?

Dans la partie qui suit, je me propose de faire une retranscription exhaustive de ces
entretiens en rendant compte, dans une logique purement descriptive de I’essentiel des
propos tenus par les interviewers. Puis, Dans un troisiéme temps c’est par une
compréhension plus interprétative que seront questionnés ces propos, afin d’en dégager
les éléments conceptuels, d’analyse et de réflexion, pouvant nous aider dans la
progression de notre recherche.

Titre II Les mutations professionnelles au travers du discours des cadres

Pour cette partie nous allons, comme dit précédemment, dans une démarche descriptive,
présenter les différents thémes apparus dans ces entretiens. Nous essayerons de les
aborder par ordre d’apparition dans la discussion, au fur et a mesure de leur émergence.
Méme si certains propos ont pu étre clarifiés ou renforcés au cours de la discussion, ils
seront présentés comme faisant partie d’une continuité et ce, afin d’éviter d’incessants
allers-retours qui seraient fastidieux et peu clairs pour la compréhension.

La premicre réflexion qui apparait dans ces entretiens porte sur la question de la réalité
d’une nouvelle posture et de nouvelles politiques sociales en faveur de la personne
handicapée, toutes les personnes questionnées en font état dans ces entretiens.

1°Réalité d’une mutation en cours.

« Je pense qu’il y a un mouvement qui va dans ce sens la. Les réponses traditionnelles elles
évoluent, parce que, bien entendu, le contexte change, la loi change mais pas que la loi. Il y a
de vraies attentes, avec des objectifs assez différents, il y a la un idéal a atteindre pour la
personne handicapé. »Directeur 1

« Pour moi la réponse est oui. Les mentalités ont changé, |’environnement social et économique
aussi. Pour un certain nombre de parents il y a la volonté que leurs gamins puissent vivre un
maximum d’expériences et vivre dans les lieux de tous les gamins. Donc on voit bien qu’il y a
une dynamique qui s’est inversée, comme vous l’énoncez dans votre question et qu’on est plus
aujourd’hui dans le partage d’un espace social commun et dans l’acces de tout par tous comme
on dit. » Directeur 2
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« Oui, il y a un fort mouvement qui nous pousse vers autre chose, mais quoi c’est difficile a
dire. Les perceptions d’aujourd’hui ne sont plus celles d’hier, la prise en compte d’'une place
identique pour tous dans la société a effectivement fait son chemin. » Directeur 3

Le Chargé de Mission insistera lui sur un contexte qui sera de plus en plus en
mouvement et qui touchera plus largement au projet de société : « C'est un sujet a la fois
vaste et complexe, sur le fait qu’on est dans une période de mutation, on est dans un contexte en
mouvement, incontestablement oui. Au niveau sociétal et au niveau de tout ce qui concerne les
politiques sociales, les signes sont nombreux. » Chargé de Missions.

Le Directeur Général va quant a lui identifier deux notions importantes dans cette
mutation, 1’espace social et le parcours : « Moi, je suis assez d’accord la-dessus, les deux
notions qui me semblent primordiales dans votre question de départ, ce sont [’espace social et
le parcours, c’est la que seront les mutations demain. La question se pose sur le registre de
l’accessibilité. C’est je pense la loi de 2005 qui est parlante pour comprendre les enjeux de
cette mutation. »Directeur Général.

Dans cet ensemble, un seul Directeur s’est montré plus opposé a cette réalité et moins
convaincu d’un changement de posture : « Qu'il y est un discours oui. Mais je ne suis pas
sur que cela soit en train de changer. Objectivement la société n’a jamais été aussi sélective et
concurrentielle et je ne vois pas comment et pourquoi les personnes porteuses de stigmates,
mentaux, physiques, ou autres, auraient une place différente dans cette société. Malgré tous les
discours forts généreux d’aujourd’hui je ne suis pas persuadé que la tendance soit en train de

s’inverser. » Directeur 5
Ensuite, chacun des interlocuteurs mettra en avant 1’aspect générationnel de cette
mutation et décrit le secteur enfant comme étant celui qui sera le plus en mutation ou en

mouvement dans cette nouvelle réalité.

1.1 Aspect générationnel de cette mutation

Ainsi, le Directeur 1 fait bien la différence entre le secteur adulte et enfant et des
objectifs liés a la représentation de la personne dans les structures méme aujourd'hui :
« Dans le secteur adulte, quoi qu’on en dise on ne parle pas d’intégrer ces personnes a la
société. On parle plus de développer [’existant, les dispositifs traditionnels, CAT, MAS, Foyer
de VIE..., cela se situe plus a ce niveau autour du deéveloppement de la personne, de la parole
de la personne et du respect de la personne, c’est plus la représentation de la personne elle-
méme dans ces structures qui est en questionnement et qui est mis en avant pour le secteur
adulte. » Directeur 1

Et le secteur enfant ou il situe plus les mutations a venir : « .... C’est pourquoi je pense que

tous les changements les plus importants, s'ils doivent avoir lieu, concerneront surtout demain
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le secteur enfance. Pour le secteur enfant ¢a se présente de fagon totalement différente. Parce
que la les enjeux sont plus violents, c’est de I’avenir qui est question, c’est I’avenir qui est en
jeu. » Directeur 1

Le constat de deux logiques différentes apparait également chez le Directeur 2 et 4 : « Je
crois que le questionnement s'il doit avoir lieu portera surtout autour du secteur enfance, c’est
celui qui a mon avis sera le plus en discussion et par la force des choses le secteur adulte mais
dans beaucoup plus longtemps, quand tous ces jeunes y seront. Aujourd’hui les besoins de
structures sont encore trop énormes pour les adultes d’aujourd’hui pour penser des modes de
prise en charge différents » Directeur 2

« Je ne sais pas si cette réalité est vraie dans le secteur adulte ? Il semble que ce soit un
questionnement plus proche de nos réalités en IME que dans le secteur adulte, si les choses
doivent changer, je dirais que cela sera plus générationnel et que cela va venir questionner plus
la place de I’enfant dans les dispositifs d’accueil plus normalisés. » Directeur 4

Le chargé de Mission va méme jusqu’a affirmer que le secteur enfant sera confronté
dans les années a venir a « une modification qui ne sera pas une modification a la marge mais

a une modification structurelle importante ».

Le Directeur Général nous dit que cet aspect générationnel est pris en compte par
I’ensemble des Directeurs : « On discutait avec les Directeurs justement sur [’évolution des
structures et du secteur enfant, on sait bien qu’il faut et qu’il va encore falloir des dispositions
de protection pour certains gamins, mais de plus en plus y faudra aller faire ¢a dans les lieux
ordinaires des enfants, pour les enfants il y a strement des choses qui vont se passer la. »
Directeur Général

Toutefois il convient de préciser que tous mettent un bémol quand ils parlent du secteur
enfant en distinguant, a ’intérieur de ce secteur, deux types de populations qui seront
concernés différemment ou n’entreront pas dans cette méme logique. Ce sont
notamment tous les enfants dits déficients profonds et polyhandicapés pour lesquels, les
réalités de I’accompagnement ne pourront que peu ou pas du tout s’accommoder ou se
concevoir dans des lieux normalisés.

1.2 Aspect générationnel oui mais attention.

« Il y a des personnes qui de toute maniére n’ont pas acces a tout ¢a en dehors d’un milieu,
comment dire, construit a la hauteur de leurs besoins. Je pense par exemple aux enfants
polyhandicapés par exemple, déficients profonds qui ont des troubles de la relation, et qu’on ne
peut pas réver de balancer dans des milieux de vie ordinaire, parce qu’ils ont besoin de soins
médicaux lourds, d’une vigilance importante avec des diagnostiques vitaux, de suivis intenses,

et qui ne peuvent pas étre confronté aux exigences de la vie ordinaire. » Directeur 1
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Cette nécessité de vigilance, de ne pas faire d’amalgame en considérant le secteur enfant
comme un tout uniformément cohérent, est reprise par plusieurs des interlocuteurs et
notamment le Directeur 2 qui nous précise qu’une fois que 1’on a posé ce constat d’une
mutation qui touchera beaucoup le secteur enfant, « il ne faut pas pousser le bouchon trop

loin ».

Il nous précise « qu’il est bon par exemple pour des enfants déficients profonds, déficients
severes, polyhandicapés, qu’ils puissent bénéficier d’équipements un peu spéciaux, plus
spécifiques. ». Il nous rappelle que ces équipements, on ne les trouve pas dans les lieux
ordinaires de vie, de fait, le lieu spécialisé restera slirement nécessaire au regard de cette
réalité.

Le Directeur 3 et le Chargé de Mission relayent cette idée d’un lieu spécialisé qui
restera nécessaire : « La réponse IME, elle va devoir se spécialiser pour un certain nombre
d’enfants chez lesquels on a, je pense, des besoins spécifiques, on va avoir des places autisme
qui vont étre créées, on va avoir des places pour polyhandicapés, on va avoir des réponses
essentiellement vers une déficience profonde. » Directeur 3

« Les réalitées du secteur enfant sont toutefois encore complexes et attention, il y a quantité
d’enfants, déficients profonds trés dépendants, polyhandicapés, pour qui les institutions
spécialisées restent aujourd’hui la réponse la plus siire. Autour de ceux-la je ne vois pas
d’autres réponses possibles aujourd'hui ». Chargé de mission

Le Directeur Général conclut cet aspect des choses en rappelant donc la nécessaire
attention a tenir compte dans le secteur enfant de ces particularités multiples, « des
réalités différentes du secteur enfant,... déficients profonds et polyhandicapés par exemple, qui
ont besoin d'un cadre trés spécialisé et parfois méme proche du médicalisé... » 11 nous dit
«qu’il faut donc faire attention... » de repenser le secteur enfant « au regard de ces

différentes réalites. ».
Au regard de ces réalités et de 1’aspect multiforme des attentes en présences, certains

interlocuteurs mettent en avant le caractére contradictoire, paradoxal et voire opposé de
ces différentes logiques dans le mouvement associatif.
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1.3 Caractere contradictoire et paradoxal de logiques multiples en ceuvre dans

cette mutation.

Le Directeur 1 met 1’accent sur la difficulté pour une association de gérer ces nouvelles
réalités de par le fait méme d’étre « a ['origine de cette construction historique et aussi
porteur, par l'intermédiaire des parents et des usagers, de cette nouvelle donne et de cette
nouvelle ambition. ». 1l parle de tiraillement entre ces deux logiques.

Il situe ces tiraillements au sein méme des Conseils d’ Administration. Il y voit 1a aussi
un aspect générationnel quant aux attentes et aux missions a poursuivre ou a engager :
« On voit bien qu’il y a deux populations de parents administrateurs qui cohabitent. Ceux qui,
on va dire les anciens.... Et paradoxalement une population d’administrateurs plus jeunes, dont
la logique des prises en charge en institution ne coule pas de soi, et qui imprime cette idée que
[’avenir des institutions n’est pas forcément ce qu’il est aujourd'hui et qu’il existe peut-étre

autre chose a faire que ['institution ». Directeur 1.

Il nous explique que tous ces nouveaux parents pronent beaucoup plus I’intégration, des
parents qui y croient et qui vont tout faire pour favoriser cette dynamique. Il précise
qu’ils sont aidés en cela par » tous les trains de lois qui vont dans ce sens-la. ». Il met en
évidence des situations curieuses, « avec des anciens parents qui s’occupent de la vie
institutionnelle et qui continuent a promouvoir les dispositifs plus traditionnels » et des jeunes

parents, « qui ne pensent pas forcément que leurs enfants doivent aller en IME, ».

Ces jeunes parents sont pour que l’association soit capable de penser des dispositifs
différents et des modes de développements futurs d’une vraie intégration. A la fois
scolaire et sociale et, « qu'ils espérent que leurs enfants ne vont pas passer par les
institutions, telles qu’elles existent aujourd'hui » Il conclut sur le théme en nous disant «
qu’on se retrouve donc dans une situation un peu bizarre et contradictoire, ou l'on voit les
différentes composantes développer des logiques ou des attentes différentes. » Directeur 1

Le Directeur 2 nous dit la méme chose en précisant que ce sont les parents qui sont a
I’origine de tous ces changements qui s’enclenchent. Que ce sont eux qui demandent
d’autres réponses et d’autres actions mais qu’aujourd’hui, « /’Association n’est pas
structurée sur cette base la, ceux qui la constituent ce sont aussi tous les parents qui ont été
contents que leur enfant ait une place quelque part. » €t qu’ainsi « on va étre sur des logiques
différentes et avec des parents aux attentes contradictoires » cela complexifie d’autant le
projet associatif dans sa globalité et sa philosophie.

Le Chargé de Mission apporte un distinguo sur ce caractére générationnel présent dans

les Conseils d’ Administration et reprécise le caractére historique des réponses apportées

qui, « dans le champ du handicap, sont restées sur un mode de réponses trés spécialisées ».
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Il apporte son explication sur le paradoxe méme qui a persisté entre le discours d’une
politique d’intégration et la facon dont « on [l'a toujours pratiqué en pensant que la

meilleure réponse était celle de l'institution spécialisée ».

Il se met en accord avec I’argumentation qui était la ndtre lors de la présentation
préalable de cet entretien aupres de chaque interlocuteur, et précise les responsabilités
associatives dans ce discours « comme vous le disiez et je suis d’accord avec vous, la
personne handicapée ne pouvait avoir une place dans la société qu’a partir du moment ou on
l’avait séparé des autres. Et beaucoup de parents pensent encore ¢a, parce que associativement

on les a aussi inscrits dans cette logique la ».

11 lui apparait alors naturel qu’aujourd'hui, « s’engagent des contradictions au sein méme de
nos conseils d’administration, puisque des attentes différentes vont s'y retrouver. » 1l précise
que cela va amener a développer des stratégies complexes car, « en tant qu association de
parents, on défend [’ensemble et pas une partie au détriment de [’autre, donc il faudra combiner
aussi avec ¢a, et ce sera complexe. » Chargé de mission.

Cette idée de la défense d’un ensemble et d’une prise en compte de tous dans le
mouvement associatif est relayée par le Directeur Général qui sent bien les « dangers »
ou les « dérives » possibles liées a cette mutation et individualisation des attentes. Il y
voit l1a I’expression de « la montée de ['individualisme » ou il pense que cette « affirmation
individualiste fait que la dimension du collectif, de [’appartenance a la classe, de
I’appartenance au groupe social, n’est plus appréhendée ». Au contraire il explique méme
que, « l’appartenance au groupe handicapé générait de [’exclusion, et que, parce que c’est
excluant il n’y a plus d’appartenance collective et du coup, il n’y a plus le socle collectif qui fait
aussi qu’on existe ensemble ».

Il va plus loin encore puisqu’il craint que I’on puisse tomber dans la logique utilitaire de
la prestation de service, « I'IME le Auchan de I’éducation sociale, je vous en prends un peu de
¢a, un peu de ¢a, ¢a non pas trop ». Il reste donc trés attentif en disant comme le Chargé de
Mission, que « dans un mouvement associatif, les divergences sur des orientations a prendre,
doivent étre gérées aussi ». Il conclut en disant que c’est bien « le fait associatif » méme qui
vient 1a « comme antidote de 'individualisme. Le fait d’étre adhérant de faire cette démarche
qui est de s’associer a, pour faire mouvement, ¢a veut dire tout de méme qu’on s’est un peu
décentré de son seul probleme. Il faudra stirement aussi redonner du sens a cette idée
la. »Directeur Général

Une fois le contexte posé, de la réalité d’une nouvelle posture concernant la place de la
personne déficience dans la société et de son aspect générationnel, le théme qui est
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apparu 4 ce niveau de la discussion concerne la « mise en question »*° des dispositifs
actuels d’accompagnement et notamment en ce qui concerne I’enfant déficient
intellectuel, les lieux de sa prise en charge que sont les IME.

I1 apparait trés clairement ici de la part des Directeurs d’IME et autres cadres associatifs
qu’a la question de la nécessité d’une mise en question des dispositifs actuels et des
réponses habituelles, la réponse soit trés clairement oui et qu’elle les interroge assez
clairement sur leur capacité a accompagner ce changement.

2° Une mise en question des réponses traditionnelles.

Pour le Directeur 1 la réponse est trés clairement «oui » au fait que les réponses
traditionnelles que sont les IME soient questionnées et notamment sur « leur aspect du
coup archaique », ce qui est implicitement apparent dans les textes de loi aujourd'hui. I1
nous dit toutefois que, « le probléme est aujourd’hui de savoir ce que l’'on demande, et vers

oul’onva? ».

Il donne un caractére inéluctable au phénomeéne en restant vigilant a la réalité profonde
du discours, «si effectivement les trains de textes et de législation vont vers de plus en plus
d’intégration et vers une plus grande présence de [’enfant déficient intellectuel dans la société
et pas a coté, si cela se confirme et qu’il y a une vraie volonte, que cela correspond a un
mouvement de société et bien on ne pourra pas faire autrement. On ne pourra pas éviter que
toute une partie des enfants qui fréquentent les institutions comme les IME ne va plus y venir.
Ils resteront dans le milieu normalisé, ils auront toujours besoin d’aide mais autrement ».
Directeur 1

Ce Directeur renforce son propos en pointant que dans cette logique, « la personne
déficiente intellectuelle tout en devant pouvoir exister en tant que telle doit aussi pouvoir
trouver si elle le désire des espaces de vie plus diversifiés et pouvoir faire un vrai choix de la ou
elle veut vivre », toutefois, pour lui, les faits montrent qu’aujourd'hui ce n’est pas encore
tout a fait le cas.

38 Le choix de « mise en question », plutdt que celui de « remise en question » est délibéré de notre part. Il se justifie
par le fait qu’il n’est pas question pour nous de faire une critique des systémes de prise en charge tels qu’ils se sont
constitués historiquement. Or, I’idée de « remise en question » peut prendre a nos yeux un caractére péjoratif qui
pourrait étre interprété comme un impératif de justification du genre : « Ce que vous avez fait jusque maintenant
c’était pas bien, expliquez vous!!». Chose qui semble avoir été, malgré ces précautions, le cas pour un des
Directeurs interviewé qui apparaitra dans ce théme. C’est pourquoi I’idée d’une « mise en question » nous parait plus
appropriée et d’autant plus dans le cadre d’une méthodologie de recherche. Car il s’agit bien dans cette démarche de
questionner 1’existant et le quotidien pour y déceler des éléments d’informations qui puissent argumenter d’une
modification des pratiques et non d’apporter une somme de justifications sans fin de I’existence de cette pratique.
Aspect trés bien souligné par le Chargé de Mission interviewé et qui dit :« On peut trouver toutes les bonnes réponses
et toutes les bonnes raisons pour justifier nos fonctionnements et dire ben on existe parce qu’on est utile et qu’on fait
du trés bon boulot. Mais bon, ¢a fait pas avancer le systeme surtout qu’on le sait déja tout ¢a. Maintenant qu’on sait
bien faire ¢a on a la possibilité du coup de penser autre chose autrement. C’est la-dessus qu'il faut se concentrer
aujourd’hui. »Chargé de mission
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Ainsi la logique de filiere qui caractérise le milieu spécialisé et qui enferme encore
I’individu dominé dans les différents processus d’action, « le choix n’existe pas encore, ¢a
avance, mais il reste beaucoup a faire. On est encore dans une logique de filiere institutionnelle
spécialisée de laquelle il est difficile et de ne pas y entrer et d’en sortir. Et d’une certaine fagon
I’IME contribue a ce fonctionnement. ». Dans le cas, improbable a ses yeux, d’un refus de
cette mise en question, il y voit « le risque pour le secteur spécialisé, d’un repli sur soi et
d’un isolement encore plus fort ». Directeur 1

Il revient sur I’idée qui avait émergé précédemment, des logiques contradictoires et
diversifiées auxquelles est amené a répondre le secteur enfant, « C’est vrai qu’aujourd'hui
pour des parents sous un méme nom d’établissement, on va retrouver des polyhandicapés, des
autistes, des déficients légers ou lourds des troubles du comportement, et ¢a doit étre troublant.
». Il précise bien siir que c’est un concept d’établissement qui a été trés fructueux
puisqu’il a permis de répondre a toutes ces parties de population. Mais il nous dit
surtout, « qu’il faut sortir de I'IME qui est devenu le fourre tout. ».

Il qualifie 'IME d’une image trés a propos de « couteau suisse de la santé mentale du
secteur enfant.... on a voulu lui faire jouer tous les réles, il y a tous les outils dans ce truc la,
c’est intéressant d ailleurs, mais c’est un peu lourdingue aussi. » 11 argumente sa critique en
nous disant qu’aujourd’hui on a peut-&tre plus besoin de tout ¢a en méme temps au
méme endroit. Et il conclut en disant que, « le nouveau mouvement qui s’enclenche sera
intéressant aussi a ce niveau-la ». Directeur 1

Le propos est renforcé par un autre Directeur qui questionne de la méme facon cet
aspect « fourre tout » de I’'IME et sa pertinence aujourd’hui dans 1’accompagnement
d’une grande partie des enfants. « Aujourd'hui il ne se justifie peut-étre plus d’avoir tout un
ensemble immobilier et de murs institutionnels pour retrouver tout cela, toute cette diversité de

problématiques dont nous avons parlé tout a I’heure ». Directeur 2

Ce Directeur va plus loin dans la critique en pointant « 1’échec » d’une certaine attente
en tant que lieu d’apprentissage que 1’on pensait pouvoir étre apporté par 'IME. Méme
si I’attente d’une idée d’intégration a toujours été présente dans I’accompagnement de
I’enfant déficient : «Quand il y a 40 ans les parents ont inventé les IME, c’était bien je pense
dans une logique d’intégration, c’était pour que leurs enfants puissent apprendre a lire et a
compter comme les autres mais ils ne pouvaient pas aller a l’école, donc ils allaient le faire
dans d’autres lieux ». Les actes, ou les actions ont été plus de ’ordre de la construction
de quelque chose de protecteur.

C’est 1a qu’il percoit une forme « d’échec » de I’institution IME dans ce domaine, « au
bout du compte on voit bien que ¢a ne fonctionne pas cette affaire, et qu'a I’IME on s’est moins
préoccupé de ¢a pour surtout dire, il est pris en charge quelque part. Et on voit bien que, de
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toute facon, l’enfant ne sait pas lire, écrire ou compter, et quand plus, comme il a été élevé de
tout temps et toute son enfance dans des lieux spécialisés, il est encore plus démuni face a
lintégration. Donc forcément ¢a ne peut pas étre satisfaisant. »Directeur 2. Pour lui

aujourd'hui c’est ¢ca qu’il faut revoir et il pense que tous les textes nous emmenent vers
ca.

Il y voit aussi ’empreinte forte du médical dans cette réalit¢ que sont les IME, « La
dedans il y a quelque chose d’important historiquement, c’est le M de IME. On est bien sur un
modele encore hospitalier, on est sur un modele medical. Pourquoi la ou il y en a qui ont deux
mois de vacances les enfants déficients non ? » Directeur 2

Il y pointe des effets, que 1’on pourrait qualifier d’effets de structures, qui a terme
déconnectent d’une forme de réalité et créent un décalage avec un environnement plus
ordinaire. « On a institutionnalisé le secteur et comme tout institution, c’est ma conviction, au
bout d’un certain temps [’institution fonctionne pour elle-méme et non plus pour son objet. Ce
n'est pas de la mauvaise volonté ou de la malhonnéteté, c’est un fonctionnement humain qui si
on n’y prend pas garde, finit par fonctionner pour soit » Directeur 2..

Il prend pour exemple 1’hopital pour apporter du poids a son argumentation. « Quand on
regarde, par exemple que quand vous étes hospitalisé vous souper a 18HO0 c’est bien que le
fonctionnement de [’hopital nécessite ¢a, bon voila, ¢’est comme ¢a. Et nous, on est truffé de
trucs comme ¢a aussi. Je suis de plus en plus surpris du décalage entre, je dirais les valeurs,
l’idéologie, la fagon de vivre dans un IME, et je dis ¢a avec beaucoup de respect, et la réalité de
la vie. »Directeur 2

Il donne un exemple précis, sous forme d’anecdote concernant ce fait et qui est arrivé
dans sa structure. Il y montre comment des distorsions réelles peuvent apparaitre entre
I’évaluation institutionnelle d’un savoir-faire chez les enfants et la réalit¢ de la mise en
ceuvre de ce savoir-faire dans un contexte normalise™.

Dans cette méme logique de déconnection, le rapport au rythme de fonctionnement, ce
que le Directeur Général appelle « les horloges du temps » est soulevé : « Ici on peut

poser des questions sur les horloges du temps par exemple, si je suis sur le bio rythme de

? « J arrive ici pour prendre mon poste de Directeur et un des premiers trucs sur lequel je travaille c’est d’intégrer
des enfants de I'IME au centre social pendant le mois de Juillet. Une sortie vélo est prévue et ’animateur du centre
aéré demande de faire attention a ce que les enfants sachent faire du vélo pour éviter une mise a l’écart. Donc on y
réfléchit et les éducateurs proposent des enfants. A la fin de la journée, le soir, le responsable du centre nous appelle
en colere et nous dit « attendez je vous avez demandé des enfants qui savaient faire du vélo et c ’était pas le cas ». La
seule chose qu’on avait oublié et qui montre aussi notre déconnection c’est que les enfants savaient faire du vélo ici
dans la cour mais pas a l’extérieur et c’est pas du tout pareil, donc quand on parle d’autonomie par exemple dans
'IME est ce que l’on sait exactement de quoi ['on parle ? Comment on travaille ’adaptation sociale sans sortir ?
Comment on peut travailler le rapport avec I'autre qui n’est pas déficient en étant ici ? Il y a la quelque chose
qu effectivement il faut changer. »Directeur 2
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l’espace commun, je ne suis pas sur le bio rythme de I'IME. Rien que le rythme de
fonctionnement, on n’est pas dans les mémes réalités dans les deux lieux.. Ce que l’on propose
en termes de temps nous en IME est tellement décale que, s’il doit se faire quelque chose, cela
devra venir aussi questionner ce fait la, et comment on est en capacité nous de s’organiser

autrement. »Directeur Général

Dans cette démarche de mise en question des dispositifs existants le Directeur 3 oriente
sa réflexion sur les termes mémes de 1’action et sur par exemple la notion de prise en
charge en rappelant que, « La dynamique de la loi de 2005, la dynamique de la participation
etc., ¢’est bien plus une dynamique d’accompagnement, qu 'une dynamique de prise en charge.
Or, les IME depuis leur existence ont été pensés comme une réponse de prise en charge. Pour
moi c’est clair qu’on passe sur une logique d’accompagnement. La prise en charge, elle est
financiere, c’est une charge pour la sociéte. L’enfant, il n’est pas une charge pour la société,
enfin c’est comme cela que je pense. » Directeur 3

I1 rappelle un dessin paru dans la revue Lien Social ou l'on voyait un éducateur et un
gamin de 80 kilos sur les épaules, et nous dit, « la prise en charge c’est ¢a, on emméne le
gamin la ou nos pieds veulent bien ['emmener. C’est pour ¢a qu’il faut défendre en tant que
professionnel l'idée qu’on est dans une logique d’accompagnement. C'est-a-dire qu’il faut
I"accompagner la ou il veut aller tout en empruntant les chemins de la société.» Directeur 3

Il revient, lui aussi, sur ’ambiguité du discours de 1’époque sur I’intégration : « « L idée
de la loi de 75 était I'intégration, mais je ne crois pas que, dans la téte des parents, elle y était
tant que ¢a. Si vous regardez ou vous souvenez de ce que disait Léonce Malecot, nos enfants
sont des étres fragiles, legers comme des papillons et le blanc, ¢ était la virginité. Donc les IME
étaient congus pour protéger des étres fragiles et vierges. Cela a été beaucoup raisonné, pense,
congu comme ¢a. Donc l'intégration était présente dans la loi de 75 mais elle ne [’était pas tout
de suite et quoi qu’on en dise, pas présente dans les projets d’établissements. » Directeur 3

Dans cette méme mise en question des réponses traditionnelles, le Chargé de Mission
nous dit que méme si des changements ont eu lieu, ils ne sont qu’une répétition de
I’existant dans « des contextes plus modernes » et il insiste surtout sur le caractére
impérieux d’amorcer un changement dans les réponses et par conséquent la pratique
professionnelle : «Quand je regarde I'IME maintenant, il y a eu des modifications mais a la
marge. Quand on regarde bien les réponses développées, elles sont relativement proches de ce
qui se faisait a l’époque, sauf que cela intervient dans des contextes, on va dire plus modernes.
Or je pense que dans 20 ans on ne sera pas du tout sur les mémes modes de réponse. Je pense
qu’on aura des modifications profondes, et ceux qui n’auront pas anticipé ou accompagné ces
réponses la et bien ils vont les subir..» Chargé de Mission

Le Directeur Général parle lui « d’effet de répétition ou d’imitation », mais renforce ici
I’idée de changements a engager en profondeur : « I/ y a encore de belles heures pour étre
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dans ['imitation, alors pas au sens négatif mais dans la répétition d’une habitude. C'est-a-dire
la répétition de ce qu’on sait faire, c'est-a-dire que des changements il y en a eu, mais ils
contribuent de cette logique d’imitation et je ne crois pas qu’on aille vers ¢a demain, il va
falloir penser autrement le contexte d’accompagnement. Mais aussi croire que tout le monde va
tout découvrir, on peut attendre longtemps. » Directeur Général

Le Chargé de Mission est conscient de la difficult¢ d’accompagner un changement
quand on est inscrit dans un mode¢le issu d’une production sociale, ou historiquement on
avait surtout besoin de lieux d’accueil ou I’on soit protégé. Il comprend qu’aujourd’hui,
penser autrement 1’accompagnement peut étre difficile et que, pour des parents, cela
puisse €tre aussi inquiétant. Il y parle cependant du risque de ségrégation mais tout en
mettant ce terme entre guillemets : «Les parents se sont battus pour avoir un lieu d’accueil
et l'on est en train de leur dire, ce lieu d’accueil est devenu, je vais étre péjoratif et extréme
mais je ne le crois pas, un lieu d’enfermement, un lieu ou les gamins qui rentrent restent et
sortent trés peu. Les Anglais traduisent spécialisé par ségréguer, donc on participe a une
segrégation, ce n'est pas pour autant péjoratif, mais il faut aussi le dire et donc attention que
cela ne se justifie pas a terme.»Chargé de mission

Comme nous le précisions plus haut, au regard de ce théme d’une mise en question des
dispositifs existants, un Directeur n’est pas entré dans cette logique de mise en question
et s’est montré immédiatement sur la défensive. Il a adopté plus un discours de
justification que de questionnement : « La logique de filiére, elle a ¢ est vrai existé. Mais oui
on avait I'IME apres on allait en IMPRO et ensuite au CAT. Ensuite il y avait la prise en
charge de la personne vieillissante. 1l y avait de la place pour tout le monde, on était dans une
économie plus dynamique. Moi avant je travaillais dans un IMPRO et je revois des jeunes qui
sont passés au CAT et qui vivent trés bien. Ils n’ont pas eu besoin du monde non protége. Je ne
suis pas a coté des autres ! Pourquoi a coté ? Non ¢a c’est le discours politiquement correct, il
est de bon ton de mettre le doigt sur une probable séparation. » Directeur 5

Il renforce son propos en devenant plus défensif et en étant un peu plus dans la
justification : « On n'exclut pas parce que les IME existent, les IME existent parce qu’on a
exclu. Moi on ne va pas me culpabiliser de choses que je n’ai pas faites et dont je ne suis pas a
lorigine. Je crois qu’il faut qu’on arréte de se taper sur la téte en se disant mon dieu qu’est ce
qu’on a fait comme bétises ! Si on n’avait pas créé, si le secteur ne s’était pas organisé, on ne
se poserait pas la question aujourd’hui parce que les parents auraient toujours leurs enfants
chez eux. » Directeur 5

L’ argumentation justificative continue sur un mode un peu plus agressif dans le propos :
«Je ne me laisserai pas culpabiliser par un discours politiquement correct qui est
essentiellement axé sur le fait de vouloir faire des économies sur le dos de [’autre en réduisant
la prise en charge. Moi, je n'exclus pas c’est ’école qui exclut, moi je ne vais pas les chercher,
c’est ’école qui me les envoie. On fait du bon boulot ici ! Pourquoi le faire ailleurs, on sait le
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faire ? Pourquoi on aurait honte que ce soit ici ? C’est quand méme ¢a que ¢a veut dire vos
questions » Directeur 5

Résumons rapidement ou nous en sommes du développement descriptif des discours
recueillis lors de ces entretiens. Dans un premier temps, une mise en évidence d’un
changement de réalité, puis dans un second temps la mise en évidence de l’aspect
générationnel de cette nouvelle réalité et enfin des réflexions sur la mise en question,
consécutive a cette nouvelle réalité, des dispositifs actuels et notamment des IME.

Dans la partie qui va suivre, nous allons aborder la suite du discours développé dans ces
entretiens, aprés les aspects que nous venons de pointer, c’est tout naturellement la
question des enjeux pour la pratique professionnelle de cette mise en question, et les
pistes ou propositions d’actions qui sont émises par 1I’ensemble de ces cadres associatifs
pour s’engager vers d’autres alternatives.

3° Les enjeux pour la pratique

Voyons dans un premier temps ce qu’ils ont a nous dire sur les enjeux pour la pratique
professionnelle en commencant par rappeler ce que nous disaient préalablement le
Directeur 1 et le Chargé de Mission sur la nouvelle réalité et sur I’aspect générationnel :
« Pour le secteur enfant ¢a se présente de fagon totalement différente. Parce que la les enjeux
sont plus violents, c’est de l’avenir qui est question, c’est [’avenir qui est en jeu. » Directeur 1

« Donc c’est surtout tout le champ enfance, qui va étre confronté dans les années a venir a une
modification qui ne sera pas une modification a la marge mais a une modification structurelle
importante. » Chargé de mission

On voit ici que les enjeux seront a leurs yeux assez importants et 1’on retrouve ce fait
chez les autres interviewés, qui nous précisent toutefois que la mission restait la méme :
« Les enjeux pour la pratique professionnelle sont importants puisqu’on n’est pas dans les
mémes logiques. On est dans une logique de rupture. Mais avec d’autres outils et de nouveaux
cadres de référence. La mission reste la méme. » Directeur 2

Le Chargé de Mission nous dit que les réponses qui se mettront en place vont apporter
des mutations importantes et profondes, parce qu’elles vont requestionner profondément
la logique développée aujourd’hui d’une réponse spécialisée : « C’est [’existence méme
des institutions dont il va étre question. Je ne dis pas qu’elles n’existeront plus, ou que la
mission changera fondamentalement, mais la maniére dont elles fonctionnent et dont elles
existent maintenant ¢a va étre requestionné. » Chargé de mission
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Il va plus loin dans sa réflexion puisqu’il insiste sur le fait qu’il sera nécessaire
d’inscrire ce changement dans un cadre de référence complétement différent. Pour lui la
grande mutation se situe dans cette idée de la place de I’autre, anormal, handicapé,
déficient, non plus a co6té des autres mais au milieu des autres : « Aujourd'hui mais surtout
demain, la réponse premiere sera la place de la personne, quel que soit son handicap, ses

capacités ou ses incapacités, la place au milieu des autres ».

Il nous précise que la dimension spécialisée, qui méme si elle continuera d’exister,
viendra en accompagnement de soutien a cette place au milieu des autres et pas le
contraire : « On ne va plus partir d’une réponse spécialisée en interne pour dire, on va
travailler a revenir dans le milieu normalisé, mais dire, on reste dans le milieu normalisé et
quel dispositif on met en place pour y arriver et maintenir ¢a. C’est tout de suite plus
dynamique parce qu’il faut maintenir quelque chose et pas dire, on place et, on verra. »
Chargé de mission

I1 est relayé dans cette idée par d’autres cadres de notre groupe d’interviewés : « Tout ¢a,
¢a va questionner les modes de réponses en interne. Les modes de réponses des
professionnelles, et méme la professionnalité, c'est-a-dire la place des éducateurs, la place des
rééducateurs, le rapport a l’école, le rapport au savoir, tout ¢a va bouger. Alors dans quel
sens ? C’est un des enjeux les plus importants pour notre secteur. » Directeur 4

« Cela me parait tres fort comme évolution du travail social et de la modalité des pratiques.
L’enjeu sera d’étre capable, demain plus qu’aujourd’hui de passer du champ tout institutionnel
au champ de [’école, au champ de la connaissance, a l’acces au champ de la famille, au champ
de [’habitat, du travail, de la gestion du temps libre et de la culture, c’est le véritable
enjeu. »Directeur Général

3.1 La nécessité d’'un engagement dynamique

Sur la fagon d’accompagner ce changement, plusieurs de nos interlocuteurs y voient la
nécessité d’un engagement dynamique, voire d’un non choix, quant a la volonté¢ d’y
entrer ou pas pour le Directeur 1 : « Le choix de changer ou pas se posera pas car le secteur
il ira ou on lui dira d’aller. Je dirais de facon plus provocatrice, il ira la ou il y aura des
financements. Parce que c’est comme ¢a. C’est la collectivité nationale qui finance donc si la
societé développe un nouveau projet sur la place de la personne handicapée dans cette société,
les financements et le droit iront dans ce sens et donc le secteur suivra. »Directeur 1

\

Il rappelle a sa facon ce que nous développions dans la premicre partie de cette
recherche a savoir, que la place de la personne handicapée était bien le produit d’une
construction sociale et que donc, a ses yeux, cette construction sociale était de nouveau
a ’ceuvre. Sans étre en mesure de déterminer clairement ce qui va se produire, il nous
dit toutefois que : « Le travail social et les gens qui y travaillent s ’adaptent aujourd’hui plus
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qu’avant aux besoins de la société et aux prestations qui vont avec la réalisation de ces besoins.
De nouveaux champs émergent donc de ces changements et le travailleur social est le reflet de
ces changements. De plus en plus il est mandaté par la société, les projets, les objectifs sont
prédéfinis par la société et ensuite elle lance des appels d’offres c’est cela aujourd’hui la
réalite. » Directeur 1

Il qualifie d’acte purement suicidaire la tentation d’un repli sur soi ou d’une non-
réponse a ces changements pour le secteur et les associations.

Ce point de vue est partagé par le Chargé de Mission qui insiste sur la nécessité et
I’importance de « bouger avec le mouvement ». 11 défend aussi cette idée de ne pas
s’arc-bouter sur une position défensive mais étre offensif. Il y précise ici une des
missions pour les cadres demain, de clarté des objectifs et de mobilisation des équipes :
« Pour étre offensif il faut étre clair sur ce qu’on est capable de faire, sur ce qu’on sait faire et
sur ce qu’on veut faire. Il faut le dire a nos autorités administratives, a nos partenaires, il faut
méme se le dire a nous-mémes. 1l faut que les professionnels en interne en soient convaincus, ou
au moins qu’ils ne soient pas sur des positions de freins constants, de résistances. Donc tout le
boulot pour les cadres, ¢a va étre ¢a. » Chargé de Mission

Le Directeur Général parle de la nécessité, dans cet engagement dynamique de
changement, d’intégrer des nouveaux champs de compétence. Il dit méme qu’il faudra
stirement se battre pour cela : « On n’est plus simplement a se référer a une base de données
pathologique, psychologique, mais par exemple il faut intégrer toute la dynamique des
politiques de la ville, il faut intégrer toute la politique de la famille qui se décline plus comme il
v a 20 ans. 1l faut étre dans les bagarres de I’acces a [’école, de ’accés au logement. De mon
point de vue, on devrait changer nos fagons de faire. » Directeur Général

Le Directeur 2 dans cette vision d’engagement dynamique insiste lui sur la nécessité de
mettre en avant nos savoirs faire, nos capacités, « on est bon alors allons-y ». 1l nous dit
que pour créer des dynamiques il nous faudra encore plus investir aussi les organismes,
CCPE, CDES, CCSD, CCAS™ : « Si on veut travailler a l'intégration concreéte, il faut nous
aussi qu’on investisse tous ces lieux. C’est la ou notre travail va changer. On sera plus a
s’occuper des enfants déficients entre nous mais de travailler avec d’autres a
l’accompagnement de tous dans un collectif qui est la société avec les mémes réalités pour
tous. » Directeur 2

% CCPE (Commission de Circonscription Préscolaire et Elémentaire) CDES (Commission
Départementale d’Education Spéciale) CCSD (Commission de Circonscription du Second Degré) CCAS
(Centre Communal d’Action Sociale)
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4°Moyens et outils pour y parvenir

C’est a ce moment des échanges que va émerger un certain nombre d’idées relatives aux
dispositifs a mettre en place pour accompagner cette mutation en cours.

L’évidence apparait pour le Directeur 1 de la nécessité, pour toute une partie d’enfants
qui se retrouvent en institution, d’imaginer des trajectoires complétements différents au
niveau de leur devenir en tant qu’enfant. Qu’il est ainsi possible d’imaginer que bien
plus d’enfants a I’avenir devraient bénéficier d’intégration dans un milieu plus
normalisé.

4.1 le plateau technique

Mais il met une condition a cette logique, c’est que les moyens nécessaires y soient
disposés. Pour lui, ces moyens existent, mais il faut les décliner autrement et penser
sous forme de plateau technique : « « Ces moyens, on ne va pas les inventer du jour au
lendemain, ils existent déja, mais ils sont dans les institutions et il faut donc pouvoir opérer un
basculement, disons qu’on pourrait appeler des plateaux techniques, parce que si ces enfants se
retrouvent plus en institution, il va bien falloir redéployer. 1l y a donc des plateaux techniques
qui devront travailler autrement que comme ils travaillent aujourd’hui. » Directeur 1

Cette idée d’un plateau technique que I’on trouverait a partir de 1’existant des IME on la
retrouve également chez le Directeur 2 ou dans ses propos, I'IME ne peut se contenter
d’étre des murs : « Moi, je dis qu’un IME ce n’est pas des murs, c’est une équipe. C’est ce que
[’on pourrait appeler un plateau technique, c’est ¢a un IME, des gens des professionnels qui
travaillent aupres d’une population qui a besoin d’un accompagnement spécial, spécifique.
Donc oui il faut repenser autrement [’ensemble du dispositif au regard plus précis des logiques
différentes auxquelles nous sommes amenés a répondre aujourd'hui et pourquoi pas sur la base

de l'idée d’un plateau technique ». Directeur 2

Il introduit I’idée d’une pratique professionnelle plus intégrée en opposition a la
réponse unique que représente I'IME et qui, a ses yeux, n’est plus d’actualité
aujourd’hui.

Le Directeur Général précise que I’on n’a pas encore suffisamment accédé a cette idée
de plateau technique. Il ajoute qu’il y a encore une étape a passer si on veut travailler
sur la notion d’un plateau technique plus ouvert sur les autres. C'est-a-dire sur la
nécessité de travailler avec des gens de champs différents, des gens de I'urbanisme, des
gens qui sont dans les CAL, dans les associations représentatives de parents comme la
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FCPE" etc....car dit-il : « On a une démarche qui se rapproche nous au niveau associatif
d’aller vers les gens, mais ce n'est pas les gens de I’espace commun, c’est les gens qui ont la
méme identité que nous et ¢a il va falloir le changer pour aller vers d’autres.» Directeur
Géneral

4.2 Le devenir de ['IME

Avec cette idée de plateau technique vient se poser la question du devenir de I'IME
dans ces circonstances. La réflexion du Directeur 1, ou il parlait de I'IME comme « un
couteau suisse »** est trés claire sur le sujet.

D’abord il précise que ’IME reviendra a sa premicre vocation qui était d’accompagner
tous ceux qui ne peuvent vraiment pas vivre la méme société que les autres. Il pense
qu’on trouvera slrement d’autres noms pour nommer ces structures mais que
I’éclatement structurel de 1’entité IME sera stirement le passage obligé.

Il nous dit d’ailleurs que cet éclatement est déja engagé : « Il y a des parties des IME
existant aujourd'hui qui se reconvertissent autrement déja et l'on appelle ¢ca des SESSAD, alors
ce n'est pas qu’'un changement de nom mais ¢a existe déja. Ce sont déja la des services d’ IME
qui ont évolué et qui commencent a avoir leur propre autonomie et leur propre logique
d’intervention. Les parties restantes des IME qui vont se concentrer sur des publics plus en
difficulté pour leur apporter de meilleures réponses ¢a s appellera autrement. »Directeur 1

Il insistera sur le fait qu’il faudra que les professionnels apprennent a décliner toutes ces
réalités au travers de plateaux techniques plus différenciés et plus proches des besoins
de chacun. Il faudra pour lui qu’il y ait des plateaux techniques dédiés au travail dans
I’école, dans les creches, et les enfants qui ne pourront pas faire ce déplacement, il
faudra alors que sur des sites, eux spécialisé€s, d’autres plateaux techniques leur soient
dédiés.

Il y ajoute un commentaire qui s’inscrit aussi dans ce que nous relevions auparavant
dans les propos des interlocuteurs de créer ce changement dans une dynamique positive
et évolutive : « On peut comprendre ¢a de fagons différentes, soit comme une désarticulation
des réponses d’aujourd'hui ou comme du pillage de |’existant, mais aussi comme évolution des
structures et des réponses qui vont s’ adapter aux nouvelles réalités, ou encore une réalité qu’on

accepte de considérer d’une autre maniére. » Directeur 1

D’autres viennent apporter leur point de vue sur le devenir de I’'IME et sur I’émergence
d’une nouvelle pratique, 1’'idée de I’IME a I’école a été évoquée et surtout sur le fait

I CAL (Centre d’Accueil et de Loisirs) FCPE (Fédération des Conseils de Parents d’Eléves)
2 voir page 57
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qu’il ne viendrait plus a personne 1’idée de créer des IME aujourd’hui : « Je crois que si
on me disait de créer un IME aujourd’hui je me battrais certainement pour qu’il soit intégre,
notamment dans un complexe scolaire. Cela s appellerait peut-étre pas comme ¢a mais oui, ¢a
serait surement une expérience intéressante. Mais je n’en suis pas certain, j'aimerais bien
l’expérimenter mais bon pour voir comment on fait. » Directeur 3

4.3Des dispositifs émergeants d’une pratique spécialisée plus intégrée

Les dispositifs émergeants, déja évoqués par le Directeur 1, qui sont le plus souvent
cités, quand on pose la question de savoir si la pratique spécialisée a besoin d’un lieu
spécialisé pour s’exercer, sont les SESSAD mais aussi les CLIS et les UPI® : « Est-ce
que la pratique spécialisée a besoin d’un lieu spécialisé pour exister ? Je ne crois pas. 1l existe
aujourd ’hui un exemple de cette logique, ce sont les SESSAD. Ce sont des spécialistes qui vont
au plus prés des populations dans le contexte de vie de celles-ci. Dans les écoles, a la maison,
méme si ils ont des locaux pour certains regroupements ou prises en charge spécifiques,
orthophonie, psychologue, kiné... » Directeur 1

Il définit ce dispositif comme le regroupement d’éducateurs spécialisés qui ne se
référent pas a une institution en tant que telle mais bien a un territoire ou existent des
problématiques d’enfants qui nécessitent ce type d’intervention. On n’est pas du tout
dans la méme logique que D’institution car on va vers, on s’adapte a 1’autre, et non
I’inverse : « On travaille l’intégration, le développement 1’élaboration de compétences mais
avec, dans et pour la famille dans le lieu réel de vie. Donc on a déja I’exemple de ces équipes

qui ne travaillent pas dans un contexte spécialisé, est-ce qu’il faut aller encore plus dans ce
sens demain ? » Directeur 1

Le Directeur 2 fait par de sa propre expérience de création d’un de ces SESSAD comme
outil possible d’une pratique spécialisée plus intégrée : « Le SESSAD ici a été créé au
départ pour gérer la liste d’attente de I’IME, c’était donc une espéce de filiere, et maintenant
c’est tout le contraire, c’est un outil pour maintenir au maximum tous les enfants en milieu
ordinaire et rare sont les enfants qui proportionnellement rentrent a I'IME. Sur trente enfants
suivis au SESSAD c’est de I’ordre de 2 a 3 par an. » Directeur 2

Le Directeur 3 parle, lui aussi, pour définir une pratique spécialisée plus intégrée, des
expériences faites dans I’Education Nationale avec les CLIS et les UPI ou I’idée est bien
de proposer quelque chose de différent en y mettant les moyens de I’'IME. Il y voit 1a la
preuve que des pratiques intégrés soient possibles a mettre en ceuvre : « C’est évident que
c’est vers ¢a qu'il faut tendre, ce sont la en [’occurrence des réponses adaptées. Les SESSAD,
CLIS, UPI contribuent a ce changement, ce sont des dispositifs émergeants, et cela va modifier

“Rappel : SESSAD (Service d’Education Spécialisée et de Soins et d’Accompagnement a Domicile)
CLIS (Classe d’Intégration Scolaire) UPI ( Unité Pédagogique d’Intégration), voir annexe I1
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nos pratiques. On ne peut pas penser d’accompagner cette nouvelle réalité sans des pratiques
intégrées. » Directeur 3

Toutefois les interviewés mettent un bémol a ces dispositifs car bien qu’émergeant de
cette nouvelle logique, ils semblent avoir leurs limites et ne pas apparaitre comme La
SOLUTION. Ainsi le Chargé de Mission, tout en défendant 1’idée que la pratique
professionnelle doit s’émanciper des réponses traditionnelles institutionnelles, précise
qu’il ne faut pas y perdre son ame ou « devenir des freelances ». Pour lui, la solution pour
éviter cela serait dans un premier temps de ne pas se couper des établissements qui
pourraient devenir des centres de ressources. Pour lui il ne s’agit pas de modifier tous
les IME et d’en faire des SESSAD : « On a un IME de 60 gamins, on en fait deux ou trois

SESSAD, bon ! Ca coiite moins cher, on modifie les organigrammes, on réduit les locaux, on
limite les temps d’accueil, bon, je ne sais pas si a terme on va vers ¢a ». Chargé de Mission

Il voit plutot une phase transitoire, ou I'on passera par une modulation des réponses ou
une souplesse des réponses. Car il nous dit que le SESSAD ne permet pas de poses dans
le parcours de I’enfant. Il n’est organisé qu’autour de I’intégration scolaire et que si ¢a
ne va pas, le SESSAD oriente en IME. C’est une pratique intégrée, au plus pres de la
personne dans son environnement, mais elle ne peut pas assumer I’ensemble de la
problématique ou des réponses a apporter.

Le Directeur Général y voit méme dans ces dispositifs une empreinte trop forte de ’idée
d’une intégration trop normative : « I/ faudrait vraiment pouvoir se dire que c’est normal de
vivre avec les enfants de son dge dans les mémes endroits. Mais méme si a l’école, il y a les
CLIS, les UPI c’est fort sur les apprentissages que c’est construit et c’est une image assez
normative ici de l’intégration. Comment penser qu’on puisse vivre la méme socialisation sans y
pratiquer forcément les mémes choses ? Ca questionne tout [’environnement. » Directeur
Géneral

Il est relayé dans cette idée par le Directeur 4 : « Si vous regardez les enfants intégrés dans
les CLIS, les UPI ils ont des capacités d’apprentissage. C’est surtout ¢a qui est mis en avant,
donc on va se situer dans quelque chose de trés normatif comme intégration et la on va étre en

difficulté avec la déficience. »Directeur 4

4.4 Des réponses souples et modulables

Ainsi, trés vite, c’est clairement 1’idée de solutions souples et modulables qui
permettent des allers-retours pour la personne qui sont a privilégier aux yeux de
I’ensemble des interlocuteurs. Et que celles-ci doivent se penser a partir de 'IME avant
d’étre pensé a la place de 'IME : « On pourrait tout a fait imaginer qu’il y est quelque
chose, un service d’accompagnement, une espece de service, quelque chose entre les deux qui
ressemblerait au SESSAD et a I'IME, je ne sais pas quoi mais un truc, bon ce n'est pas I'IME a
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[’école mais faut voir. C’est de dire par exemple s'il y a une classe de libre dans une école, s'il y
a un groupe ici a coté pourquoi ne pourrait-il pas y aller ? Et a partir de la on travaille sur
Uintégration par du décloisonnement etc....La cantine, la récréation, des activités plus
culturelles.» Directeur 2

Le Chargé de Mission qui précédemment parlait de ’IME comme centre, ressource
pense en termes de passerelles : « « Je crois que le lieu spécialisé garde son existence....
méme si quand on est dans le spécialisé on a énormément de mal a construire des passerelles.
Donc tout le boulot des professionnels ¢a va étre de construire ces passerelles. Toute la
difficulté ¢a va étre quelles passerelles on construit ? » Chargé de Mission

Il nous donne des pistes en parlant de modulation d’accueil en institution, comme étre a
I’institution mais pas toujours. Cela peut €tre des accueils partiels dans les créches et en
IME, des intégrations modulables a I’école, la mise en place de centres aérés adaptés
mais adaptés a tous. Sa conviction étant de dire qu’il faut qu’on soit dans des réponses
trés souples.

Il faut donc des réponses intégrées, mais aussi des réponses venant de I’institution qui
puissent permettre a I’enfant et aux professionnels de faire 1’aller-retour plus facilement
et plus naturellement.

Pour lui ’'IME de demain devrait pouvoir répondre a toutes ces choses. C'est-a-dire tres
clairement ici penser le lieu spécialisé autrement : « La question de la place de la personne
handicapée ce n'est pas une question de murs, le probleme, ce ne sont pas les murs, c’est la
maniere dont on congoit les murs. C'est-a-dire qu’au lieu d’avoir 60 gamins, tous les jours, tout
le temps, 24 heures sur 24 dedans, on peut avoir une majeure partie d’entre eux dehors, voila
c’est ¢a qui serait intéressant. Donc [’enjeu et comment on arrive a étre des lieux de répit et
d’accueil, pour les enfants qui en ont besoin s’en étre des lieux qui retiennent. »Chargée de
Mission

L’idée de centre ressource pour I’'IME, d’espace de « métabolisation » qui « fait pont »
est repris également par le Directeur Général, un espace ou : « ...On peut réfléchir, un
espace de créativite, de rencontres, entre professionnels mais aussi entre gamins, entre familles,
et du coup I'IME, les murs ne sont plus considérés un petit peu comme un ghetto mais
deviennent un équipement intéressant. » Directeur Général

4.5 Des réponses collectives a privilégier

Toutefois, dans 1’ensemble des discours, c’est I’idée de dispositifs collectifs
d’intégration qui est préconisée par les interlocuteurs. Des dispositifs collectifs qui
permettraient d’éviter les effets pervers d’isolement ou de questionnement autour du
handicap ou non de la personne. Des dispositifs collectifs pour éviter la perte pour la
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personne du droit d’étre handicapé, le risque de devoir se fondre dans le moule, de
disparaitre en tant qu’handicapé : « Les moyens pour [’intégration individuelle je n'y crois
pas beaucoup donc c’est certainement des solutions plus collectives comme des groupes
intégrés qui pourraient étre intéressantes. » Directeur 4

Le Directeur 1 pose trés clairement la question de savoir si on a le droit de revendiquer,
dans cette société, d’étre une personne handicapée. Il nous dit que I’intégration ne se
décréte pas comme quelque chose ou le handicap disparait. Pour lui elle doit étre
quelque chose ou I’enfant puisse exister parmi les autres, mais en tant que handicapé
avec toutes ses particularités.

Ce Directeur pose la question de savoir si ’enfant déficient intellectuel a 1’école doit
étre intégré individuellement ou s’il peut I’étre en groupe avec ce droit justement
d’appartenir a un groupe ? Il nous rappelle qu’il peut étre rassurant aussi « d’avoir des
copains comme soit », et que tous les enfants ou adolescents se retrouvent, eux aussi,
par affinités. Il rejette d’ailleurs I’idée que certains pourraient y voir un aspect encore
plus stigmatisant et autre forme de marquage dans ce regroupement. Cette idée du
collectif, de I’appartenance et de 1’identité, comme moyen de réussite d’une forme
d’intégration, il la tient aussi d’une expérience qu’il avait menée il y a quelques années
avec un groupe intégré44.

4.6 Une déficience a ne pas récuser, le statut de la personne

Ces solutions plus modulables sont expliquées aussi par la crainte ou la nécessité de ne
pas perdre de vue que I’enfant reste déficient intellectuel. Ainsi, méme si la pratique
peut s’exercer dans des lieux normalisés, un point d’ancrage spécialisé reste nécessaire :
« L’idée n’est pas de deénier le handicap mais de le penser pouvant exister dans un autre
contexte et ¢a ce n'est pas pareil. On ne peut pas imaginer que du jour au lendemain [’enfant
déficient intellectuel n’a plus de problémes, ¢a, cela ne se décrete pas. Ca serait de la folie pure
et l'on mettrait plein de gosses en danger. » Directeur 1

4 « Nous [’expérience de notre groupe intégré a montrer que c’est justement cette formule qui a servi le mieux le
projet de ’enfant, cette insertion si elle a fonctionné c’est que les enfants étaient en groupe et venaient de I'IME. Les
choses étaient claires pour tout le monde. Cet enfant il avait des difficultés et c’est pour cela qu’il avait une
éducatrice avec lui dans [’école et ses copains étaient comme lui. Chacun d’eux du coup n’était pas un phénomene.
C’est le groupe qui faisait la normalité de la chose ce copain ou cette copine la avait d autres copains ou copines qui
avaient les mémes difficultés que lui ou elle. Avec cette référence la et ce cadre la ils pouvaient communiquer avec
les autres et ils pouvaient vivre une socialisation plus partagée et donc plus sereine. Ils avaient leur éducatrice, leur
classe a eux ou ils pouvaient aller se réfugier et se protéger si nécessaire. Les échanges de groupe a groupe étaient
plus rassurants, la vie de [’école c’est le groupe. Celui qui a la récré est toujours tout seul dans son coin parce que
personne lui ressemble je suis pas sir qu’il soit le plus heureux. Donc attention de ne pas trop vouloir isoler les
individus des uns des autres sous prétexte de non stigmatisation. On est parfois plus stigmatisé quand on est tout seul
qu’ en groupe. L’aspect collectif ne doit pas étre oublié dans les nouveaux dispositifs ¢a me parait primordial. »
Directeur 1
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« Les solutions plus souples sont intéressantes car on ne peut pas larguer un gamin comme ¢a
dans un centre social et lui dire débrouille toi. Ce nouveau mode de travail ne doit pas faire
oublier que la personne reste déficiente intellectuelle, le cadre de [’intervention se normalisera,
mais [’accompagnement lui reste spécialise. 1l faut faire attention a ¢a. ».Directeur 2

«Attention a l’intégrationnisme a outrance pour que les enfants soient intégrés, quand les
enfants en ont besoin et que ¢a représente un plus pour eux il faut surtout ne pas passer a cote,
mais je pense que si un enfant a besoin a un moment ou a un autre de plus de protection, il ne
faut pas lui refuser, il reste malgré tout handicapé le gamin donc attention » Directeur 4.

Le Directeur 3 pointe la réalité du déni de la déficience dans des actions d’intégration
scolaire ou il arrive parfois, quand on met en place un soutien et le bon soutien qui
réussit bien pour un enfant, que 1’école interpelle les professionnels en disant « oui
qu’est ce qu’il fait a I'IME celui-la, il n'y avait pas sa place, I’accompagnement
specialisé ne se justifie pas ». Or nous dit ce Directeur . «C’est bien la qualité de
l’accompagnement qui fait que ¢a marche. 1 faudrait presque que [’accompagnement
s’arréte !!! Peut-étre que, dans certain cas, il faut [’alléger mais attention a cette tentation
parfois de ne plus penser [’autre comme différent et dire, s’il a su faire ¢a c’est qu’il n’était pas
déficient. Non c’est plutot la preuve que hors de I’IME des choses sont possibles et peuvent étre
positives pour [’enfant. »Directeur 3

Le chargé de mission est encore plus précis sur la nécessité de défendre ce principe de
personne ayant des difficultés : « On a vraiment dans le secteur spécialisé, la possibilité et la
capacité de construire des réponses souples, modulables, continuellement en mouvement. Mais
il faut que des principes soient défendus, la personne reste déficiente et c’est pour ¢a qu’on
travaille aupres d’elle. Il faut pas se faire avoir, les perdants ce seront les personnes et les
enfants, mais le secteur aussi. Parce qu’on peut déstructurer le secteur, le démanteler et se
réveiller dans 20 ans en disant m.... ¢ était pas si mal ce qu’on faisait, donc attention. » Chargé
de mission

Dans cette logique, le Directeur 1 pose la question du statut de la personne et de toute
I’ambiguité et contradiction que cela comporte. Il parle d’un probléme de définition des
systemes, ou dans le systtme médico-social en France « il faut étre » pour avoir de
I’aide, Il faut étre désigné, il faut €tre isolé, il faut étre repéré, il faut étre catalogué :
« Méme si on parle d’une évolution des institutions, d’un changement des pratiques, on remet
pas en cause ce statut de la personne. A 1'école pour développer I'intégration il faut que
Uenfant ait le statut, [l’étiquette de handicapé, c'est-a-dire que si on veut aller plus loin on
l’inscrit dans un statut de handicapé et si on l’inscrit dans ce statut, on prend le risque de
Uexclure du systeme donc la il y a quelque chose qui est compliqué » Directeur 1..

I1 nous parle ici d’une forme de « discrimination positive ». En reconnaissant a 1’enfant
son statut particulier, on va enclencher toute une série d’aides, mais en méme temps
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précise t’il, c’est une discrimination positive qui I’exclut puisque les aides aujourd’hui
se situent surtout hors du cadre normalisé : « On reste handicapé, mais en méme temps c’est
stigmatisant et potentiellement excluant mais bon il faut quand méme reconnaitre les difficultés
de enfant et pour l'instant on ne parle pas de toucher a cette logique méme si le droit a
compensation y répond partiellement mais c’est compliqué a gérer ¢ca. » Directeur 1

Le chargé de Mission développe un peu la méme logique mais en mettant I’accent sur la
rigidit¢ du systéme et sur les « convergences d’intéréts » qui « polluent » encore le
systéme : « On a la une convergence d’intéréts qui a terme peut étre néfaste. A ’école, ils ont
des gamins en difficulté et ils se disent qu’il y a quelque chose ailleurs, qu’ils ne vont pas s’en
occuper que ¢a ne reléve pas de leur compétence. Nous de notre coté, on se dit qu’on a intérét a
avoir des gamins parce que autrement on va plus vivre économiquement, qu’il faut faire le plein
pour les prix de journée. Il y a aussi des enjeux importants la. Donc parfois il y a cette
convergence d’intérét ». Chargé de Mission

Pour lui il faut qu’on puisse se dire effectivement que cet enfant a besoin d’un
accompagnement spécialisé, qu’il a des problémes, mais qu’il n’a pas forcément besoin
d’€tre en institution spécialisée pour qu’on y travaille.

C’est a ce niveau qu’il pointe la rigidit¢ du systéme car a ses yeux ce changement de
point de vue nécessite beaucoup de réactivité or, en 1’état actuel des choses, ce n’est pas
possible : « « On voit bien comment ¢a marche. On met un temps fou a faire des orientations,
des dossiers CCPE, CDES, il faut que le gamin, il ait un statut handicapé pour que nos services
s’en occupent etc..... Donc c’est complexe. On devrait pouvoir dire a [’école, oui ce gamin-la,
on ne le connait pas bien, il vient chez nous, on voit comment il fonctionne et, on pense les
dispositifs pour qui retournent chez vous a [’école. Et ¢a on ne sait pas faire ou on ne peut pas,
¢a nous pose probleme. » Chargé de Mission

A ce moment des discours et dans le cours de ces entretiens, il apparait trés clairement
que lorsque que 1’on parle d’intégration ou de participation®’, dans le cadre du secteur

45 . , . . R . A N -
11 est important de préciser que les termes sont peu clairs dans la téte des personnes interrogées, méme si c’est
celui d’intégration qui a été le plus utilisé dans les entretiens.

« C’est compliqué a déterminer dans les concepts ? Je pense qu’on a basculé sur la notion de personne en tant que
citoyen. C’est une personne comme une autre mais qui a un certain nombre de besoins qui sont reconnus et a qui on
va donner les moyens de vivre comme tout le monde. Alors cela s appelle intégration, insertion, inclusion ? Je ne sais
pas. Les concepts sont trés difficiles a identifier. Mais l'idée de participation est plutét intéressante du coup. »
Directeur 1

« Je suis un vieux machin et je reste accroché au terme d’intégration. Bon dans ce cadre de définition, je ne sais pas,
linclusion je ne sais pas trop ce que ¢a veut dire, je suis sur l’idée d’intégration parce que je trouve que dans l’idée
d’intégration il y a plus de mélange. Si j’'insére un bout de texte dans un texte ben le bout de texte il peut étre
dissonant, si j'intégre un bout de texte je pense que ¢a se mélange mieux et que ¢a produit quelque chose de
complémentaire, bon voila et l'inclusion ¢a c’est plus de mon temps. »Directeur2 ...
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enfant, c¢’est forcément de I’école dont il est question et 1a, chacun est d’accord pour
rejeter en bloc une idée trop normative de I’intégration.

5° Une idée normative de l’intégration

Un caractere trop normatif qu’ils retrouvent tous dans I’école et qu’ils questionnent
fortement. « L intégration a l’école, telle qu’on [’entend nous, qui reprendrait tous les aspects
sociaux, ludiques d’apprentissage du groupe etc..C’est la maternelle qui fait ¢a, ¢a oui c’est la
surtout qu’on le trouve. Mais pour moi en primaire, on est dans un monde complétement
différent, il n’y a pas d’ambiguités, on est la pour apprendre, apprendre a lire, a écrire, a
compter et la c’est bien [’objectif des programmes, des instituteurs, des inspecteurs. » Directeur
1

Dans ce contexte, ce Directeur nous parle de 1’intégration comme une forme d’utopie
qu’il est difficile de concevoir avec 1’école d’aujourd’hui dans sa forme actuelle. Il
pense qu’il y a 1a une autre forme d’école a inventer ou a penser.

Le Directeur 2 pose aussi ce postulat d’une école trop normative qui aurait dans sa
forme absolue la tentation d’effacer la qualité de déficient de 1I’enfant accueilli pour le
mettre en conformité avec le dispositif éducatif. Ceci en pensant que, parce qu’il entre
dans une démarche d’intégration, c’est un enfant qui n’a plus de problémes, que c’est un
enfant devenu comme les autres. Il nous dit : «/l faut un programme spécifique, moi je m’en
fous a l’école si le gamin il ne sait pas lire ou écrire, tant mieux s’il y arrive mais bon ¢a veut
dire aussi que le milieu normalisé doit aussi peut étre changer dans sa logique et s’adapter

aussi. » Directeur 2

Le Directeur 3 fait état de cette dichotomie entre 1’école maternelle, peu ¢éloignée dans
ses attentes avec la problématique de I’enfant déficient intellectuel et le passage a
I’école primaire ou cela devient plus important parce qu’il y a un différentiel
d’apprentissage qui s’amplifie.

Il donne pour exemple les difficultés d’acces a 1’abstraction, un certain nombre de
notions qu’on n’arrive pas a faire rentrer, un certain nombre de comportements, comme
attendre sur sa chaise, dire madame a la maitresse, ne pas aller faire pipi quand on veut.

« Alors c’est compliqué de savoir de quoi on parle, intégration, insertion ? Insertion je ne crois pas mais aujourd hui
aussi il y a l'idée d’inclusion comme disent les Anglais. Mais peut-étre que nous, c’est plus comme vous [’utilisez
dans votre question, l’idée de participation qui est intéressante. » Directeur 4

« Je ne sais pas si dans toutes ces réflexions on est encore dans l'idée d’intégration ? Vous [’avez dit vous-méme

dans votre travail préparatoire, la personne handicapée est intégrée a la société. C’est donc plus sa participation a
cette société qui est questionnée non ? » Chargé de Mission
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Il précise que, pour I’enfant handicapé, ce n’est pas facile tout de suite ou tout au moins
pas si vite.

Le Chargé de Mission est plus vindicatif dans ses propos : « On dit tous les gamins doivent
aller a I’école, je pousse a [’extréme expres, mais nous on sait qu’ils n’iront pas tous a l’école,
et stirement pas dans [’école telle qu’elle fonctionne maintenant. J’irais méme plus loin en
disant que c’est de moins en moins d’enfants qui y vont puisqu ’elle aurait tendance a éjecter de
plus en plus. Et nous on ne changera pas [’école. De ou l'on est ce n'est pas nous qui allons
changer [’école. » Chargé de Mission

Ce Chargé de mission renforce ce propos en mettant en évidence ici aussi certaines
contradictions dans les attentes des uns et des autres : « L’école, c’est le principe d’une
grande centrifugeuse, elle tourne et elle éjecte ceux qui ne rentrent pas dans une norme. Nous
c’est le contraire, on retient ce qui vient de [’extérieur, et l'on nous dit maintenant qu’on doit
faire en sorte que les gens qui sont éjectés soient plus éjectés, et en plus on doit y remettre des
gamins qui en ont été éjectés ou qui y sont jamais rentrés donc voila des contradictions

flagrantes qu’il faut gérer ». Chargé de Mission

Il attire notre attention sur le fait d’étre attentif de n’étre ni dans 1’illusion, ni dans
I’utopie que 1’école telle qu’elle fonctionne aujourd’hui puisse étre partenaire de cette
nouvelle mutation. A ses yeux aujourd'hui 1’école est sélective, et c’est 1a une de ses
contradictions. Pour lui il faut réagir contre cela et ne pas le subir : « L école éjecte, on
doit se coltiner et se prendre ce paradoxe la. Si on le prend en disant c’est du fantasme, c’est de
["utopie de penser l'intégration dans ces conditions, et qu’on dit du coup, on va attendre qu’elle
change pour faire la démarche, on sera les perdants de [’histoire ¢a j'en suis convaincu. »
Chargé de Mission

Le Directeur 5 partage ce point de vue mais la aussi avec beaucoup plus de véhémence
que les autres : « Mais attendez, a [’école, ce n'est pas des éducateurs spécialisés qu’il y a, ce
sont des instituteurs, la mission, c’est de faire apprendre, vous avez des enfants j’en ai, moi ce
que j'attends de [’école c’est qu’ils apprennent a lire, a écrire, a compter, c’est qu’ils leur
apprennent les notions scolaires. Il ne faut pas que nos envies soient pénalisantes non plus
pour l’école, parce qu’il y aura du rejet. 1l faut qu’on soit tres attentif.» Directeur 5

Afin d’¢éviter ce risque d’une intégration trop normative, consécutive a des lieux, eux-
mémes pensaient comme tels, tous les cadres interrogés ne voient pas d’autres solutions
que de penser les dispositifs dans une vision d’ensemble avec une vraie volonté de
modification de I’environnement.
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6° Une logique de territoire et d’adaptation de I’environnement

C’est I’idée ici d’un environnement qui soit pensé¢ en amont des projets comme un
espace « vu, per¢u et congu » par tous, pour tous et avec tous : « I/ faudrait que [’école
puisse devenir un lieu ou il va s’y passer plusieurs choses. Je pense que oui qu’on va forcément
vers cette question a condition qu’il y ait une vraie adaptation de [’environnement, pas
seulement en pensant des rampes pour les fauteuils roulants mais en pensant comment on peut
vivre ensemble ces mémes lieux. » Chargé de Mission

Ce Chargé de Mission y voit la une mutation majeure pour demain : «7Trés clairement
c’est I’évolution a venir. Penser [’environnement pour et avec tous. Plutot que de penser une
intégration au coup par coup, il faudra penser un dispositif qui integre d’emblée cette logique
de vie commune. Pour nos établissements et nos associations, c¢’est la facon dont on va se
positionner sur un territoire et intégrer cette idée. C’est incontournable, c’est certainement la
mutation majeure qu’il faudra enclencher. » Chargé de Mission

Il renforce son propos en nous disant : « I/ faut avoir une organisation de vie qui inclut dés
le départ I'idée de vie commune dans les mémes lieux. On est partenaire d’entrée de jeu. Je
crois que c’est un enjeu important ¢a, penser autrement le travail avec d’autres outils. C’est un
enjeu essentiel, ce positionnement dans le territoire, avec les acteurs du territoire, c’est sans
doute vers ¢a qu’il faut aller. Comment sur un territoire, peut-on prendre en compte le parcours

de la plus grande majorité des enfants dans des lieux communs ? » Chargé de Mission

Il est relayé dans cette vision de changement de I’environnement et par cette idée de
Territoire par le Directeur Général qui parle de cette notion d’un espace « pergu, vécu et
congu » : « La clef d’entrée, elle n’est plus la clef d’entrée identitaire a partir d une spécificité
d’un handicap ou d’un type de population, mais bien la clef d’entrée du territoire qui vit et qui
doit se développer avec [’ensemble de ses habitants ou de ses occupants. Partant de la,
lincidence sur les pratiques des travailleurs sociaux, c’est a la fois la transversalité qui va
Jjouer entre les différentes spécialisations, au service d’'une population d’un territoire entier. »
Directeur Général

Il parle méme dans ce contexte d’évolution du travail social et de transformation des
modalités des pratiques : « d’un fonctionnement multipartite qui démarre d’un territoire et
qui prend en compte tout de suite toutes les réalités des personnes qui composent ce territoire.
En gros c’est d’arriver que cet espace commun, ce Soit un espace vécu, perc¢u et congu »
Directeur Général.

I1 parle ici de I’idée d’étre dans des stratégies prospectives et il met en avant le fait que
I’association, a laquelle il appartient, commence a travailler dans cette optique du
territoire : « Nous ce qu’on a mis en place sur I’Association, c’est ['approche territoriale et

derriere cette idée d’approche territoriale c’est forcéement celle de la transversalité et donc du
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décloisonnement. Nous, on a fait quelques balbutiements sur les outils prospectifs de la
stratégie ». Directeur Général

Il définit la démarche prospective comme une démarche qui consiste «d bdtir
aujourd’hui le présent de demain ». Pour lui c¢’est une conception tres intéressante qui
prend plus en compte la réalité des forces exogenes et endogenes pour 1’élaboration de
scénarios plausibles, possibles, et souhaitables. Il précise toutefois que c’est 1a une
approche sur laquelle on est insuffisamment formé.

I1 apporte une restriction au travail sur le territoire qui est mené dans I’ Association car il
n’est mené pour ’instant qu’en interne pour mieux globaliser les moyens existants et
mieux penser la transversalité entre les services.

Tous nos interlocuteurs contribuent dans leurs propos a défendre cette logique d’un
territoire commun plus réfléchi et mieux structuré: « Il faut que l'on puisse demain
concevoir ¢a comme un ensemble, un tout et pas séparément comme aujourd’hui. C’est presque
une conception globale qui faut avoir. Penser le systéeme pour rendre possible le mélange mais
la y a du boulot. » Directeur 3

« Il y a des choses stirement sur le travail en réseau, la proximité sociale, |’environnement, que
[’on connait moins bien ou que ['on a jamais été amené a utiliser, donc oui siirement. 1l faut
investir tous les dispositifs qui nous rapprocheront des lieux de droit commun. 1l faut réussir a
mettre en place des partenariats qui soient intéressants pour tout le monde. » Directeur 2

« Il faut qu’il y ait un vrai réseau territorial qui permette cette mutation, c'est-a-dire une vraie

organisation de service qui permette d’aller la et partout ot c’est nécessaire. » Directeur 1

Mais aux yeux de ce Directeur il y a encore trop peu de dispositifs originaux et 1’on
reste alors dans une logique de filiere spécialisée. Pour lui les dispositifs existants,
CLIS, UPI, SESSAD sont encore mal équipés, mal coordonnés et tributaires des
personnes qui les portent : « Le territoire est mal desservi si on veut prendre une image
autoroutiére, et du coup, on continue d’envoyer les enfants en IME.»Directeur 1

Le Directeur 2 se pose des questions sur quels champs investir, mais précise que cela
passe par un travail sur les organisations : « Il faut enclencher la dynamique. A partir du
moment ou l'on commence a devoir travailler les organisations non plus en fonction de soi mais
aussi des autres et bien on commence a changer. Les modes d’organisation, les modes de
pratique, ¢a peut changer mais c¢’est vrai qu’il faut convaincre aussi les équipes que c’est
important de faire autrement, si les gens suivent c’est plus facile. » Directeur 2

Un Directeur nous parle aussi de ces champs a investir mais lesquels ? : « Il faut une

prise en compte plus global siirement, qui partirait plus d’un ensemble que du particulier. Mais
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il faut des moyens et des prestataires de services. 1l y a des domaines que [’on connait moins
bien, des organisations de travail qu’il faut stirement explorer, mais je ne sais pas lesquelles. »
Directeur 4

I1 nous apporte toutefois des options de travail notamment sur le modéle anglo-saxon :
«L’inclusive éducation comme on dit en Angleterre, c’est complétement différent de ce qu’on
pratique, ils fonctionnent par région ou territoire, chaque Country a son programme et c’est le
Country qui est inclusif. C'est-a-dire que quand un gamin est inclus dans [’école, ce n’est pas le
projet d’un enseignant, d’'une famille ou d’un établissement, c’est le projet de toute l’école.
C’est vrai qu’en France, on travaille plus au coup par coup et rarement avec un projet global
d’inclusion a I’anglaise, c’est la ou je pense qu’on fait fausse route. » Directeur 4

Apres cette logique d’un travail de transformation de I’environnement et d’une réflexion
d’ensemble a partir d’un territoire, ils insistent également sur la nécessité, pour le
secteur, de faire valoir que de son coté, il est capable d’apporter une vraie « valeur
ajoutée » dans cet ensemble et ne pas simplement é&tre quémandeur voire «
consommateur ».

6.1 Apporter une valeur ajoutée

« Si un pont pouvait s’ établir dans le sens d’une réciprocité de services, ¢a serait super. Parce
que a coté de tous ceux qui sont étiquetés handicapés ou déficients, il y a tous les autres et pour
cela a l’école, il n’y a pas d’aides extraordinaires, donc peut-étre que l’idée d’un partenariat

plus large pourrait étre intéressante. » Directeur 1

« 1l faut réussir a mettre en place des partenariats qui soient intéressants pour tout le monde. 11
faut que nous aussi on apporte un plus aux dispositifs dans lesquels on va, c’est important aussi
¢a, qu’est ce que je peux apporter moi de ma compétence hors de mon champ habituel d’action
? C’est pas mal aussi ¢a ». Directeur 3

Il prend I’exemple d’un centre social qui accueille des enfants d’IME, et ou il est
intéressant aussi que I’éducateur y apporte des activités qu’il propose aux autres enfants
en dehors de ceux qu’il accompagne normalement.

I1 précise qu’il faut que 1’on sache apporter une valeur ajoutée au systeme : « Qu’est ce

que j ’apporte moi de mon savoir-faire ? ».

« On doit aussi inscrire notre action, nous dans une logique de partage aussi, c'est-a-dire un
peu sur l’idée du don et contre don de Mauss » Directeur Général

« De ou l'on est ce n'est pas nous qui allons changer I’école. Par contre ce sur quoi l'on doit se
bagarrer c’est de dire a I’école, nous on sait faire des choses que vous ne savez pas faire et
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maintenant comment vous nous entendez et quelle place on trouve dans cette relation a deux. »
Chargé de Mission

Il donne des précisions quant aux compétences et savoirs faire que 1’on pourrait mettre
en avant au travers de nos compétences « psychopédagogiques » mais aussi par exemple
du travail en équipe : « Je pense que le secteur spécialisé, de par ce qu’il a développé, savoir,
savoir faire, compétence, est au carrefour d’un certain nombre de savoirs théoriques,
sociologiques, psychologiques, etc...Il a un savoir qui lui est propre et qu’on pourrait résumer
succinctement a une dimension psychopédagogique. » Chargé de Mission

Il définit cette dimension comme étant une approche ou, a partir du moment ou 1’on
prend quelqu’un avec ses capacités et ses incapacités, avec ses problématiques mais
aussi ses compétences, on doit 1’aborder de multiples facons et de multiples regards et
non pas avec une seule lecture. Il nous dit : « Ca on sait globalement bien faire et donc on
est en position de pouvoir interpeller des partenaires et d’interroger des modes de réponses
parce qu’on a une approche spécialisée. Si on ne veut pas étre les perdants de [’histoire et si on
veut justement aller se positionner a [’école en face de ses paradoxes et de ses contradictions et
bien, il faut y aller mais en tant que possesseur d’une compétence qui peut apporter des
réponses a leurs paradoxes et contradictions ». Chargé de Mission

Il donne aussi le fait qu'on sache trés bien travailler en équipe. Il défend une culture du
travail en équipe assez développée pour le secteur alors que le prof ou [Dinstit,
revendique encore beaucoup d’étre le seul maitre a bord, maitre au double sens, patron
et maitre d’école : «La on peut apporter un savoir-faire intéressant pour du travail en

partenariat méme si on passe par des phases de tension ou d’incompréhension.» Chargé de
Mission

Vers la fin de ces entretiens et au regard de ce qui vient d’étre dit, ce sont
essentiellement le Chargé de Mission et le Directeur Associatif qui ont assez clairement
précisé les missions de demain pour un cadre Associatif. Missions générales que 1’on
fait le choix de rapporter ici sans commentaires puisqu’elles se suffisent a elles-mémes.

7° Missions pour le cadre associatif

« Tout le boulot pour les cadres, ¢a va étre ¢a, expliquer et se battre pour dire ce qu’on est
capable d’apporter.....et de construire ces passerelles-la.» Chargé de Mission.

« Notre travail de cadre, va étre d’expliciter les mutations en cours, pour avoir une bonne
lisibilité des choses pour les équipes. Cela va étre d’analyser les évolutions et de donner un
certain nombre de pistes, d orientations, en disant, « on va vers ¢a, ¢a va passer par un certain
nombre d’étapes, des étapes qui vont nous em... ... , qui seront difficiles a vivre, mais, on a pas le
choix et il faut qu’on y aille. ». Chargé de Mission
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« C’est le travail des cadres du social demain de comprendre les forces et les faiblesses des
structures la ou elles sont. L’IME, en tant que réponse a une problématique globale qui est le
handicap, c’est une faiblesse, parce que les problématiques sont plus diversifiées que ¢a donc
cette logique d’un outil pour des réponses multiples ¢a ne va pas. Ce n’est pas qu’a l’interne
qu’on trouvera des réponses. Il faudra que les cadres les trouvent aussi avec

Uextérieur.»Directeur Général

« La société, c’est un panier de contradictions et de paradoxes, la question, ¢’est comment on se
positionne dans la contradiction. C’est un des boulots des cadres, c’est comment on gere la
mise en tension continuelle. En tant que cadre ou futur cadre du social 1l faut étre dans
[’appropriation de ces logiques et donc dans leurs compréhensions.» Chargé de Mission

« C’est un débat ou il y aurait beaucoup a dire mais le sens de votre questionnement et de votre

recherche est tres pertinent quant a cette nécessité pour un cadre du social a anticiper les
mutations et a comprendre d’autres champs d’actions apparemment loin de leur réalité
quotidienne. Cette idée de projection, méme si elle n’est pas dans [’opérationnalité immédiate,
elle devrait permettre en tout cas une meilleure réactivité. » Directeur Général

« Le cadre demain devra étre en capacité d’avoir un mode de pensée et de réactivité qui soit
ailleurs que dans le spécialisé, alors ¢a ne dépendra pas que de lui, mais il devra étre capable
surement plus qu’aujourd'hui de se penser, comment dire, hors du systeme. » Directeur Géneral

Invariablement les entretiens se sont conclus souvent par un questionnement sur les
risques ou sur une réflexion plus philosophique du sens a donner a tout ca, sur la
personne, sa place, et cette idée d’'une méme vie pour tous.

8° Question du sens de cette mutation

« Le risque, c’est de tout faire reposer sur les épaules de la personne. Aujourd’hui ce sont les
professionnels qui sont au centre du dispositif, ce sont eux qui portent la chose, qui assurent le
passage, l’accompagnement, la médiation, la négociation. Le probleme, c’est que notre role
risque de disparaitre c'est-a-dire qu’on va vers un accompagnement mais Ssans
accompagnateur. On va passer dans un dispositif ou I’accompagnateur, ¢a devient la personne
elle-méme et son proche environnement. » Directeur 1

Ce Directeur précise que par conviction personnelle et philosophique, parce qu’il
appartient a cette société, il aimerait introduire le doute, le scepticisme, en opposition a
la posture qui serait de penser que la société va tout résoudre et atteindre une égalité
pour tous. Il nous dit ne pas vouloir « imaginer la société bienveillante » : « Il faut garder
une certaine défiance quelque part car et si ¢a ne marche pas ? Il faut étre attentif, qu’est ce
qu’on offre a la personne handicapée ? Le bonheur de [’homme, on n'est pas clair la-dessus.
Qui decide de la place de l'individu dans la société, a chaque fois on est renvoyé a ce vieux
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débat et toujours vrai aujourd’hui pour la personne handicapée. Est-ce que la place est une
aspiration a ressembler aux autres et quelles autres ? » Directeur 1

Un Directeur veut aussi garder cette part de lucidité ou il espére que chacun ait son
existence propre et que I’on ne soit pas dans une société a égalité a outrance ou l'on
ferait comme si les différences n’existaient plus.

Parce que pour lui il faut faire attention de ne pas tomber dans le danger de nier la
différence : « Il ne faut pas que l’individu ait une identité un peu virtuelle ou on lui refuserait
le droit d’avoir ses particularités, ses différences, le droit a avoir sa propre opinion, donc
attention. C’est plus une question philosophique, mais je crois que c’est un danger sur lequel y
faut faire attention. » Directeur 4

L’on peut conclure avec ce propos du Directeur Général : « Aprés cela pose le probléeme de
l’ordre du politique et de I’ordre de I’éthique. Est-ce que tout le monde vit parce qu’il est sur un
méme espace a l’unisson, a ['uniformité, suivant une norme unique, ou alors, peut-on afficher
ses différences, d’appartenance, de convictions, de valeurs ? »

En résumé nous voyons que, de ces entretiens, il ressort plusieurs thémes de
compréhension :

-Une mutation qui est bien percue et qui amene un certain nombre de paradoxes et de
contradictions dans la conduite des projets et notamment par 1’aspect générationnel qui
caractérise cette mutation.

-Que ceci amene bien une mise en question des réponses traditionnelles avec des enjeux
pour la pratique professionnelle et le devenir des IME.

-Que les outils préconisés sont a chercher du coté de 1’idée d’un plateau technique, ou
d’un rapprochement des dispositifs déja émergeants, d’une pratique spécialisée plus
intégrée avec des réponses souples et modulables qui privilégieraient une intégration
collective, au contraire d’une intégration trop individuelle.

-On voit également ici que le principe d’intégration est fortement questionné et
notamment sur son aspect trop normatif.

-Qu’est introduit, dans le questionnement, la place du territoire dans la prise en compte
de cette mutation et une nécessaire adaptation de 1I’environnement pour y parvenir.

Voyons maintenant quelle compréhension et analyse nous pouvons faire de ces
résultats.
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Titre III Vers un modéle de participation sociale (synthése des résultats)

On voit mieux maintenant que la mutation concernant la place de la personne dite
handicapée dans la société, que nous pointions en premiére partic de ce travail de
recherche comme point de problématisation de notre questionnement, est bien réelle.
Chacun des interlocuteurs percoit bien le changement de perception autour de la
personne déficiente et démontre qu’il existe bien la I’évidence d’une mutation en cours.

Plusieurs enjeux peuvent étre mis en évidence dans ce troisiéme temps, ils sont au
nombre de cing, un enjeu associatif, un enjeu structurel, un enjeu de statut, un enjeu
conceptuel et un enjeu environnemental.

Ce sont ces cinq enjeux que nous allons aborder maintenant.
1° Enjeu associatif

On peut affirmer aujourd’hui que cette mutation est d’autant mieux percue qu’elle vient
questionner en interne, au sein méme des conseils d’administration et au regard des
attentes des parents qui les constituent, les dispositifs d’action et les logiques
d’interventions. On peut y voir 1 un premier enjeu qui concernera 1’organisation méme
du mouvement associatif qui devra demain combiner entre différentes logiques, et
attentes chez les membres qui la constituent. On pourrait ajouter qu’un risque
d’individualisation a outrance des réalités particuliéres, puisse a terme provoquer un
délitement d’adhésion a un mouvement voire un éclatement du mouvement associatif
vers des « dissidences » de parents qui se regrouperont par intéréts particuliers. D’ou la

nécessité de redonner du sens « au fait associatif ».

Si cette mutation n’est plus a discuter, il apparait a I’issu de ces entretiens, qu’elle revét
un caractére générationnel qui touchera plus le secteur enfant que le secteur adulte.
Notre intention, qui était de questionner en priorité les réponses institutionnelles que
sont les IME, se voit donc confirmée ici.

2° Enjeu structurel
C’est 1a le deuxiéme enjeu que nous pouvons mettre en évidence au travers de cette
mutation et de ses aspects générationnels, c’est qu’elle vient, de fait, questionner les

modes de réponses d’accompagnement de 1’enfant déficient intellectuel et notamment
les IME sur leur devenir et leur capacité a accompagner ces changements.
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C’est d’autant plus vrai qu’il ne s’agira pas a terme de changements a la marge mais
d’une réelle transformation structurelle. C’est le mode méme de I’accompagnement qui
dans cette mutation est en jeu. C'est-a-dire que ce sont bien des changements en
profondeur qui vont toucher demain le secteur enfant. Changements dans les
organisations, changements dans les représentations, changements dans les pratiques.

Il y va ici de I’existence méme des institutions dans leur entité socio-historique. Il est
question ici de rupture d’avec les réponses institutionnelles spécialisées traditionnelles,
c'est-a-dire une mutation méme des pratiques d’accompagnement.

Il va s’agir demain de penser les outils d’accompagnement qui permettront de répondre
a la problématique de I’enfant en le maintenant dans un milieu normalisé et donc tout
I’inverse de ce qui est fait aujourd’hui. On bascule dans une nouvelle logique, ou il
faudra penser demain, un accompagnement spécialisé pour I’enfant porteur d’une
déficience mais sans pour autant que cet accompagnement se réalise lui-méme dans un
lieu spécialisé. Il est question ici d’une pratique spécialisée qui puisse s’émanciper de
I’institution.

C’est la raison sociale, c'est-a-dire culturelle, des établissements spécialisés qui est en
question ici. Il faut donc y voir aujourd’hui I’amorce d’une nouvelle construction
sociale, d’une autre forme de négociation faite par la société entre ses individus par la
redéfinition du sens social & donner aux situations vécues par les individus quel qu’ils
soient dans cette société.

Cette nouvelle construction sociale passe aujourd’hui par Dinscription, dans les
dispositifs de droit commun, des personnes en situation de handicap, pour que puissent
s’y vivre des situations de vie ordinaire. Ceci a 1’évidence ne peut se penser qu’au
travers d’une modification des pratiques professionnelles.

Cette logique de modification des pratiques passe essenticllement, dans un premier
temps, par un décloisonnement des modes de prises en charge institutionnelles, pour
laisser la place a ce qu’on peut nommer un accompagnement social de la personne en
situation de handicap. C’est la logique du plateau technique allant vers des pratiques
plus intégrées qui est privilégiée par les cadres rencontrés lors de ces entretiens.

Toutefois une certaine frilosité existe quand il s’agit de penser concrétement ces
nouvelles pratiques puisque chacun accorde beaucoup d’importance pour dire qu’il faut
préserver 1’idée d’une mise en action de ces changements a partir des IME et non de
facon autonome.
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3°Enjeu de statut

La rupture avec le modé¢le institutionnel, méme si elle est pressentie, reste quelque
chose d’inimaginable aujourd’hui. D’autant plus que la crainte d’une perte d’identité
des individus est grande. Le souci d’une protection, méme a distance, reste un point
important dans les réflexions, puisqu’il vient directement questionner le statut de la
personne repérée encore aujourd’hui comme handicapée. C’est 1a le troisiéme enjeu en
ccuvre dans cette mutation. La revendication d’une identité collective, défendue
fortement par le monde associatif, qui puisse proner non pas un handicap mais le droit a
une différence.

Concernant le caractére de ces pratiques, et au regard de la problématique de la
personne déficiente, c’est la prise en compte collective des individus qui est a
privilégier, au détriment d’actions individuelles qui sont moins « compatibles » avec le
registre de la déficience. Des pratiques intégrées sous forme d’une intégration collective
plutot qu'une intégration individuelle.

Ces pratiques intégrées passent toutes par 1’idée de leur mise en ceuvre dans les lieux
normalisés de droit commun. Ces lieux étant identifiés, pour partie, comme étant les
creches, les haltes garderie, les jardins d’enfants, les centres de loisirs et bien sir 1’école
comme lieu privilégié de la participation a un espace commun. Or, tous nos
interlocuteurs contestent le caractére trop normatif d’une telle intégration, ce qui est le
cas par exemple des dispositifs émergeants de type SESSAD, CLIS et UPI que I’on

retrouve essentiellement dans le cadre scolaire.

Ainsi, ces dispositifs émergeants, bien que directement liés aux prémices de cette
nouvelle mutation, n’apparaissent pas comme la concrétisation formelle d’une nouvelle
pratique et ne peuvent pas é&tre pris en modele d’une nouvelle organisation de
I’accompagnement de demain de la personne en situation de handicap. La raison
essentielle étant, nous ’avons déja dit, leur caractére trop normalisant.

En effet, ces dispositifs concernent essentiellement des enfants pour lesquels des
compétences d’apprentissages scolaires sont repérées et qui peuvent ainsi s’inscrire dans
le modele actuel de I’école. Ces enfants sont en grande partie ceux que l’on dit
liminaires dans les institutions, c'est-a-dire ceux pour qui la déficience, dite 1égére, ne
représente déja pas un frein quelconque a une bonne adaptation sociale.
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4° Enjeu conceptuel entre intégration et participation sociale

C’est 1a un quatriéme enjeu qui apparait dans notre recherche, qui est la compréhension
conceptuelle de ’action a mener. On voit effectivement qu’il existe des difficultés pour
nommer cette action, elle prend souvent le nom d’intégration, mais on pergoit bien que
tout en [’utilisant, le terme d’intégration n’en est pas moins critiqué pour ce qu’il
représente de trop normatif.

Le mode¢le intégratif, apparu au début de I’émergence de la notion de handicap, a
toujours été porteur de cet aspect normatif qui vise plus a rendre ordinaire la personne
atteinte d’un handicap et a la noyer dans la masse. On était alors dans la continuité de ce
que nous nommions au début de cette recherche de 1’idée de « normativité positif »
utilisée par Foulcaut, de rendre conforme I’individu a la société. Ce modele ne peut étre
synonyme d’acceptation d’une différence puisqu’il trouve plus sa justification dans un
processus d’occultation voire de négation de cette différence puisqu’il vise la
normalisation du handicapé a un mode¢le existant et dominant lui-méme trés normé. On
I’a vu lors des entretiens quand il était question d’intégration scolaire notamment, cette
crainte du déni de la déficience chez les cadres interrogés.

Ce modéle de I’intégration est congu comme un rapprochement obligatoire forcé et
indifférencié a un modeéle idéal d’individu, d’une fusion a des normes existantes, étre et
faire « comme les autres ». Or, concevoir I’intégration de ’enfant déficient intellectuel
en fonction d’un tel mode¢le serait simplement ridicule, inefficace voire dangereux.

Nous pensons que de parler essentiellement d’intégration peut apporter ce type de
réactions, de craintes ou d’opposition, car le terme est & notre sens beaucoup trop
porteur d’ambiguités et d’association trop rapide avec 1’idée de normes, de
ressemblance des individus et donc du souci de faire disparaitre la différence.

C’est d’ailleurs dans ce sens qu’un des Directeurs interrogés s’est positionné. Il était
dans cette compréhension trop normative a ses yeux de I’idée d’intégration. Il est en ce
sens représentatif des critiques émergeantes a I’encontre de la désinstitutionalisation, et
notamment de 1’idée qu’il serait proposé¢ par ce biais, a la personne déficiente
intellectuelle, « de vivre mal sa différence dans des lieux ordinaires comme alternative
a vivre mal sa similitude dans des lieux, certes, contraints, mais spécialisés et

s 46
adaptes »*".

40 Les cahiers de I’ Actif, Dossier « intégration des personnes déficientes intellectuelles » une perspective
internationale, Novembre/Décembre 2000, n°294/295).
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C’est pourquoi, en France se substitue de plus en plus au concept d’intégration, le
concept de participation et plus précisément de participation sociale tel que définie dans
la Classification Internationale de la Fonctionnement, du Handicap et de la santé"’.
Terme qui apparait plus parlant et conforme aux attentes et réalités des actions a mener
aux yeux de nos interlocuteurs. Il semble étre, ici, le pendant francisé du concept anglo-

saxon d’inclusion.

Cette émergence de 1’idée de participation révele bien la mutation en cours dans le
champ du handicap. Ce modé¢le participatif ne se positionne pas comme un nouveau
reclassement des personnes dites handicapées mais il ambitionne une nouvelle
compréhension de celle-ci, a partir de I’implication des personnes dans le corps social et
les situations de la vie réelle.

Ce modele participatif contribue a privilégier les différences et les intéréts particuliers
de personnes, dont la spécificit¢ génére des besoins spécifiques a considérer et a
respecter, en opposition a des intéréts catégoriels d’un groupe d’individus, les
handicapés.

Ce modgele participatif fait du manque d’implication de la personne dans les processus
économiques et sociaux le probléme social qui fonde I’accompagnement a mettre en
place. Il se substitue ainsi au principe de réadaptation qui prédomine dans un modéle
plus médical. La prise en charge en milieu spécialis¢ apparait alors comme une forme
de ségrégation et de dépendance qui freine toute forme de participation a la vie de la
cité.

Ainsi, si participer signifie coopérer, prendre part a, s’intéresser a, on verra dans la
participation un mouvement actif par lequel les personnes en situation de handicap
contribuent a la société civile, de maniére plus ou moins importante. C’est 1a une fagcon
dynamique de présenter la place des personnes en difficulté.

Il se produit ici un changement majeur dans la pensée conceptuelle entre intégration et
participation, puisqu’il renvoie non plus le handicap a I’état physiopathologique des
personnes mais au contraire au caractére excluant, inaccessible et discriminant de
I’environnement physique et des barriéres sociales.

On peut donc dire que, puisque la source du désavantage est une défaillance de
I’environnement, les stratégies pour y remédier sont d’enclencher un changement de
posture sémantique, pour passer de 1’idée de prises en charge a celle d’accompagnement

7 Voir 1° partie p 36
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social, non pas par une stratégie d’intégration mais par une dynamique de participation
sociale et de transformation de I’environnement.

C’est en cela que nous pouvons dire aujourdhui qu’il faut que la pratique
professionnelle s’émancipe de I’institution pour se mettre en ceuvre dans les lieux de
droit commun de plain-pied dans la société et non plus a c6té de la société. Attention, il
ne s’agit pas ici de dire qu’il faut concevoir des pratiques professionnelles déspécifiées
mais plutot des pratiques professionnelles intégrées, hors des lieux spécialisés.

5° Enjeu environnemental

On peut dire maintenant, q une situation de handicap apparait comme étant le produit de
deux facteurs : une personne dite « handicapée » et un obstacle dans I’environnement.
Or si un des deux facteurs, et généralement 1’obstacle, n’existe pas, on peut dire qu’il
n’y a pas de situation de handicap. Ainsi méme si I’action sur I’environnement ne
gommera pas la déficience elle permettra a la personne de participer aux activités de la
vie quotidienne auxquelles tout citoyen peut normalement accéder.

Cette prise en compte de I’environnement, qui s’appuie sur une logique premiére de
proximité, c'est-a-dire sur un plan local, nous oblige aujourd’hui a inscrire cette
réflexion dans un espace concret ou évoluent les partenaires potentiels, c’est ce que
nous nommons le Territoire. La mutation de la pratique professionnelle doit donc
s’affirmer dans la nécessité d’un engagement collectif au niveau d’un territoire, pour
produire et gérer les nouvelles réponses sociales du handicap.

Au regard de nos entretiens et de I’interprétation que I’on peut en faire, on peut ici
affirmer que cette transformation profonde des conceptions d’accompagnement passe
par un nécessaire changement de 1’environnement dans sa facon d’appréhender la place
de chacun dans les lieux de droit commun que sont, les créches, les écoles, les centres
aérés, pour ne citer que quelques-uns des lieux d’accueil et de partage possibles.

Pour le secteur de I’enfance déficiente intellectuelle, les pistes apportées dans nos
entretiens proposent des solutions qui passent par le développement de pratiques
nouvelles, peu maitrisées par le secteur, et par I’appropriation, pour les professionnels,
de ces pratiques qui seraient de 1’ordre du travail en réseau, de la proximité sociale, de
transformation de 1’environnement et de développement territorial.

De plus ce travail de fond ne peut se concevoir, aux yeux de nos interlocuteurs, que
dans une approche dynamique, réactive, et sur la base d’un échange de service, en
sachant apporter aux partenaires une réelle plus value dans les actions a mener. Enfin,
de ce travail d’interprétation des entretiens, on peut préciser les missions des cadres
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associatifs pour demain et qui apparaissent sous la forme d’une capacité pour eux a
anticiper les mutations, a comprendre d’autres champs d’actions apparemment loin de
leur réalité quotidienne, et a expliciter les mutations en cours.

En conclusion

Nous pouvons dire maintenant, que notre hypothése de recherche qui était de dire, que
la participation sociale, a un espace commun et non plus séparé, de la personne en
situation de handicap, passe par un décloisonnement des services et institutions
spécialisées et par une mutation des pratiques professionnelles, se voit confirmée par les
cadres associatifs contribuant a I’accompagnement des enfants déficients intellectuels.
Nous pouvons méme y apporter plusieurs précisions, a savoir :

e Que cette mutation ne sera possible que si la pratique professionnelle
s’émancipe de D’institution pour s’accomplir dans des lieux normalisés de droit
commun.

e Que cette transformation ne concerne pas que la pratique professionnelle, mais
aussi le fait associatif.

e Que cette appropriation et compréhension passent par 1’affirmation d’une
maitrise nécessaire, pour les professionnels du secteur institutionnel spécialisé,
de nouveaux champs d’interventions de I’action sociale.

¢ Que la notion de participation sociale vient donner une autre vision du concept
d’intégration, moins normative et plus inclusive.

e Que cette participation ne peut se développer qu’au travers d’un territoire
devenu socialement responsable dans la mise en ceuvre des stratégies
d’accompagnements de demain.

Nous pointions, en conclusion de premiére partie de cette recherche, que nous étions
confrontés a I’émergence d’un nouveau triptyque, d’un savoir, d’un discours et d’une
pratique, concernant la personne déficiente. La question de la pratique restait en
suspend, or nous pouvons tenter d’y apporter maintenant une réponse.

On a vu que cette pratique ne peut plus étre le privilége de tel ou tel groupe ou de tel ou
tel organisme, que cela suppose la mobilisation de tous au niveau d’un territoire. Un
territoire qui prend une place de plus en plus importante dans la mise en ceuvre des
politiques sociales depuis les lois de décentralisation. Ainsi, avec les transferts de
compétences vers les collectivités territoriales, s’est mis en place une logique assez
claire d’exercait une solidarité de proximité plus efficace, en ayant pour objectifs de
rapprocher les citoyens des centres de décisions, les responsabiliser et favoriser leur
participation.
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Cette idée, d’un développement de 1’action au sein d’un territoire, que nous pouvons
qualifier de socialement responsable, nous améne a poser le Développement Social
Territorial comme outil et perspective d’action nous permettant la mise en ceuvre du
principe de participation sociale de 1’enfant Déficient intellectuel aux lieux normalisés
de droit commun. C’est ce que nous allons interroger et expliciter dans la troisiéme

partie de cette recherche.
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3° partie
Pour une nouvelle perspective d’action : le Développement Social Territorial

Cette partie de la recherche s’inscrit dans la logique de démarche prospective qui est la
ndtre depuis le début de ce travail. Elle vise a la compréhension et a I’appropriation
d’un modele d’intervention, le Développement Social Territorial (DST), comme
perspective d’action a la mise en place d’une participation sociale de I’enfant déficient

intellectuel dans les lieux normalisés de droit commun participant a 1’accueil,
I’accompagnement, I’éducation et 1’éveil culturel des enfants dits normaux.

Cette appropriation et compréhension s’inscrit pleinement dans 1’affirmation d’une
maitrise nécessaire, pour les professionnels du secteur institutionnel spécialisé, de
nouveaux champs d’intervention de 1’action sociale.

Il s’agit d’un positionnement de rupture qui puisse contribuer a la transformation et a
I’évolution des dispositifs d’actions de prise en charge (notamment, les IME), de
I’enfant déficient intellectuel.

Ces formes d’accompagnement sont historiquement marquées par une logique de
séparation et caractérisées par des démarches d’ouverture et de décloisonnement,
¢laborées sur le mode d’une intégration trop normative, pour aboutir & une mise en
ceuvre significative d’un principe plus large de participation sociale et d’accés de tous a
de tous les lieux normalisés de droit commun.

A notre sens, cette rupture passe par une action de transformation de 1’environnement et
non plus par une action psychosociale individualisée qui vise a adapter la personne au
milieu.

I1 ne s’agira pas pour nous de dresser ici un historique ou une compréhension des modes
d’apparition du DST dans le paysage de 1’action sociale mais plus d’en comprendre le
sens et le fonctionnement au moins dans ses principes généraux.

Dans un premier temps, nous verrons le sens a donner a cette notion de Développement
Social Territorial (DST), pour tenter ensuite, dans un deuxiéme temps, d’identifier les
outils et la méthodologie de I’intervention en DST. Dans un troisiéme temps, nous
mettrons notre questionnement professionnel a 1’épreuve du DST.
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Titre I Donner du sens a la notion de Développement Social Territorial

Les politiques publiques offrent de plus en plus depuis une décennie, a la fois un cadre
juridique et organisationnel favorable a la mise en place de pratiques de développement
social. L’émergence de nouvelles problématiques autour de la pauvreté, la précarité, les
modes d’interventions sur I’habitat puis sur la ville ont contribué¢ largement a la
clarification et a la prévalence du développement social a contrario d’une logique
d’accompagnement individuel des problématiques en présence.

La politique de la ville, avec les contrats ville s’appuie trés largement sur cette logique
et plus récemment dans une approche de plus en plus décentralisée de 1’action sociale,
la loi d’orientation sur I’aménagement et le développement durable du territoire se
revendique clairement de cette logique.

1° Le cadre de la démarche en DST

Il s’agit ici de comprendre et appréhender non pas une quelconque méthodologie de
I’intervention sociale mais une démarche éprouvée, construite et finalisée dans d’autres
contextes. Le fait que cette démarche ne soit pas parvenue jusqu’au sein de nos
institutions, montre s’il en est besoin un peu plus le caractére « fermé » et « autarcique »
de nos organisations.

Le rapport Brévant-Picard « Une nouvelle ambition pour les villes, de nouvelles
frontiéres pour les métiers »*°, apporte des éléments de compréhension sur les enjeux du
DST. 1l préconise d’élaborer dans le cadre de la politique de la ville, des projets sociaux
de territoire qui solliciteraient 1’ensemble des travailleurs sociaux des différentes
institutions. Emprunt d’une logique de décloisonnement, cela permettra de réconcilier le
social et I’urbain.

Les projets sociaux de territoire affirment et renforcent les relations entre les différents
acteurs de ce territoire. Il s’agit de faire progresser le décloisonnement institutionnel
tout en apportant une réflexion sur les freins a la collaboration. Au final, au travers de
ces projets se développe une culture commune du développement social.

Les projets sociaux de territoire apparaissent alors comme des espaces privilégiés de
parole, de débats et de reconnaissance de compétences, de dispositifs et de contraintes
propres a chaque acteur.

* Rapport de la DIV (Délégation Ministérielle 4 la Ville et au développement social urbain), septembre
2000
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Le rapport met I’accent sur I’importance d’une telle action qui permet la mise en place
d’une compréhension partagée et non plus isolée des rapports sociaux en ceuvre sur un
territoire donné. Glissant d’une logique de 1’offre, a une logique de besoins, les services
ne sont plus congus a partir de ressources légitimées par les institutions en place mais
par une objectivation des besoins réels repérés sur le territoire donné.

2° Définition

Si on se réfere purement a une définition didactique de la notion de développement, on
peut dire que quand on parle de développement, on parle d’une action de développer, de
déployer, de dérouler, dans le but d’une croissance, d’une augmentation, d’une
amplification, mais aussi d’un rayonnement, d’un essor et d’un progres.

Dans le registre de I’écrit, le développement permet d’exposer, de clarifier,
d’argumenter, de commenter une démarche, un processus, un enchainement logique de
compréhension d’une idée, d’un discours ou d’une réalité. Il s’agit donc d’une
sémantique dynamique, qui contribue a introduire et a expliciter un changement une
orientation en vue d’un progres.

Dans nos sociétés démocratiques, cette idée de progres se trouve étroitement liée a une
évolution, une transformation, un développement a long terme d’un certain nombre de
domaines liés a I’éducation, a la santé, a ’organisation politique, a 1’égalité, a la
solidarité. La qualité de ce développement se mesurant a 1’aide d’indicateurs que sont le
niveau de vie, I’espérance de vie, plus récemment a la participation citoyenne, le niveau
de scolarité etc...

Dans son ouvrage, « conduire le développement social », Philip Mondolfo* nous donne
une premicre définition. En nous précisant que, « le développement releve d’un
phénomene quantitatif et qualitatif, qui recouvre [’ensemble des changements dans les
structures et les représentations qui accompagnement et permettent [’expansion.....Le
deéveloppement tient la gageure de ne pas étre qu’'un processus productif mais aussi un
mode de valorisation environnemental, culturel, social, politique pour le mieux étre des
populations ».

Pour lui, le développement est ainsi un mode d’action combiné de valorisation des
ressources qui s’inscrit dans une conception multidimensionnelle et croisée des facteurs
propres a valoriser les potentialités endogénes et exogeénes d’un territoire pour répondre
aux besoins humains de santé, d’éducation, de sécurité etc....

* Mondolfo Philip, « conduire le développement social » 2° édition Dunod, Paris 2005
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Ce développement est social car il intégre I’idée de la légitimit¢ d’une délibération
collective ouverte aux membres de la société civile pour prendre les décisions propres a
améliorer leurs conditions de vie. Il est social car il intégre les dimensions de solidarité
et d’assistance dont la société est redevable a tout individu de par les effets qu’elle
génére mais aussi de la responsabilité qu’a chaque individu a 1’égard de la société et
entre les générations.

11 est territoire car s’applique un principe de subsidiarité : les problémes sont traités au
plus prés des niveaux auxquels ils se posent. C’est ici que I’idée de proximité prend tout
son sens. Ainsi le territoire ne peut étre défini que par I’objet du probléme repéré et
identifié. Il ne se détermine et ne se délimite qu’a I’aune d’un diagnostic préalable a
I’action a mener et au repérage des acteurs a mobiliser pour mener cette action.

Il peut ainsi étre délimité a la zone des échanges sociaux d’un groupe d’individus, a la
zone des échanges économiques d’un groupement d’intéréts collectifs.

Il est en tout cas pour Philip Mondolfo™ le lieu « d’une politique d’aménagement des
équipements et des services d’intéréts collectifs susceptibles de rééquilibrer certaines
inégalités », il fait état d’un projet qui vise a « (ré)éduquer les habitudes et les
mentalités, voire les volontés » pour proposer des systémes de participation propres a

animer la vie sociale.

Cette notion de territoire nous est précisée par Eric Glon’' comme étant une ceuvre
humaine, un « construit humain ». 1l est un espace approprié, propre a soi et propre a
quelque chose. Il est a la base de I’existence sociale. Toute société a du territoire,
plusieurs territoires et produit du territoire, pour habiter, pour travailler, pour se créer,
pour réver. Ce sont des espaces vécus, subits, des cellules locales et des réseaux
ramifiés.

Il s’y constitue des « cercles de sociabilité ». On appartient au territoire parce qu’on y
installe quelque chose, parce qu’on y est impliqué. Ainsi, ce n’est pas le statut des
individus qui compte dans le territoire mais le parcours individuel, I’histoire, la
mémoire, la culture des personnes qui le constituent.

3° Caractéristiques

Au regard de la définition apportée ici, on peut dire que le DST porte donc sur les
actions menées sur les activités d’échanges et de services qui permettent de structurer,

> Mondolfo Philip op cité p 90
> Glon Eric , « territoire, développement, environnement » Cours DSTS 2° année Janvier 2004 IRTS
Loos

91



d’organiser et d’ordonner la société. Ces activités d’échanges ne sont pas, dans le DST,
uniquement établies sur leur aspect purement utilitaire mais surtout pour les relations
sociales qu’elles instaurent et consacrent.

On retrouve ici la notion abordée dans nos entretiens sur la nécessité pour les
professionnels du champ spécialisé d’apporter une valeur ajoutée dans les échanges a
instaurer pour engager des actions de changement. Le Directeur Général faisant
référence a Mauss dans ’idée du don, contre don.

3.1 1l est un moyen de promotion des individus

Le DST aurait donc comme caractéristique de donner de la densité et de la résonance
aux occasions d’échanges permettant de développer les liens sociaux et d’engager une
négociation permettant de définir la place de chacun dans ces échanges.

Le DST apparait ainsi comme un moyen de promotion des individus a travers le lien
social et I’entraide puisqu’il contribue a la mobilisation des acteurs afin de trouver et de
créer les modalités d’une réponse collective a des manques repérés.

Dans cette perspective, le DST pose la question des moyens permettant de faire
travailler ensemble des acteurs différents, aux attentes, représentations et cultures

préalablement supposées différentes, contradictoires voire opposées.

3.2 Il permet une action simultanée

Ainsi, le DST se caractérise également par la mise en place d’une action simultanée sur
« toutes les dimensions en confrontation dans une réalité locale ». 11 a cette
caractéristique de créer une dynamique qui permette a des acteurs repérés comme
semblables et différents, d’étre partie prenante pour une action collective autour d’un
probléme identifié par tous.

Le DST crée ainsi des espaces, des connexions, des liens et rapports institutionnels
nouveaux. Il permet d’engager des changements profonds dans les relations entre les
services et institutions engagées dans ce processus.

La notion de probléme étant signifiée ici tout autant comme potentialité, aspirations ou
attentes que comme signifiant de 1’idée de dysfonctionnement, de manque, de déficit.
L’idée de probléme dans le DST renvoie plus a Dl'intérét qu’ont des acteurs a
I’amélioration possible d’une situation.
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Selon Philip Mondolfo, sur la base du DST, il y a une volonté tant politique que
technique de « passer d’une approche fragmentée, individuelle et assistancielle a une
approche globale, collective et citoyenne » des problématiques sociales.

Ce propos vient conforter notre affirmation du besoin de rupture que nous évoquions
précédemment de transformation de 1’environnement et non plus d’une intervention
psychosociale individualisée qui vise a adapter la personne au milieu.

3.3 1l introduit du changement

C’est 1a une des caractéristiques supplémentaires du DST puisqu’il tend a rendre
obsoléte les moyens d’action traditionnelle du travail social en se démarquant des prises
en charge individuelles au bénéfice « d une action territorialisée » pensée en globalité
de lieu, de partenaires et d’acteurs.

Un DST qui cherche a mettre en lumiére, pour ceux qui y travaillent, les multiples
potentialités de 1’espace qui les délimite en créant du lien, de fagon dynamique entre
toutes ces potentialités, économiques, culturelles, structurelles et sociales en lieu et
place de perception étriquées et stéréotypées de dispositifs usuels cohabitants cote a cote
sans réelle cohérence ou adéquation de moyens.

Le DST se caractérise ainsi par le fait que les formes d’actions instituées se trouvant
structurellement et idéologiquement modifiées, il a des effets sur les méthodes de
travail.

Des effets sur les méthodes de travail car il améne a développer la stratégie comme
moyen de I’action. C'est-a-dire que le DST nécessite la recherche d’un choix rationnel
entre plusieurs options possibles, choix issu tout a la fois de la coopération mais aussi
de la compétition puisqu’il met en présence des acteurs ayant des contraintes et des
logiques différentes.

On parle alors d’une « intelligence stratégique » qui doit permettre que tous les acteurs
puissent faire valoir leurs intéréts et préserver leurs degrés d’influence. Sinon le jeu
relationnel ne se résumerait qu’a la confrontation ou au rapport de force.

Ainsi, le DST va plus loin dans la modification des modes de travail puisqu’il permet
I’existence d’une forme « d utopie créative ».

La ou le plus souvent I’action se limite a ajuster I’offre a la demande en mobilisant les

moyens existants et institués, le DST lui, permet le « génie professionnel » de se
développer. Les acteurs ne sont plus limités par les moyens octroyés, mais peuvent
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s’appuyer sur les capacités et potentialités multiples du territoire et la diversité des
échanges qui peuvent s’y jouer.

Cette caractéristique du DST nous intéresse particulierement puisqu’elle nous permet de
dire qu’il y a la une bonne occasion de sortir du réle normatif attribué aux
professionnels et institué par des fonctionnements « fermés» que 1’on retrouve
couramment en IME.

Une forme de travail qui peut vite se limiter a la mise en ceuvre routiniére d’une
succession de taches journaliéres portées par 1’'unique projet d’accueillir tous les jours
I’enfant dans I’institution. Fonctionnement générateur de beaucoup de frustration ou de
refoulement ou les professionnels s’interdisent (a tort certainement) toute forme de
créativité, non pas dans les activités proposées, mais dans 1’élaboration « stratégique »
de projets.

De plus on peut y voir aussi une forme de dévalorisation de la fonction méme du
. . r . : 2
professionnel voire de sa déqualification™.

La logique économique qui entoure aujourd’hui I’action sociale et les organismes
financeurs seraient méme tentés, a terme d’y voir pourquoi pas une sous-employabilité
des Educateurs Spécialisés dans les IME, et leurs préférer de nouvelles qualifications de
type AMP.

C’est pourquoi a nos yeux cette réintroduction du « génie professionnel » ou comme le
dit Philip Mondolfo> « du travailleur social inventeur de supports pédagogiques »
induit par le DST nous parait étre aussi salutaire pour permettre 1’exploitation des

ressources cachées et inexploitées de toute une profession, a condition qu’elle s’y
engage.

3.4 1l favorise la transversalité

Le DST s’inscrit pleinement ici dans une logique de transversalité des savoirs, des
savoirs faire et des savoirs étre préexistant dans les différentes institutions et systémes
inhérents a la problématique repérée et au territoire concerné.

% Jinterviens en tant que vacataire dans un centre de formation en Travail Social, et je suis confronté
réguliérement a cette réalité. Les stagiaires éducateurs montrent peu d’entrain a vouloir venir en stage en
IME car ils ont une représentation dévalorisante du travail qu’ils confinent a des actions ludiques de type
travaux manuels, peinture, poterie, découpage etc...Les dimensions de conduite de projet,
d’accompagnement éducatif, de travail en équipe, d’animation de groupe n’apparaissent plus comme
constitutives du réle de 1’éducateur en IME.

>3 Op.cit. page 90
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De fait, « les interactions mises en ceuvre dans les projets de développement vont
apporter des informations qui vont produire de profondes réorganisations perceptives
chez tous les participants d’un systeme d’action local ». 11 parle dans ce contexte des
risques de « dissonance liée & la méconnaissance de I’autre »”*. Car il est vrai que la
mise en présence d’individus ayant des représentations idéologiques, un vocabulaire, un
langage et des organisations spécifiques de travail peuvent donner des

, , : . .y . : 55
incompréhensions qui créent « des barrieres ou des distorsions de messages »”".

Il caractérise cet aspect du DST comme étant, « un processus d’interconnaissances et de
transactions », qui permet d’intensifier le nombre et la qualité des possibles présents sur
le territoire et étre ainsi déterminant pour créer des effets de coopérations et de liens
sociaux méconnus.

3.5 1l favorise la production d 'une connaissance commune

Le DST introduit également de la réciprocité et de la proximité dans les relations
interpersonnelles, interprofessionnelles et décisionnaires. Il pose ainsi différemment les
relations et les échanges entre les partenaires. Les frontiéres entre les partenaires
deviennent plus floues.

Ce modele, nous dit Philip Mondolfo, ou « chacun se retrouve sur le terrain de vie de
l’autre » modifie beaucoup des rapports préalablement assez distancés. D’ou la
nécessité d’une grande conscience chez chacun des acteurs du DST de bien habiter le
méme lieu.”®

Le DST permet donc la mise en forme d’une « connaissance commune » et partagée qui
permet d’agir de fagon plus cohérente et plus performante. Il permet ainsi la mise en
place d’un processus de démystification sur les normes et les représentations de chacun.

On voit combien tout processus de DST est alors marqué par la complexité des effets
qu’il va générer du fait de I’interaction d’une pluralité d’acteurs, chacun visant des
contraintes et logiques différentes. Le DST produit ainsi, tant un effet territorial, par une
redéfinition du périmétre traditionnel de I’action, qu’un effet organisationnel, par une
structuration du travail pensée en relation avec le rythme et le temps d’autres réalités

>* Philipp Mondolfo, op.cit. p 90

> Idem

%% J°ai I’habitude quand j’accueille des stagiaires sur la structure ou je travaille de leur demander de me
dresser 1’organigramme de fonctionnement de celle-ci. On s’apergoit tout de suite qu’il y a presque autant
d’organigrammes que de stagiaires. C'est-a-dire que chacun d’eux « habite » des lieux différents. Or il
parait difficile de construire une compréhension de la réalité si on ne s’entend pas sur cette réalité, d’ou la
nécessité a mes yeux d’habiter un méme lieu tous ensemble et non pas des lieux séparés.
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professionnelles, mais aussi un effet identitaire par [’apprentissage de nouvelles
compétences.

De nouvelles associations d’acteurs se créent, un redéploiement d’activité structure de
nouvelles solidarités et de nouvelles connaissances de conduites de projet. Philipp
Mondolfo parle de « communautés de professionnels » et de « communautés de
projets ». 1l précise que ces nouvelles communautés « parviennent a homogénéiser
leurs valeurs, leurs langages, leurs logiques en réduisant progressivement les écarts de
compréhension a l’ceuvre dans toute rencontre ».

De cette approche générale des fondements du DST, on peut dire qu’il y a la une
véritable intention de transformation du réel, qui est guidée par une nécessaire
représentation méme du sens de cette transformation. C’est bien 1a une démarche
prospective qui est & 1’ceuvre ici mais élaborée dans un souci de « représentation
opératoire d’un futur possible en vue de le changer, ou de changer son propre
positionnement ».

Cette « représentation opératoire » s’inscrit dans une logique de projet, comme mode
d’intervention et d’instrument méthodologique.

« Le projet comme une projection dans le futur, dans l’espace, dans le monde des idées
pour concevoir une réponse nouvelle qui vise [’adaptation, c'est-a-dire la modification
des situations, ou la transformation du fonctionnement des organisations existantes afin
d’améliorer leur efficacité, mais aussi la création de nouvelles structures ou encore la
mise en ceuvre de nouvelles politiques. Cette élaboration résulte d’une confrontation
d’idées qui épousent des intéréts particuliers, mais aussi des intéréts généraux. Elle se
clot par un compromis qui essaie de concilier des points de vue divergents et conduit a
la construction d’'un « liew commun » au sens ou les différents acteurs en présence
élaborent une conception commune par la discussion et en viennent a partager une

. . N g . . 57
connaissance, un savoir et a édifier les principes de leur rapprochement. »

Dans cette dynamique, se mettre en projet constitue bien, & nos yeux, un moyen de
changement.

Le DST se propose tout simplement d’amener les professionnels a renouer avec une
pratique apprise et vécue mais partiellement ou totalement oubliée dans sa
méthodologie ou dans une forme de perte de sens.

Pratique oubliée, pour les raisons que nous avons déja abordé précédemment, mais aussi
liées aux effets de structures énoncés dans nos entretiens par les cadres rencontrés.

>7 Philipp Mondolfo, op.cit. p 90
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Des effets de structures qui amenent I’institution spécialisée a fonctionner pour elle-
méme et ou toutes actions d’accompagnement se diluent dans une espéce de
quotidienneté routiniére ou le fait méme pour la structure d’avoir accueilli I’enfant se
suffit comme projet, le reste n’étant qu'un exercice organisationnel visant & maintenir
un bon niveau de bien étre a cet accueil.

On peut aisément comprendre que le DST puisse venir bousculer un environnement
normatif. Le changement met en difficulté I’ensemble des acteurs, tant les initiateurs de
ce changement, car ils n’en mesurent pas toujours I’ensemble des enjeux, que les
conservateurs qui préfeérent étre confronté a une réalité éprouvée plutdt qu’a un réel
hypothétique.

Le DST nécessite donc de permettre aux acteurs qui s’y engagent, d’identifier et de
qualifier la nature des problémes rencontrés, d’afficher, de négocier et mettre en scéne
« une complémentarité stratégique » au travers d’un projet qui permet de concevoir des
transversalités d’actions a mettre en ceuvre dans le territoire.

C’est ce que nous allons aborder maintenant en présentant la méthodologie du DST au
travers des outils a mettre en ceuvre pour sa concrétisation.

Titre 11 Eléments de méthodologie en Développement Social Territoriale

On a vu précédemment que le DST s’inscrit dans une résolution de problémes
complexes avec une forte dimension humaine. On peut en rappeler quelques
effets comme le fait :

v" Qu’il introduit une critique des modes de résolution classique des dits
problémes et donc qu’il autorise de regarder différemment la pertinence
des actions et d’imaginer différentes formes d’action.

v Qu’il a un recours constant et méthodologique a des processus de
négociation et d’¢laboration de solutions avec les partenaires concernés
d’un territoire, selon des rapprochements inhabituels.

v" Qu’il est transversal et de proximité.

v" Qu’il est congu comme une démarche globale de mise en mouvement et

en synergie des acteurs pour valoriser les ressources matérielles et
humaines du territoire.
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v Qu’il améne une transformation de I’environnement tant physique,
sociale et institutionnelle.

v Qu’il nécessite une compréhension partagée, une « connaissance
commune » de 1I’objet de ’action et de sa finalité.

La premicre étape pour la mise en ceuvre de ces principes dans une méthodologie de
projet peut étre repérée comme « la délimitation du territoire ».

1° La délimitation du territoire
Il convient d’établir pour la mise en ceuvre du projet une premiére « délimitation du
territoire », en repérant les acteurs, en évaluant les enjeux, que cherche-t’on a savoir, ou

recueillir les informations. Il s’agit 1a d’un travail « de balisage du diagnostic ».

On parle alors dans le cadre du DST de mettre en place une véritable « cartographie du
systéme acteur »”° qu’il est possible d’établir comme suit :

v" Inventaire des acteurs entrant habituellement dans la réalisation des
actions (origine et motifs des alliances).

v’ Identification du niveau d'implication (technique, politique,
institutionnel).

v’ Positionnement stratégique (enjeux, intéréts, objectifs).

v Objectivation des liens de partenariat (pratiques de terrain), stratégies
institutionnelles.

v' Inventaire des acteurs n'entrant pas dans la réalisation des actions malgré
leur qualité a étre des partenaires.

v’ Repérage et qualification des obstacles.
v’ Repérage et qualification des ouvertures possibles.

v' Caractérisation des effets attendus selon les « associations partenariales »
(incidence dans la réalisation du projet).

*¥ Bernoux Jean Frangois, « Mettre en ceuvre le développement social territorial » Dunod, paris, 2002
59
Idem
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v" Définition des stratégies de retournement ou de consolidation a prévoir
en direction des différents acteurs.

Ici il est question de savoir de quel territoire on parle. D’en comprendre et d’en
appréhender les contours, sociaux, politiques, sociologiques, géographiques,
institutionnels et administratifs.

Jean Frangois Bernoux nous dit que « la bonne échelle » du territoire ne sera déterminée
que par » sa capacité de développement endogene et exogene ». Par exemple, les formes
d’insensibilit¢ ou de cloisonnement important de certains acteurs pourront é&tre
considérés comme facteurs insuffisants au bon développement. A ’inverse, une histoire,
des habitudes, des particularités, dans le champ de la démarche engagée pourront étre
compris comme facteurs facilitateurs et étre des repéres de délimitation.

Une fois cette « cartographie du systeme acteurs » il convient d’engager la deuxiéme
étape du projet qui ne peut se réaliser que sur 1’élaboration « d’un diagnostic

s 60
partage » .

2° Le Diagnostic partagé

La ou plusieurs acteurs sont en action, la 1égitimité du projet ne peut pas se prévaloir de
la vision d’un seul acteur. Celui-ci peut étre déclencheur du processus mais Son
probléme dans Sa vision de Sa réalité sociale doit pouvoir étre revisité par d’autres et
aboutir a I’émergence d’une problématique partagée, voire différente pourquoi pas, de
celle énoncée préalablement.

Le diagnostic aura donc comme fonction d’approfondir la connaissance du probléme, de
valider sa réalité ou d’en déterminer une autre, et d’indiquer des pistes d’action et de
voir en quoi le territoire est-il susceptible d’y apporter une amélioration ou une
transformation.

Il y a 1a une nécessité a faire reconnaitre le probleme par le plus grand nombre des
acteurs par « la formation d’enjeux partagés ». Le diagnostic devient ici « un moyen de
sensibilisation et un support d’adhésion au projet a construire pour mieux répondre au
probléme »*'.

% Jean Frangois Bernoux op. cit. p 98
%! Idem
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Bien que produisant de la connaissance, le diagnostic partagé sert donc surtout aussi a
faire levier pour enclencher une dynamique d’action entre les différents acteurs.

Cette phase de diagnostic ne peut donc pas étre le résultat d’une consultation d’experts,
mais elle doit étre le résultat d’une coproduction de tous les acteurs mis en relation.

Il y a 1a une nécessité a étre vigilant sur les modalités de mise en présence des différents
acteurs car on peut repérer trois obstacles a cette confrontation qui pourraient contribuer
a fausser cette phase de diagnostic partagé.

Le premier obstacle porte sur « la légitimité des acteurs »*. Une légitimité qui peut étre
trop faible et qui désintéresse les acteurs conviés. Mais aussi une légitimité trop forte
qui peut apporter la suspicion sur les motivations réelles de 1’initiateur.

Quel est le motif caché ? Quel est 1’intérét non formulé ? Quelle garantie pour 1’intégrité
de chacun ?

Ainsi le diagnostic partagé doit donc garantir « une clarification des enjeux, des
intéréts et des objectifs, qui ne doit laisser aucun doute aux protagonistes sur les
attentes respectives ni sur le niveau d’avancement de I'intention de départ »*.

Le second obstacle consécutif du premier se caractérise par le caractére spécialisé des
missions et les logiques propres a chaque acteur qui produit des réticences dans la
« mutualisation » des savoirs qui peut apparaitre comme « un risque de perte de
prérogatives et de reconnaissance »*. Chacun a ainsi des difficultés a donner le sens de
son action et ne s’engage pas complétement dans un partage nécessaire. On se contente

de dire ce que I’on fait, 1a ou on est compétitif mais on en questionne peu la pertinence.

Le troisiéme obstacle constitue pour Jean Frangois Bernoux, « la synthese des deux
premiers ». Trop de légitimité dans un champ de compétence, un fort savoir-faire peut
donner une parole tellement forte qu’elle pése plus lourd que d’autres. Il est donc
important pour lui de faire en sorte que « la valeur de la parole des uns et des autres
soit reconnue et pour cela entendue ».

Pour lui il est donc important, afin d’éviter ces obstacles de « réaliser la mise en
présence en évitant la rencontre ». C'est-a-dire de pouvoir organiser un diagnostic « a

62 Jean Frangois Bernoux, op. cit. p 98
5 Idem
% Idem
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plusieurs voix » avant de concrétiser un diagnostic qui soit une mise en présence des
différentes voix préalablement exprimées.

C’est dans ce temps de mise en présence que pourront s’exprimer les voix des
professionnels, des différents acteurs, associatifs, institutionnels, politiques,
économiques et que s’y adjoindront les voix des experts mobilisés, ou des études
statistiques si elles ont eu lieu.

I1 est alors nécessaire « d entendre dans ce qui est dit ». 11 apparait que c’est seulement
dans ces conditions que le diagnostic partagé puisse ouvrir des pistes de débat et de
plans d’action.

Le diagnostic partagé doit permettre que I’initiateur de la démarche ne soit plus le seul
proprié¢taire de la démarche et de la demande initiale. On est alors bien dans une
« connaissance commune » produite et partagée par les différents acteurs

A cette étape du projet, il convient d’étre en capacité de donner du sens a cet ensemble
de paroles, en une vision globale qui permette de « dire » le territoire pour que 1’on
puisse €tre renseigné sur les actions de changement a entreprendre. C'est-a-dire de
passer d’un certain nombre de problémes sur le territoire en une « problématisation du
territoire »”.

C’est 1a la troisiéme étape du processus de méthodologie en DST.
3° Problématisation du territoire

I1 s’agit ici pour les acteurs réunis de définir non plus les manques et insuffisances mais
de construire une approche globale et problématisée, d’un territoire qui « intéresse » le
plus grand nombre, autant pour ses potentialités et ses ressources que pour ses besoins,
dans une perspective de développement.

Jean Francois Bernoux nous dit que ce travail de problématisation «est a la
compréhension de la réalité du territoire ce que le diagnostic est a sa connaissance ».

Cette partie est d’autant plus importante qu’elle vient valider le diagnostic partagé et
sera le lien avec I’étape de formulation de 1’action.

Il est question dans cette phase de problématisation de construire ce que nous nommions
préalablement un lieu commun vécu et partagé par tous. C’est de cette phase de

6 Jean Frangois Bernoux, op. cit. p 98
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problématisation que vont se constituer les normes de fonctionnement du groupe mais

. . s 0 66
aussi se constituer un « espace d’action a partir d 'un accord fondateur »”" .

C’est a partir de cette reconnaissance, par 1’ensemble des acteurs, de 1’existence d’un
probléme social et de leur acceptation d’une nécessité d’agir pour le transformer que le
plan d’action propre a toute méthodologie de projet peut s’enclencher. Il y a 1a, la
garantie de I’inscription du projet dans la réalité sociale et partenariale du territoire.

Bien sir, la mise en place de ces trois phases du projet de DST va nécessiter 1’utilisation
d’outils spécifiques, recueil de données, enquétes, entretiens, animation de groupe de
parole etc...Nous ne les développerons pas ici car notre démarche n’est pas d’expliciter
I’opérationnalit¢ du DST dans sa mise en ceuvre. De plus nous n'en avons pas
aujourd'hui les moyens, ni un exemple concret qui pourrait servir de décryptage de
toutes les phases de construction et d’élaboration.

Notre propos, en état de cette recherche, vise plus a donner du sens a la démarche en
DST, d’en comprendre les fondements, la conceptualisation pour en évaluer la
pertinence comme perspective d’action dans la résolution de 1’hypothése de recherche
développée dans ce mémoire.

Toutefois, si I’on souhaite avoir un éclairage plus précis sur les différents aspects de ces
outils techniques, nous ne pouvons que conseiller la lecture de 1’ouvrage « Elaborer un

projet, guide stratégique, de lintention a I'action »®.

A cette phase de problématisation va se substituer la quatriéme phase de mise en ceuvre
du DST et qui correspond ici a la mise en action concréte d’un plan d’intervention
visant a modifier ou résoudre le probléme repéré mais en tout cas qui va enclencher la
démarche de changement visée par le DST.

4° Mise en action du projet
C’est dans cette phase que sera formalisé le projet d’intervention et d’action. Il y sera

précisé la finalité, les buts et objectifs a atteindre®. C’est a ce moment que sera mise en
opérationnalité la dynamique collective enclenchée, c'est-a-dire :

5 Philip Mondolfo op. cit. p 90

57 Tony Noce, Patrick Paradowski « Elaborer un projet, guide stratégique, de lintention a [’action »,
Chronique Sociale 2001

%8 voir Annexe IV Précision sur les termes utilisés dans la méthodologie de projet
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v" Que seront objectivées les opportunités, les potentialités, les atouts
repérés, les ressources du territoire, objectifs généraux, objectifs
intermédiaires, objectifs opérationnels,

v Que seront réfléchies et élucidées les prises de roles, le qui fait quoi ?,

v" Que seront imaginées les méthodes a utiliser, les stratégies
d’accompagnement, de communication, de recentrage, la
contractualisation des objectifs,

v" Que seront rassemblés, les moyens a utiliser, financiers, humains,
logistiques, ainsi que leur répartition.

v" Que sera pensé un ordonnancement des activités, ou missions du projet,
plannings de déroulement, plannings d’attribution, échéanciers
financiers,

Il n’est pas question ici de détailler les différentes phases de cette mise en action car,
comme nous le précisions précédemment, nous ne sommes pas dans I’opérationnalité
d’un DST particulier. C’est certainement d’ailleurs une des principales limites du travail
engager ici.

Il apparait de plus compréhensible que la mobilisation des différents moyens, des
différentes procédures de 1’action ne peuvent qu’étre le résultat des trois étapes
précédentes, elle n’aurait de sens que dans la condition ou ces trois étapes aient été
abordées, elles aussi, sous la forme concréte d’un DST précis.

Il est certain que cette phase du projet relévera plus d’éléments organisationnels que
conceptuels de I’action. C’est dans cette phase que chacun des partenaires retrouvera
des champs de compétences qui lui sont propres et qu’il sera & méme de développer.
C’est pourquoi la coordination, la communication et les procédures y seront trés
présentes.

La garantie d’un fonctionnement transversal pertinent de cette phase du projet
nécessitera une contractualisation bien étayée des missions, roles, et objectifs a

atteindre. Les objectifs opérationnels y seront précis, clairs et détaillés.

Toutefois la souplesse de fonctionnement devra étre nécessaire car la mise en action du
DST suppose le déclanchement d’un changement dans les organisations, les modes de
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travail, les représentations, et doit laisser la place a une forme de créativité active des
différents partenaires.

I est question dans le DST « d’action dans I'action »*, il est donc indispensable de se
munir d’un outil qui puisse donner du sens a ces changements, déclencher les
ajustements nécessaires et la réactualisation des démarches. Il s’agit alors de parler

d’évaluation.

C’est pourquoi a cette étape de projet du DST il est important de poser la question de
I’évaluation comme garantie d’une action commune, coordonnée et réactive.

C’est 1a I’étape que nous allons aborder dans la partie qui vient.
5° L’évaluation du projet de DST

Méme si cette partie représente un cinquieme élément de notre développement, 1’on ne
parle pas ici de derniére étape du projet de DST ni de cinquiéme étape comme faisant
suite aux différents processus mis en ceuvre jusqu’ici. En effet, le caractére multiforme
du DST, mouvant, complexe, vivant, parfois inattendu, ne peut se satisfaire d’une
¢évaluation a posteriori de I’action. Elle ne peut donc pas apparaitre ici comme finalité
ou validation d’un DST réussi.

L’évaluation dans le contexte du DST ne peut se penser que si elle se pense partout et
toujours, elle fait partie intégrante du dispositif, elle I’intégre comme élément structurel,
elle est outil a part entiére dans le processus de DST.

Elle n’est pas la pour rendre compte ou étre porteuse d’une fonction de contrdle, ni pour
comptabiliser les actions comme garantic qu’il se passe bien quelque chose.
L’évaluation en DST, mais nous serions tentés de dire a chaque fois qu’existe un projet,
doit avoir une fonction structurante et facilitatrice pour tous les acteurs.

Jean Frangois Bernoux nous parle d’une « évaluation constructive » en opposition a une
« évaluation supplétive ».

Elle se situe en amont puisqu’elle évalue la pertinence de la finalité recherchée en
termes de changement social de 1’environnement et des institutions. Elle évalue la
pertinence de 1I’émergence du projet ou regard d’autres projets du territoire. Elle évalue
la pertinence des acteurs repérés du territoire.

% Jean Frangois Bernoux op.cit. p 98
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Elle se situe pendant le projet puisqu’elle évalue la qualité et le réalisme des moyens
mobilisés au regard des objectifs fixés. Elle évalue la qualité des compétences en ceuvre
dans la réalisation des actions. Elle permet le réajustement des actions, leurs
actualisations. Elle évalue 1’accessibilité, I’adaptabilité et la pérennité des actions. Elle
évalue la qualité des coordinations et de la communication. Elle évalue la qualité de
I’investissement des acteurs et les niveaux d’adhésion. Elle évalue la qualité du
partenariat.

Elle se situe apres puisqu’elle évalue le changement social produit. Elle permet la
reconstitution de la logique d’élaboration et du processus de production des actions. Elle
procede alors d’un retour sur expérience.

Elle évalue ainsi le changement au regard des moyens mis en ceuvre par rapport a quelle
réalité sociale, élaborée sur la base de quels constats a partir de quelles hypothéses et sur
la base de quelle problématisation ayant motivée I’intention d’agir.

Cette évaluation a pour vocation de valider la qualité et la valeur des choix et des
analyses réalisées. L.’évaluation est alors, a la fois le moyen d’apprécier et de structurer,
« avant, pendant, et apres, la pertinence, la performance et la cohérence des actions du
projet ». 70

Elle se doit d’associer tous les acteurs concernés, en étant participative et en
reconnaissant a chacun la capacité d’apporter des propositions ou une analyse des
changements engagés.

Par ces différents ¢léments, d’une connaissance permanente du territoire, d’une
anticipation adaptative de 1’action, de la participation de tous, d’un positionnement dans
les différents temps du projet, Jean Francois Bernoux qualifie I’évaluation de
« Stratégique ».

L’évaluation n’est donc pas 1a pour produire du contréle mais de la connaissance. Elle
guide et donc rassure les acteurs plutot que de les contraindre. Elle met « en tension »
les missions et orientations de chacun pour permettre de dégager une éventuelle
réorientation technique et méthodologique du projet.

Pour bien élaborer les différentes phases de 1’évaluation, Jean Frangois Bernoux nous
propose d’inscrire celle-ci dans un « espace de négociation » entre les différents acteurs
qu’il articule autour de plusieurs questions :

7 Jean Frangois Bernoux op.cit. p 98
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Pourquoi veut-on faire une évaluation ?

Quelle en est la finalité ?

Quel en est I’objet ?

Sur quels champs précis portera-t-elle ?

Qui la commande ? Qui la finance ? Qui est concerné ?
Comment se fera t-elle ? Qui participera ?

Quels seront les référentiels ? La méthodologie ?

AN O N N YRR

Comment seront utilisés ses enseignements ?

Comme pour les phases précédentes, les outils de I’évaluation pourront étre multiples et
coordonnés aux procédures mises en places.

I1s ne seront donc pas élaborés dans le cadre de ce travail, mais on peut dire qu’il s’agira
de définir :

v Des critéres comme points de référence a I’appréciation,

v" Des indicateurs comme points de comparaison qualitatives et quantitatives au
regard des criteres,

v Les modalités de mise en ceuvre et d’opérationnalité de ces indicateurs.

Dans le cadre de notre recherche nous pourrions par exemple dire que :

v' Un des critéres serait la participation sociale des jeunes enfants déficients
intellectuels dans les lieux normalisés.

v" Un des indicateurs pourrait étre le nombre de lieux normalisés accueillant des
enfants déficients intellectuels.

v Les modalités opératoires étant ici les processus ayant contribué a la possibilité
de ces accueils.

Ainsi pour finaliser cette compréhension de 1’évaluation en DST nous pouvons apporter
comme élément de définition les propos de Jean Frangois Bernoux’' qui nous dit

«A la fois double et unique, [’évaluation donne de la valeur en participant de
[’élaboration des éléments structurants d 'un projet, et en intervenant dans la mesure de
leurs effets....Elle s ’applique a rendre compte et mieux encore, se destine a soutenir un
processus dynamique de transformation sociale et non seulement de réparation ou de
traitement. Elle ouvre des perspectives de changement et d’innovation ».

"' Jean Frangois Bernoux op.cit. p 98
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Au terme de ces deux chapitres, nous avons pu apporter du sens et une compréhension
conceptuelle globale a la démarche du DST et en explorer les outils méthodologiques a
mettre en ceuvre pour sa réalisation. Nous avons ainsi pu répondre a I’ambition qui était
la nétre, en tant que professionnel, d’engager un processus d’appropriation d’un outil
méthodologique propre a apporter une réponse au questionnement de notre recherche.

Nous I’avons déja dit, la limite de notre travail se situe dans la complexité pour nous
aujourd’hui d’engager I’opérationnalité des résultats obtenus. Ce n’était en tous les cas
pas I’objet de ce travail qui peut plus apparaitre, en état, comme la mise en éclairage ou
en « architecture » préalable a toute action de notre questionnement professionnel.

Toutefois il apparait nécessaire, afin de déterminer la cohérence et la validité des
perspectives d’actions proposées ici, de pouvoir mettre en parallele la méthodologie du
DST avec les éléments de notre recherche tels que nous les avions laissés a la fin de la
seconde partie. C’est pourquoi, dans le chapitre qui va suivre nous allons tenter de
mettre a I’épreuve du DST ces différents ¢léments.

Titre 111 I.’intérét du DST au regard de notre questionnement professionnel

Voyons, en les mettant en comparaison, comment il peut y avoir adéquation entre les
différents processus en ceuvre dans le DST et les différents ¢éléments de notre
questionnement professionnel. Pour une meilleure compréhension de chacun des points
abordés ici nous verrons apparaitre en caractére normal les éléments constitutifs du DST
et en italique, les éléments constitutifs de notre questionnement professionnel.

1° Changement et rupture

On a vu que le DST revient a engager un profond changement, culturel,
méthodologique, intellectuel et organisationnel dans les structures. Il y a un certain
nombre de passages a effectuer, des logiques de missions aux logiques de projets, des
pratiques de distribution et spécialisées aux pratiques d’acteurs, des modes de prises en
charge aux processus d’accompagnement et de participation.

Dans notre questionnement professionnel nous mettons en évidence cette méme
nécessite d’'une mutation en profondeur des pratiques professionnelles et des réponses
trop instituées. Comme pour le DST, il y apparait des nécessités de changements tant
dans les organisations, que dans les représentations, mais aussi dans les pratiques.
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2° Décloisonnement des pratiques

Aux logiques spécialisées et cloisonnées qui ont construit les réponses du travail social
depuis son origine, succédent avec le DST, I’ouverture, le décloisonnement et la
mutualisation des compétences. Il y a un passage d’une approche assistancielle des
individus a une approche globale, collective et citoyenne.

Dans notre questionnement, cette méme nécessite de repenser les outils
d’accompagnement qui permettront de répondre a la problématique de [’enfant en le
maintenant dans un milieu normalisé est bien présente et s’inscrit en opposition et a
l’inverse de ce qui est fait jusqu’a présent dans le secteur.

3°D’une logique d’offre a une logique de besoin

Dans le DST, c’est bien le basculement d’une logique d’offre a une logique de besoins
ou les services ne sont plus congus a partir de ressources légitimées par les institutions
en places mais par une objectivation des besoins, qui prédomine pour déterminer
I’action a mener.

Notre questionnement professionnel contribue de cette méme logique de basculement,
car nous y voyions qu’il importe aujourd’hui de penser des moyens la ou les problemes
se présentent et non plus positionner le probleme la ou il y a des moyens. « On ne va plus
partir d’'une réponse spécialisée en interne pour dire, on va travailler a revenir dans le milieu
normalisé, mais dire, on reste dans le milieu normalisé et quel dispositif on met en place pour y
arriver et maintenir ¢a. »Chargé de mission

4° Délimitation d’un territoire et d’acteurs légitimés

Le DST préconise la délimitation d’un territoire et d’acteurs légitimés par une
prédisposition, une sensibilisation et des intéréts partagés pour engager une action.

Dans le questionnement professionnel qui nous intéresse nous pourrions délimiter le
territoire a un espace géographique qui pourrait étre la ville ou est implanté ['IME
dans lequel je travaille.

Cette ville est sensibilisée a la probléematique du handicap puisque I’IME ou je travaille

a été le premier IME de la métropole a voir le jour dans les années 60, avec
I’implantation d’un foyer d’internat dans la ville méme, hors de la structure.
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Depuis, l’accueil de structures n’a eu de cesse de s’intensifier, foyer de vie, foyer
occupationnel, IMPRO, un second IME, pour le champ de la déficience intellectuelle,
mais aussi un Centre de Rééducation Fonctionnelle dépendant de I’APF implanté lui
aussi dans les années 60 et un Foyer Social Universitaire pour le champ de la
déficience motrice. A partir de ces deux structures se sont développées beaucoup
d’actions d’intégrations scolaires dans les établissements scolaires élémentaires,
secondaires, et universitaires de la ville.

Depuis, on a vu la création de dispositifs spécifiques d’intégration au champ de la
déficience avec [’ouverture d’une CLIS et d’une UPI, la mise en place depuis deux ans
d’un centre aéré « mixte » ou se retrouvent enfants « handicapés » et enfants normaux.
La mise en place d’un groupe intégré pendant 3 ans a partir de I’IME dans une école
maternelle de la ville.

Donc, nous avons bien ici tous les éléments porteurs de légitimités pour qu 'un territoire
puisse étre délimite dans une ville engagée dans un processus d’acceptation et
d’ouverture vers le handicap depuis plusieurs années.

5° La possibilité d’un diagnostic partagé

On I’a vu, le DST induit que ce territoire soit suffisamment légitimé pour qui existe
I’émergence dans une démarche de diagnostic partagé de la connaissance d’un espace
commun.

On peut penser qu’'une ville, ou les politiques en faveurs de [’enfance sont tres
deéveloppées, avec des services enfants tres présents sur la ville, centre de loisirs,
ludotheques, médiatheques, centre aérés, garderies, creches, groupes scolaires, clubs
sportifs, PMI, service petite enfance. Avec un tissu associatif important ou s’est institué
depuis longtemps une logique de travail en réseau avec des pratiques proches des
RERS”. Avec des groupements de parents (associations de parents, conseil d’école)
dynamiques, créatifs et mobilisateurs, puisse contribuer a la mise en ceuvre d’'un
diagnostic partage.

Ou’il existe dans ce territoire des intéréts proches qui pourraient favoriser un
diagnostic partagé :

epour les professionnels du champ spécialisé confrontés a une nécessité
forte de décloisonnement et d’ouverture pour engager une logique
d’accompagnement social et non plus de prise en charge et répondre a une

> RERS (Réseau d’Echanges Réciproques de Savoirs)
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demande de plus en plus pressante de parents visant une plus grande
participation de leur enfant a la vie sociale.

ePour ces mémes parents qui revendiquent le droit pour leur enfant de
bénéficier d’autre chose que I’'IME et d’accéder aux mémes lieux de vie que
les autres enfants.

ePour les représentants politiques de la ville confrontés aux principes des
lois sur ’accessibilité et sur la non-discrimination.

e Pour [’ensemble des professionnels confrontés a l’accueil des enfants et qui
seront confrontés aux pressions des politiques pour que les principes de ces
lois soient effectifs.

e Pour l’ensemble des professionnels de I’éducation nationale confrontés aux
nouvelles regles de [’obligation scolaire pour les enfants porteurs de
handicap.

ePour les parents et leurs enfants fréquentant traditionnellement et
normalement ces lieux d’accueil et ayant une part a prendre dans
[’acceptation d’un espace partagé.

6° Une phase de problématisation

La DST préconise le passage d’un certain nombre de problémes sur le territoire en une
problématisation du territoire. Phase de problématisation que va favoriser I’émergence
d’un accord fondateur.

Dans ce que nous venons d’exposer, nous voyions, que [’ensemble des réalités
soulevées, peuvent laisser penser a la possibilité de |’émergence d’une connaissance
commune d’un territoire partagé, a l’élaboration d’une problématique du territoire et a
l’existence d’un accord fondateur qui pourrait étre la participation sociale de [’enfant
déficient intellectuel aux lieux d’accueil normalisés de droit commun.

C’est ce que préconise le DG dans les entretiens, [’idée ici d’'un environnement qui soit

pensé en amont des projets comme un espace « vu, pergu et congu » par tous, pour tous

73
et avec tous.

7 voir entretien DG page 74
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7° Principe de proximité

Le DST dit qu’au territoire s’applique un principe de subsidiarité qui veut que les
problémes soient traités au plus prés des niveaux auxquels ils se posent. C’est le
principe de proximité dont il est question ici.

Nous avons vu que la particularité de la déficience intellectuelle s’accordait peu avec
les principes d’une intégration individuelle de [’enfant. Les cadres interrogés lui
préferent [’idée d’une intégration collective. Ici le principe de proximité préconisé par
le DST peut donc étre pris a défaut puisqu’il est peu probable, avec nos moyens actuels
(mais nous avons vu que le DST peut faire émerger des réalités et possibilités
insoupgonnées) de penser un accompagnement individuel au plus pres du lieu de vie de
[’enfant semble difficile a concevoir.

Toutefois, il convient de s’ entendre sur la notion de proximité, en effet, s’il est question
de proximité sociale comme principe de rapprochement et de voisinage a [’égard de

l’autre, alors ce principe de proximité dans notre démarche s’accorde parfaitement
avec le DST.

8° Transversalité et mutualisation de moyens

Le DST ne peut se penser sans une mutualisation des moyens et un partage de
compétences.

Dans notre questionnement professionnel, nous avons vu qu’apparait l’idée d’un
partage de compétences par la nécessité pour le secteur spécialisé de proposer une
véritable valeur ajoutée dans les échanges partenariaux par la mise en avant d’un
savoir- faire qui puisse étre partage.

Un partage de compétences qui pourrait prendre corps avec l’idée de I’'IME comme lieu
ressource, tant pour permettre aux enfants de « faire une pose », que pour l’ensemble
des partenaires d’y trouver des moyens de réflexions pertinents sur la problématique de
[’enfant déficient intellectuelle.

Mais aussi avec [’idée du plateau technique, mis en avant par les cadres interrogés, et
qui prend plus de sens dans cette dimension de DST. Toutefois, cette notion de plateau
technique nécessitera d’étre redéfinie, car dans le contexte de travail institutionnel, le
plateau technique correspond a un collectif de professionnels issu du cadre de
Uinstitution et composé de techniciens propres au champ de la déficience. Alors que
dans le DST, l'idée de plateau technique prendrait certainement une dimension plus
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partenariale et transversale quant aux individus qui pourraient le composer, il serait
méme certainement décliné en plusieurs éléements ayant chacun leur autonomie propre
et répondant a des objectifs précis du projet. Donc une nécessaire redéfinition de ce
plateau technique.

9° Une transformation de la réalité sociale

Le DST met en ceuvre une transformation du réel, guidée par une représentation
opératoire d’un futur possible en vue de le changer, ou de changer son propre
positionnement. Il vise la modification des situations, ou la transformation du
fonctionnement des organisations existantes afin d’améliorer leur efficacité, mais aussi
la création de nouvelles structures. Il vise une transformation de la réalité sociale.

Dans notre questionnement professionnel, nous montrons que le souci de participation
passe a nos yeux par un nécessaire changement de [’environnement dans sa fagon
d’appréhender la place de chacun dans les lieux de droit commun que sont les creches,
les écoles, les centres aérés, pour ne citer que quelques-uns des lieux d’accueil et de
partage possibles.

L’environnement, nous [’avons vu, est questionné dans ses aspects souvent trop
normatifs. Afin d’éviter ce risque, tous les cadres interrogés ne voient pas d’autres
solutions que de penser les dispositifs dans une vision d’ensemble avec une vraie
volonté de modification de [’environnement.

On voit ici qu’il existe beaucoup de points de convergence entre, une dynamique de
Développement Social Territoriale et les questions professionnelles engendrées par le
souci de vouloir engager une nouvelle forme d’accompagnement sociale de 1’enfant
déficient intellectuel. A savoir :

e Un territoire pouvant étre délimité, et déja sensibilisé a la question du handicap
et régulierement en contact avec lui.

e Des équipes, des professionnels, des institutions (au sens large du terme,
spécialisées, politiques, publiques) des possibilités de lieux ressources, des
parents ayant déja enclenché des dynamiques d’intégration.

e Des problémes concomitants entre professionnels du « secteur spécialisé€ » et du
« secteur normalisé » qui posent la question de 1’accessibilité et qui pourrait
permettre la mise en ceuvre d’un diagnostic partagé qui pourrait tendre a une
problématisation du territoire a savoir, « comment favoriser l’existence de
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parcours individualisé permettant I’acces a tous les lieux d’accueils contribuant a
I’accompagnement de 1’enfant dans la ville ? ».

e Avec pour finalité la participation sociale de I’enfant déficient intellectuel a tous
les lieux normalisés de droits commun.

En conclusion

Nous pouvons donc affirmer que dans le contexte de notre recherche, le Développement
Social Territorial nous apparait comme une perspective d’action pertinente, cohérente et
performante.

Cette affirmation ne pouvant se faire que sous réserve de pouvoir en élaborer et
construire son opérationnalité, ce qui apparait bien ici comme la limite a notre travail de
recherche.

Cependant, cette opérationnalité pourrait tout a fait s’inscrire dans une démarche
d’action recherche ou encore dans un projet fort, qui permettrait de répondre a 1’enjeu
associatif que nous avions souligné dans notre recherche, c'est-a-dire repenser le « fait
associatif », redonner du sens a 1’action associative qui pourrait tenir compte et répondre
aux différentes logiques, notamment générationnelles, qui traversent aujourd’hui ses
structures.

Il y a 1a une opportunité a saisir pour construire et a amener le changement tout en
préservant des principes forts de respect de la personne, de tolérance, de dignité, de
solidarité, de citoyenneté et de prise en compte de la pluralité des réalités particulieres.

Le Développement Social Territorial permettrait de rétablir un juste équilibre entre un
modele médical, centré sur le soin a l'individu, et un modele social, privilégiant les
solutions apportées par la collectivité. En cela le Développement Social Territorial nous
parait pertinent pou impulser des politiques d'accessibilité, pour stimuler la participation
citoyenne et pour favoriser la lutte contre toutes les formes de discrimination dont les
personnes en situation de handicap sont encore victimes.

Il permettrait surtout, et c’était la notre ambition dans ce travail de recherche,
d’enclencher des réponses d’accompagnement de 1’enfant déficient intellectuel qui
soient des réponses plus intégrées, émancipées de I’institution spécialisée et qui se
développeraient non plus dans une logique de séparation mais bien dans un souci de
participation sociale de tous, a I’ensemble des lieux d’accueil normalisés de droit
commun.
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Conclusion générale

On a vu que, trés longtemps, la différence n’a existé, et notamment le handicap, que
comme déviance. Devant 1’exception, [’inhabituel, la société va alors chercher
instinctivement a rétablir la régle, & normaliser, a trouver des réponses adaptées a
I’anormalité, voire créer un monde ou I’anormal est normal. Jusqu’a susciter 1’intérét
collectif et devenir un probléme médico-social.

Dans les sociétés anciennes, I’anormalité, considérée comme pathologique, subissait un
traitement par exclusion ou élimination. La non-soumission, ou [’incapacité¢ de
normalité a un mod¢le issu de ceux qui dominent, finissant par I’élimination de ceux qui
différent de la race ou de la classe dominante, la norme se réduisant a la loi du plus fort.
Le normal est alors a considérer comme un processus d’adaptation aux normes du
milieu. Par contre, dans nos sociétés modernes va se développer une solidarité
organique, ou l'on ne va plus mettre en dehors mais ou tout homme est inclus, en droit,
dans I’humanité et la citoyenneté.

On a pu mieux comprendre ce processus en cherchant ses fondements théoriques dans la
thése de la division du travail social de Durkheim’®. Par I’interdépendance que produit
la solidarité organique, du fait de la division du travail social, le statut de ’autre
différent, anormal, handicapé, au lieu de rester a la marge de la société ou d’en étre
exclu, se verra attiré toujours davantage dans ce que Durkheim nomme « /e systéeme des
organes sociaux ». La société apparaissant ici comme un agrégat d’individus réunis au
moyen d’un ensemble d’interactions structurées prenant des formes sociales précises qui
permettront de positionner socialement 1’individu. Il nous montre que ces nouvelles
formes sociales parce qu’elles jouent un rdle social apparaitront vite comme des faits
sociaux normalisés. Cette normalité de fait sera validée par une normalité de droit. La
solidarité organique jouant un role régulateur de maintien d’un équilibre source de
cohésion sociale.

Ainsi, a notre question de départ: « En quoi historiquement et sociologiquement la
prise en charge de [’enfant déficient intellectuel s’est elle organisée en des lieux
spécialisés institutionnalisés, hors des lieux normalisés de droit commun ? ». Nous
avons pu apporter la réponse, qu’il s’agissait 1a du produit d’une construction sociale et,
par la compréhension du concept de solidarité organique, nous avons pu dire que ce
n’est pas parce que le handicap existe que la société s’est organisée par rapport a lui.
C’est parce que la société est ce qu’elle est aujourd’hui, basée sur une solidarité
organique, que le handicap a cette place dans la société.

™ Durkheim op cit p 6

114



Tout ce processus social s’est ainsi €établi sur une ambition intégrative forte, méme si
dans les premiers temps le terme d’intégration n’apparait pas. C’est pourquoi nous
préférons lui substituer pour la période précédant la loi de 1975, le terme emprunté a
Foulcaut” de normativité positive, c'est-a-dire comme nous le précisions alors, une
orientation commune pour minorer la fonction d’exclusion de I’enfermement en lui
conférant un caractére fécond, créatif et de qualité quant a ses effets, porteur d’une
vérité visant a ramener le fou a la raison.

Toutefois, nous 1’avons souligné plusieurs fois, cette vocation d’intégration se construit
sur un paradoxe qui veut que la mise en place de cette ambition se fasse avec et par des
pratiques de séparation. C'est-a-dire que tout au long de cette construction sociale d’une
prise en charge spécialisée du handicap dans des lieux spécialisés, ’intégration va se
situer quelque part entre la prévalence du discours et la réalité de 1’action.

Ainsi la personne handicapée est intégrée a la société mais a partir d’une répartition de
I’espace social produit de la société qui, par I’attribution d’un statut juridique, régle et
détermine cette position d’un espace a part spécialisé.

Les politiques sociales en faveur des handicapés ont donc créé¢ un statut social
symboliquement ambigu. Les institutions spécialisées, dont I’ambition initiale était de
constituer un passage vers autre chose, sont devenues des lieux qui retiennent.

Ainsi du XIX siécle au milieu des années 70, la prise en charge du handicap s’est
structurée et organisée dans le champ du médical et notamment de la psychiatrie sur le
mode asilaire. S’est construit dans ce contexte I’idée que 1’enfant dit « & probléme »
devait recevoir une éducation spécialisée dans des lieux tout aussi spécialisés que sont
les institutions. Ce qui a conduit a I’émergence et la multiplication notamment des
Instituts Médico-Educatif.

La situation telle qu’on la percoit peut-&tre résumé par cette expression de Henri-
Jacques Stiker, anthropologue et historien : « les handicapés, ni exclus ni inclus »°. Ou
il propose pour décrire cette situation singuliére, le concept de « liminarité » de
1’anthropologue américain Robert Murphy’’ et qui exprime une situation intermédiaire.
Celle d’un entre-deux permanent dans lequel se trouveraient confinées, victimes en
méme temps que complices, les personnes handicapées. Elles seraient toutes a la fois
incluses et protégées mais jamais pour autant définitivement intégrées a la société et
toujours exclues de la normalité.

> Foucault op cit p 6

76 Sticker Henri-Jacques, « les handicapés, ni exclus ni inclus », in Actualités Sociales Hebdomadaires, n°
2005, 10 janvier 1997.

77 Robert Murphy, « vivre a corps perdu », Pocket 1997, in Sticker Henri-Jacques,
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Comme nous le mettons en évidence dans ce travail, Jacques-Henri Sticker nous dit que
la loi de 75 a fait le choix d’instituer un secteur particulier avec des dispositifs
spécifiques. Mais il insiste sur le fait qu’au regard de 1’évolution de nos sociétés, « qu il
viendra un temps ou les institutions spécialisées devront s arréter de grossir et de se
multiplier. Qu’il faudra bien passer a d’autres concepts, a une autre donne sociale.

. -y \ ;78
Alors autant anticiper et ne pas rester durant des siecles sur un systeme donné »"°.

Nous avons alors pu dire que c’est cette place qui est remise en cause aujourd’hui ou
tout du moins depuis une vingtaine d’années. C’est ce qui constituera ici I’émergence de
notre problématique. La mise en évidence d’une nouvelle posture enclenchée par la
société en cette fin de XX° siecle et début de XXI° siecle.

En effet, nous avons affirmé qu’il existe de plus en plus un décalage entre la notion de
handicap introduit par la loi de 1975 et les perceptions nouvelles qui émergent
aujourd'hui autour de la personne handicapée et notamment du handicap mental. On
peut y percevoir une volonté de voir réinscrire la personne en situation de handicap dans
une nouvelle « temporalité sociale »”°, partagée avec tous. On y voit alors dans cette
volonté, le passage d’une lutte contre les inégalités sociales a une lutte d’accessibilité
sociale.

Durant longtemps, toutes les actions ont été portées par la question de 1’intégration des
personnes handicapées, le débat opposait alors ceux qui y croyaient et ceux qui en
doutaient. On a mis en évidence le caractére normatif de cette ambition d’intégration, et
le basculement progressif vers le concept de participation sociale, qui, quant a lui,
s’avere un concept dynamique. Dynamique, en cela qu’il ne fixe aucun seuil ou
domaines particuliers, mais ouvre uniquement des possibilités. A priori, la participation
ne sous-entend aucun mode privilégié, elle s’adapte aux possibilités de la personne : les
facons de participer socialement pouvant &tre multiples : sociales, relationnelles,
culturelles, professionnelles, etc.

Ce passage de I’intégration a la participation sociale est rendu possible par un
changement radical d’attitude de nos sociétés développées a 1’égard des personnes en
situation de handicap. Il apparait maintenant que c’est désormais a la société de
s’adapter aux besoins spécifiques de certains de leurs concitoyens et non plus a la
personne de faire la preuve de sa capacité a s’adapter.

78 Sticker Henri-Jacques, op cit p 115
7 Serge Ebersold, exposé du colloque de "'UDAPEI du Nord, « Scolarisation et handicap mental en
2005 : Ou en sommes-nous ? Ou allons-nous ? » 10 et 11 octobre 2005 Nouveau Siécle , Lille
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C’est dans ce contexte que nous avons posé notre hypothése de recherche : « La
participation sociale, a un espace commun et non plus séparé, de la personne en
situation de handicap passe par un décloisonnement des services et institutions
spécialisées et par une mutation des pratiques professionnelles. »

Nous y avons répondu et mesuré les différents enjeux au travers du discours des cadres
interviewés lors des différents entretiens réalisés. Nous avons alors vu en ocuvre,
plusieurs éléments ou enjeux :

e Un enjeu associatif, comment développer le « fait associatif » pris entre des
contradictions générationnelles de demande de protection mais aussi tout a la
fois d’ouverture et de choix.

e Un enjeu structurel, par une mutation importante de pratiques professionnelles
devant s émanciper de D’institution et se mettre en ceuvre dans les lieux
normalisés de droit commun, c'est-a-dire un accompagnement spécialis€¢ sans
lieux spécialisés 1a ou s’expriment les problémes de la personne.

e Un enjeu de statut pour la personne, d’une reconnaissance a la différence comme
droit a faire société et non comme stigmate et ségrégation.

e Un enjeu environnemental, c¢’est I’idée ici d’un environnement qui soit pensé en
amont des projets comme un espace « vu, percu et congu » par tous, pour tous et
avec tous.

e Un enjeu conceptuel entre intégration et participation sociale.

Car on I’a vu, la question de la participation sociale passe par une prise de conscience
de la nécessité d’avoir un territoire socialement responsable, ou vont s’engager, sur la
base d’un diagnostic partagé, des actions globales et multi-partenariales, dans
I’ensemble de la chaine des dispositifs d’accueil de ’enfant, les créches, les haltes
garderie, les centres aérés, 1'école.....

Cette participation sociale, des personnes en situation de handicap, nécessite alors la
mise en synergie de différents ¢léments. Des €léments politiques, c’est le cas avec les
nouveaux textes sur la non-discrimination, et le choix d’en inscrire pleinement le
principe dans les processus de fonctionnement institutionnels de 1’Etat. Mais également,
des ¢éléments, mis en ¢évidence par nos entretiens, d’une action positive de
transformation sur I’environnement afin de le rendre accessible ou négociable. Et enfin,
par des ¢léments de mutation de nos modes d’accompagnement professionnel, qui
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viserait a construire des dispositifs originaux indispensables, pouvant améliorer, chaque

fois que possible, les compétences de la personne et contribuant a corriger les
interférences entre celle-ci et son environnement.

C’est en cela que le Développement Social Territorial, comme méthodologie
d’intervention, nous a semblé le plus adapté pour la mise en ceuvre de cette ambition
nouvelle. C’est par cette action concertée qu’il nous semble possible demain, de
permettre a la personne en situation de handicap d’élargir ses choix. Ceci, par
I’émergence de nouvelles possibilités alternatives, 1a ou aujourd'hui elle a peu de chance
de les susciter ou de les trouver. Méme si les limites de notre travail ne nous permettent
pas d’en mesurer concrétement 1’opérationnalité, cette nouvelle méthodologie
d’intervention s’inscrit pleinement dans les logiques de décloisonnement que nous
observons.

On a pu percevoir tout au long de ce travail notre souci de circoncire la réflexion au
secteur de I’enfant déficient intellectuel®”. Toutefois, ces enfants seront les adultes de
demain. Il est alors légitime de se poser la question de savoir comment il sera possible
de construire et d’accompagner ces mutations dans un secteur adulte ou aujourd'hui la
préoccupation, comme nous le disait le Directeur 1, est plus de développer les
dispositifs traditionnels existants, CAT (Centre d’Accueil par le Travail), MAS (Maison
d’Accueil Spécialisée), Foyer de Vie...pour que chacun puisse avoir une place.

Ne faut-il pas alors, comme pour le secteur enfant, plutét que de penser a développer
I’existant, tenter de penser, 1a aussi autrement, 1’accompagnement social de 1’adulte
dans son parcours de vie, dans une logique d’itinéraire particulier et spécifique. Le
Développement Social Territorial, ou tout autre méthodologie, peut-il étre une réponse
pertinente dans ce domaine particulier du monde adulte ou les repéres socio-
économiques sont plus incertains ?

La question doit €tre posée car, si demain, I’inventivité mise en ceuvre autour de I’enfant
déficient intellectuel doit aboutir a ramener celui-ci, a I’age adulte, dans un espace de
« temporalité sociale »*' propre a4 ’adulte handicapé, nous aurons leurré toute une
génération et nous aurons échoué dans notre ambition de donner a la personne, dite
handicapée, la gouvernance de ses choix de vie en société.

% Parce qu’il est dans notre champ de compétence professionnel aujourd'hui mais aussi parce que cet
aspect générationnel a bien été mis en évidence lors de nos entretiens.
81 Serge Ebersold, op. cit. p 116
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Annexe |

Extraits de textes de lois



La loi d'orientation en faveur des personnes handicapées La loi n° 75-534 du 30 juin
1975 Journal Officiel du 1er juillet 1975

Extraits :

Article ler - La prévention et le dépistage des handicaps, les soins, 1'éducation, la formation et I'orientation
professionnelle, 1'emploi, la garantie d'un minimum de ressources, l'intégration sociale et 1'accés aux sports et aux
loisirs du mineur et de 1'adulte handicapés physiques, sensoriels ou mentaux constituent une obligation nationale.

Les familles, 1'Etat, les collectivités locales, les établissements publics, les organismes de sécurité sociale, les
associations, les groupements, organismes et entreprises publics et privés associent leurs interventions pour mettre
en oeuvre cette obligation en vue notamment d'assurer aux personnes handicapées toute 1'autonomie dont elles sont
capables. A cette fin, I'action poursuivie assure, chaque fois que les aptitudes des personnes handicapées et de leur
milieu familial le permettent, I'accés du mineur et de 1'adulte handicapés aux institutions ouvertes a I'ensemble de
la population et leur maintien dans un cadre ordinaire de travail et de vie.

CHAPITRE PREMIER
Dispositions relatives aux enfants et adolescents handicapés

§ L. Dispositions relatives a 1'éducation spéciale

Article 4 - Les enfants et adolescents handicapés sont soumis a I'obligation éducative. Ils satisfont a cette
obligation en recevant soit une éducation ordinaire, soit, & défaut, une éducation spéciale, déterminée en fonction
des besoins particuliers de chacun d'eux par la commission instituée a l'article 6 ci-apreés.

I - Cette commission désigne les établissements ou les services ou a titre exceptionnel I'établissement ou le service
dispensant 1'éducation spéciale correspondant aux besoins de I'enfant ou de 1'adolescent et en mesure de l'accueillir.
La décision de la commission s'impose aux ¢tablissements scolaires ordinaires et aux établissements d'éducation
spéciale dans la limite de la spécialité au titre de laquelle ils ont été autorisés ou agréés.

L'éducation spéciale associe des actions pédagogiques, psychologiques, sociales, médicales et paramédicales ; elle
est assurée, soit dans des établissements ordinaires, soit dans des établissements ou par des services spécialisés .
Elle peut étre entreprise avant et poursuivie apres 1'dge de la scolarité obligatoire.

Article 5 - 1 - Sans préjudice de l'application des dispositions relatives aux mineurs, délinquants ou en danger,
relevant de l'autorité judiciaire, 1'Etat prend en charge les dépenses d'enseignement et de premiére formation
professionnelle des enfants et adolescents handicapés :

1° Soit, de préférence, en accueillant dans des classes ordinaires ou dans les classes, sections d'établissements,
établissements ou services relevant du ministére de I'éducation ou de I'agriculture, dans lesquels la gratuité de
I'éducation est assurée, tous les enfants susceptibles d'y étre admis malgré leur handicap ;

2° Soit en mettant du personnel qualifié relevant du ministére de I'éducation a la disposition d'établissements ou
services créés et entretenus par d'autres départements ministériels, par des personnes morales de droit public, ou
par des groupements ou organismes a but non lucratif conventionnés a cet effet ; dans ce cas, le ministére de
I'éducation participe au contrdle de I'enseignement dispensé dans ces établissements ou services ;

3° Soit en passant avec les établissements privés, selon des modalités particulicres, déterminées par décret en
Conseil d'Etat, les contrats prévus par la loi n. 59-1557 modifiée du 31 décembre 1959 sur les rapports entre 1'Etat
et les établissements d'enseignement privés. (...)

Article 6 - (modifié par la Loi n° 78-753 du 17 juillet 1978 art. 46 Journal Officiel du 18 juillet 1978,...). Dans
chaque département, il est créé une commission de I'éducation spéciale dont la composition et le fonctionnement
sont déterminés par voie réglementaire et qui comprend notamment des personnes qualifiées nommées sur
proposition des associations de parents d'éléves et des associations des familles des enfants et adolescents
handicapés. Le président de la commission est désigné chaque année, soit par le préfet parmi les membres de la
commission, soit, a la demande du préfet, par le président du tribunal de grande instance (...).

DECRET n° 89-798 du 27 octobre 1989
et ANNEXES XXIV au Décret n° 89-798 du 27 octobre 1989




Le Décret n® 89-798 du 27 octobre 1989 a pour objet de fixer les conditions d'agrément des établissements et des
services prives prenant en charge des enfants et adolescents handicapés ou inadaptés. Il modifie le décret du 9
mars 1956, et remplace les anciennes Annexes XXIV qui accompagnaient le décret de 1956 par de nouvelles
Annexes XXIV . Le décret du 22 avril 88 concernant les handicaps auditif et visuel a été repris dans le décret du 27
octobre 89.

La premiere de ces nouvelles Annexes XXIV concerne les établissements et services ayant en charge les enfants et
adolescents présentant des déficiences intellectuelles ou inadaptés. Les autres annexes concernent les enfants et
adolescents handicapés moteur (annexe bis), polyhandicapés (annexe ter), handicapés auditifs (annexe quater) et
handicapés visuels (annexe quinquies).

Extraits de I'’Annexe XXIV:

Titre II - Organisation de 1'établissement ou du service et Titre I1I - Les personnels

Article 5et 13

L'établissement peut comporter (...) une section d'éducation et d'enseignement spécialisés assurant les
apprentissages scolaires (...).

L'établissement s'assure le concours d'une équipe pédagogique et éducative comprenant (...) des enseignants
assurant la formation scolaire et professionnelle des enfants ou adolescents (...). Ils sont recrutés dans les
catégories suivantes : instituteurs spécialisés, titulaires du certificat d'aptitude aux actions pédagogiques
spécialisées d'adaptation et d'intégration scolaire (C.A.P.S.A.LS.), professeurs d'enseignement général et de
premiere formation professionnelle. (...)

Titre VII - Services d'éducation spéciale et de soins a domicile

Article 48

I1 peut étre créé un service d'éducation spéciale et de soins a domicile rattaché a I'établissement ; ce service peut
étre également autonome.

Son action est orientée, selon les ages, vers :

- la prise en charge précoce pour les enfants de la naissance a six ans (...)

- le soutien a I’intégration scolaire (...)

Les interventions s'accomplissent dans les différents lieux de vie et d'activité de I'enfant ou adolescent (domicile,
créche, €cole...) et dans les locaux du service. (...)

Article 49

Le service d'éducation spéciale et de soins a domicile comprend une équipe médicale et paramédicale telle que
définie a l'article 11 ci-dessus. Il comprend également des éducateurs assurant des actions orientées vers le
développement de la personnalité et la socialisation des enfants ou adolescents. Il comprend en tant que de besoin
un ou des enseignants spécialisés.

Article 50

Lorsque le service d'éducation spéciale et de soins a domicile est autonome, la direction en est assurée par un
directeur possédant les qualifications et les aptitudes requises (...). L'un des deux médecins mentionnés a 1'article
11 assure l'application du projet thérapeutique et rééducatif des enfants ou adolescents (...).

Article 51

Lorsque le service d'éducation spéciale et de soins a domicile intervient dans le cadre de I'intégration scolaire, une
convention passée avec, selon les degrés d'enseignement, 1'inspecteur d'académie ou le chef d'établissement
scolaire précise les conditions d'intervention du service dans le cadre du projet pédagogique, éducatif et
thérapeutique d'ensemble. (...) Elle précise également les modalités d'intervention des personnels spécialisés (lieux,
durée, fréquence, réunions de synthése...) (...)

Article 52

Chaque section ou service fait I'objet d'un arrété d'autorisation dans les conditions prévues par la loi n°® 75-535 du
30 juin 1975 modifiée.

Circulaire n° 89-17 du 30 octobre 1989




Modification des conditions de la prise en charge des enfants ou adolescents déficients intellectuels ou
inadaptés par les établissements et services d’éducation spéciale B.O. n° 45 - 14 décembre 1989

Extraits de la Circulaire du 30 octobre 1989

I - Reconnaitre les besoins de I’enfant ou de I’adolescent

Deux types d’établissements ou de services pourront étre autorisés au titre de I’annexe XXIV du décret de 1956 :
d'une part, ceux qui accueillent des enfants principalement déficients intellectuels nécessitant une éducation
spécialisée (= instituts médico-éducatifs), d'autre part, ceux qui accueillent des enfants et adolescents ayant des
troubles du comportement (= instituts de réeducation). (...)

IL (...) - La famille doit étre associée

Elle doit en effet, chaque fois qu’elle le désire, jouer un role actif dans la prise en charge. Elle doit donc étre
associée aux différentes phases du projet individuel pédagogique, éducatif et thérapeutique, c’est-a-dire a son
¢élaboration, a sa mise en ceuvre, a son suivi régulier et a son évaluation. (...)

Dans ce cadre, il y a lieu de préciser et de renforcer cette forme particuliére de soutien a I’intégration scolaire que
sont les services d’éducation spéciale et de soins a domicile. Le titre VII de I’annexe XXIV organise ces services et
leur confie explicitement une mission de soutien a 1’intégration scolaire. (...)

Le choix entre autonomie du service ou en liaison organique avec un établissement s’effectuera selon les
meilleures opportunités. Le rattachement a 1’établissement facilite 1’acquisition de I’assise technique et
professionnelle nécessaire ainsi que les contrats entre établissements médico-social et scolaire pour une intégration
scolaire individualisée.(...). L autonomie se justifie lorsqu’aucun établissement n’existe a proximité ou lorsque les
établissements en place n’ont ni la vocation ni le désir de s’adjoindre un service d’éducation spéciale et de soins a
domicile. (...).

Le service comportera une équipe médicale et paramédicale suffisamment étoffée, les personnels éducatifs
nécessaires ainsi qu’un ou des enseignants spécialisés. (...)

V. Prévenir ’exclusion scolaire des enfants ou adolescents dont les manifestations et les troubles du
comportement n’exigent pas ’accueil en établissement spécialisé

La visée préventive de cette action exige une coopération des personnels spécialisés et de 1’école prenant en
compte le contexte familial, social et culturel de 1’enfant ou de 1’adolescent.

(...)- (Cette coopération) entre les enseignants et les personnels spécialisés, respectant les responsabilités, les
compétences et I’indépendance technique de chacun, permettra :

- d’informer les enseignants et les familles (...) afin notamment de lever les obstacles s’opposant apparemment a
I’intégration d’un enfant ; (...)

- de pratiquer un soutien individualisé des enfants qui doivent alors pouvoir bénéficier des soins et des
rééducations leur permettant de suivre la meilleure scolarité possible.

Autant que possible, on utilisera la variété des modes d’intervention du secteur médico-éducatif (service
d’éducation spéciale et de soins a domicile ; externat ; internat) (...). La déclinaison de ces différentes formes
d’intervention doit permettre de (...) garder une continuité dans la liaison avec I’école allant de I’intégration totale
et soutenue par le service d’éducation et de soins a domicile a I’enseignement spécialisé en internat

VI. Assurer la cohérence de la prise en charge

La prise en charge par I’établissement ou le service est une prise en charge d’ensemble (...). Elle requiert
I’intervention de professionnels de différentes origines dont il importe qu’ils gardent leur spécificité. (...) L’enfant
doit étre en mesure d’identifier les rdles particuliers de chacun (...). Pour autant, les clivages professionnels doivent
préserver le caractére d’ensemble de 1’action médico-éducative.Un projet pédagogique, éducatif et thérapeutique
individuel est défini pour chaque enfant. Il est par nature révisable et fait I’objet d’un suivi par I’équipe médico-
pédagogique.




La loi pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées
La loi n° 2005-102 du 11 février 2005 Journal Officiel n° 36 ndu 12 février 2005

Extraits :
TITRE Ier - DISPOSITIONS GENERALES

Article 1

(...) Dans toutes les instances nationales ou territoriales qui émettent un avis ou adoptent des décisions concernant
la politique en faveur des personnes handicapées, les représentants des personnes handicapées sont nommés sur
proposition de leurs associations représentatives en veillant & la présence simultanée d'associations participant a la
gestion des établissements et services sociaux et médico-sociaux (...) et d'associations n'y participant pas.

Article 2

(...) Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation a la
vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou
définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un
polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant.

(...) Toute personne handicapée a droit a la solidarité de 'ensemble de la collectivité nationale, qui lui garantit, en
vertu de cette obligation, l'acces aux droits fondamentaux reconnus a tous les citoyens ainsi que le plein exercice
de sa citoyenneté.

(-..) A cette fin,l'action poursuivie vise a assurer 'accés de I'enfant, de 1'adolescent ou de l'adulte handicapé aux
institutions ouvertes a I'ensemble de la population et son maintien dans un cadre ordinaire de scolarité, de travail et
de vie. Elle garantit I'accompagnement et le soutien des familles et des proches des personnes handicapées.

TITRE IV - ACCESSIBILITE
Chapitre Ier - Scolarité, enseignement supérieur et enseignement professionnel

Article 19

III (...) Le service public de 1'éducation assure une formation scolaire, professionnelle ou supérieure aux enfants,
aux adolescents et aux adultes présentant un handicap ou un trouble de la santé invalidant. (...) L'Etat met en place
les moyens financiers et humains nécessaires a la scolarisation en milieu ordinaire des enfants, adolescents ou
adultes handicapés.

Tout enfant, tout adolescent présentant un handicap ou un trouble invalidant de la santé est inscrit dans I'école ou
dans 1'un des établissements mentionnés a l'article L. 351-1, le plus proche de son domicile, qui constitue son
établissement de référence.

Dans le cadre de son projet personnalisé, si ses besoins nécessitent qu'il regoive sa formation au sein de dispositifs
adaptés, il peut étre inscrit dans une autre école ou un autre établissement mentionné a l'article L. 351-1 par
l'autorité administrative compétente, sur proposition de son établissement de référence et avec 1'accord de ses
parents ou de son représentant 1égal. Cette inscription n'exclut pas son retour a 1'établissement de référence.

En fonction des résultats de 1'évaluation, il est proposé a chaque enfant, adolescent ou adulte handicapé, ainsi qu'a
sa famille, un parcours de formation qui fait 'objet d'un projet personnalisé de scolarisation assorti des ajustements
nécessaires en favorisant, chaque fois que possible, la formation en milieu scolaire ordinaire. Le projet
personnalisé de scolarisation (...) propose des modalités de déroulement de la scolarité coordonnées avec les
mesures permettant I'accompagnement de celle-ci figurant dans le plan de compensation.




Laloi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénove l'action sociale et médico-sociale en réformant la loi n° 75-535 du 30
juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-sociales.

Elle transforme en profondeur les régles d'organisation et de fonctionnement des établissements et services sociaux
et médico-sociaux dédiés a quatre grandes catégories de populations particuliérement fragiles : enfance et famille
en difficulté, personnes handicapées, personnes agées, personnes en situation de précarité et d'exclusion.

ExtraitsChapitre ler
Principes fondamentaux

Art. L. 116-1. - L'action sociale et médico-sociale tend a promouvoir, dans un cadre interministériel,
I'autonomie et la protection des personnes, la cohésion sociale, I'exercice de la citoyenneté, a prévenir les
exclusions et a en corriger les effets.

Elle repose sur une évaluation continue des besoins et des attentes des membres de tous les groupes sociaux, en
particulier des personnes handicapées et des personnes agées, des personnes et des familles vulnérables, en
situation de précarité ou de pauvreté, et sur la mise a leur disposition de prestations en espéces ou en nature.

Elle est mise en ocuvre par I'Etat, les collectivités territoriales et leurs établissements publics, les organismes de
sécurité sociale, les associations ainsi que par les institutions sociales et médico-sociales au sens de I'article L. 311-
1.

Il est inséré, dans le code de l'action sociale et des familles, un article L. 116-2 ainsi rédigé :

Art. L. 116-2. - L'action sociale et médico-sociale est conduite dans le respect de 1'égale dignité de tous les
étres humains avec l'objectif de répondre de facon adaptée aux besoins de chacun d'entre eux et en leur
garantissant un acces équitable sur I'ensemble du territoire.

Art. L. 311-1. - L'action sociale et médico-sociale, au sens du présent code, s'inscrit dans les missions d'intérét
général et d'utilité sociale suivantes :

1°Evaluation et prévention des risques sociaux et médico-sociaux, information, investigation, conseil,
orientation, formation, médiation et réparation.

2°Protection administrative ou judiciaire de I'enfance et de la famille, de la jeunesse, des personnes
handicapées, des personnes dgées ou en difficulté.

3°Actions éducatives, médico-éducatives, médicales, thérapeutiques, pédagogiques et de formation adaptées
aux besoins de la personne, a son niveau de développement, a ses potentialités, a 1'évolution de son état ainsi
qu'a son age.

4°Actions d'intégration scolaire, d'adaptation, de réadaptation, d'insertion, de réinsertion sociales et
professionnelles, d'aide a la vie active, d'information et de conseil sur les aides techniques ainsi que d'aide au
travail.

5°Actions d'assistance dans les divers actes de la vie, de soutien, de soins et d'accompagnement, y compris a
titre palliatif.

6°Actions contribuant au développement social et culturel, et a I'insertion par I'activité économique.

Art. L. 311-3. - L'exercice des droits et libertés individuels est garanti a toute personne prise en charge par
des établissements et services sociaux et médico-sociaux. Dans le respect des dispositions législatives et
réglementaires en vigueur, lui sont assurés

Art. L. 311-4. - Afin de garantir l'exercice effectif des droits mentionnés a l'article L. 311-3 et notamment de
prévenir tout risque de maltraitance, lors de son accueil dans un établissement ou dans un service social ou
médico-social, il est remis a la personne ou a son représentant 1égal un livret d'accueil.

Un contrat de séjour est conclu ou un document individuel de prise en charge est élaboré avec la participation
de la personne accueillie ou de son représentant 1égal.

Ce contrat ou document définit les objectifs et la nature de la prise en charge ou de l'accompagnement dans le
respect des principes déontologiques et éthiques, des recommandations de bonnes pratiques professionnelles et du
projet d'établissement.




Annexe 11

Qu’est ce que le SESSAD, la CLIS et ’UPI ?



Service d'Education Spécialisée et de Soins a Domicile

Le SESSAD est une structure du secteur médico-éducatif. Les procédures d'ouverture des
établissements et des services sont identiques. Les procédures d'orientation des enfants et des
jeunes handicapés par les commissions de |'éducation spéciale sont également les mémes et
I'affectation en SESSAD se fait comme en établissement sur prescription de la CDES.

La décision de la CDES s'impose a |I'assurance maladie pour |'affectation en SESSAD comme pour
I'affectation en établissement et met également en jeu un financement du prix a |'acte
correspondant au prix de journée des établissements spécialisés.

Deux statuts sont possibles, selon |'option des promoteurs : un SESSAD peut €tre autonome ou
bien il peut €tre rattaché a un établissement. "L ‘autonomie se justifie, note la circ. du 30 octobre
89, lorsque aucun établissement n'existe d proximité ou lorsque les établissements en place n’ont

ni' la vocation ni le désir de s'adjoindre un service d'éducation spéciale et de soins a domicile."
DECRET n° 89-798 du 27 octobre 1989 et ANNEXES XXIV au Décret n° 89-798 du
27 octobre 1989.

Des associations ou d'autres structures peuvent ainsi juger opportun d'ouvrir un SESSAD pour
venir en aide aux familles ou pour favoriser |'intégration scolaire, sans que le lien avec un
établissement apparaisse nécessaire.

La plupart des SESSAD sont en liaison organique avec un établissement. "Le rattachement, note la
circulaire précitée, facilite /'acquisition de /'assise technigue et professionnelle nécessaire ainsi
que les contrats entre établissements médico-social et scolaire....

La prise en charge assumée par les SESSAD est, comme pour les établissements, une prise en
charge globale. Pour des agréments identiques, les équipes soignantes et éducatives qui y
interviennent sont les mémes, équipes pluridisciplinaires composées de médecin, éducateurs
spécialisés, psychomotricien, orthophoniste.

Le SESSAD apporte aux familles conseils et accompaghement, il favorise |'intégration scolaire et
I'acquisition de |'autonomie. L'dge des enfants pris en charge est compris entre O et 20 ans. Il
varie selon |'agrément de chacun des services, et selon les dges. L'action du SESSAD sera
orientée vers la prise en charge précoce, pour les enfants de la naissance a 6 ans, et aussi, a partir
du moment ol I'enfant est scolarisé, vers le soutien a |'intégration scolaire.

Les aides médicales et paramédicales apportées a |'enfant sont a peu pres les mémes que dans un
établissement, |'accompagnement éducatif est par contre différent, puisqu'il n'y a pas
hébergement. Le SESSAD, en effet, a la différence d'un établissement spécialisé, n'assure que
les interventions d'ordre médical ou paramédical. De ce point de vue, la prise en charge réalisée
par le SESSAD se rapproche de celle d'un établissement spécialisé sans internat. Mais pour le
reste, |'enfant en intégration scolaire, méme pris en charge par le SESSAD, est inscrit a I'école
comme les autres éléves, et concernant les transports, la cantine, etc., son statut est celui d'un
écolier ordinaire.

Entre 1987 et 2001 en a pu voir la création des SESSAD passer de 279 a 911 ouvertures soit en
places, le passage de 6577 places a 22 835 places. ('Le handicap en chiffres” février 2004 - Publication du CTNERHI)

La Classe d'Intégration Scolaire (CLIS) et I'Unité Pédagogique d'Intégration (UPI)




Les CLIS (classes d'intégration scolaire) ont été créées pour "organiser la scolarité adaptée des
¢leves qui ne peuvent, dans |'immédiat, €tre accueillis dans une classe ordinaire et pour lesquels
I'admission dans un établissement spécialisé ne s'impose pas". Ainsi les présente la circulaire du 18
nov. 91. (Circ. 91-304 du 18 nov. 1991 "Scolarisation des enfants handicapés a |'école primaire.
Classes d'intégration scolaire (CLIS)" (B.O. n° 3 du 16 janv. 92)).

Elles constituent une piece mditresse du dispositif d'intégration scolaire mis en place par
I'Education nationale. Et la circulaire d‘avril 02 précise "une intégration dans un dispositif
collectif, la classe d'intégration scolaire (CLIS), sera proposée dés lors que les besoins de |'éleve
sont tels, que des aménagements substantiels doivent &tre apportés au moins sur certains aspects
de la scolarité" (Circ. n° 2002-113 du 30 avril 2002 "Les dispositifs de |'adaptation et de
I'intégration scolaires dans le premier degré" (B.O n° 19 du 9 mai 2002)).

La CLIS appardit ainsi comme une structure intermédiaire entre |I'établissement spécialisé et la
classe ordinaire.

La CLIS est une structure d'intégration collective. Elle se caractérise par la population accueillie
et par un projet d'enseignement adapté a ce public. Mais il s'agit bien d'une classe, fonctionnant
dans une école. Chacun de ces points retiendra notre attention.

La circ. du 30 avril 02 apporte des précisions sur le public accueilli : "Les CLIS ont vocation a
accueillir des enfants présentant des troubles importants des fonctions cognitives qui peuvent
avoir des origines et des manifestations tres diverses : retard mental global, difficultés cognitives
électives, troubles psychiques graves, troubles graves du développement..."

L'enseignement dispensé en CLIS n'est pas structuré, comme pour les classes ordinaires, par un
programme défini. Mais il doit I'étre par "un projet pédagogique adapté" qu'il appartient a chaque
CLIS d'instituer, "sous la conduite du maitre".

La classification CLIS
1 - froubles importants des fonctions cognitives

CLIS 2 - déficience auditive grave ou une surdité

CLIS 3 - une déficience visuelle grave ou une cécité

CLIS 4 - déficience motrice - maladie chronique ou invalidante

Les UPI renvoient au méme logiques que pour les CLIS mais ici dans le cadre du Secondaire et sont
régit par la Circ. n°2001-035 du 21-2-2001 « Scolarisation des éléves handicapés dans les
établissements du second degré et développement des unités pédagogiques d'intégration (UPT),
(BO. n° 9 du ler mars 2001 .Circulaire interministérielle. B.O. n° 9 du ler mars 2001).
A
la rentrée 2004, le Département du Nord dispose de 239 CLIS dont 219 en CLIS 1.Les UPTI sont
passées de 5 en 1999-2000 a 20 en 2004 pour la déficience intellectuelle, toujours pour le
Département du hord (Schéma Enfance Handicapée du Nord, 2004-2005).




Annexe 111

Entretien Directeur 1



Entretien Directeur 1

Question posée : Depuis une dizaine d’années une nouvelle posture et de nouvelles orientations de politiques
sociales en faveur du handicap émergent.

Elles viennent poser la question de la personne en situation de handicap sous I’angle de sa participation sociale a
un espace commun et non plus séparé dans la société, et de son insertion dans les espaces sociaux de droit
commun et culturels. C’est la une mutation importante, entre la prise en charge dans des institutions spécialisées
de la personne handicapée hier en tant que catégorie, et la prise en compte pour la personne aujourd'hui a avoir
des réponses adaptées a sa réalité pour accéder a une existence analogue a tous, tout au long de son parcours de
vie.

Pensez-vous, en tant que cadre associatif, qu’en ce qui concerne l’enfant déficient intellectuel cela puisse avoir un
impact sur les réponses traditionnelles de prise en charge que sont les IME ? Si non, pourquoi ?Si oui, de quel
type pourraient étre ces réponses ?

Durée de I’entretien 50 minutes, sur le lieu professionnel du Directeur 1, responsable d’un IME.

Directeur 1 : De toute fagon, je pense qu’il y a un mouvement qui va dans ce sens la. C’est heu ;;; Les réponses
traditionnelles elles évoluent, parce que, bien entendu, le contexte change, la loi change mais pas que la loi. Il y a
de vraies attentes parce que si ¢’était uniquement la loi, ce ne serait pas la premicre fois qu’une loi ne servirait pas
a grand-chose. Mais bon elle pose des objectifs assez différents, il y a la un idéal a atteindre pour la personne
handicapé.

Question : Est-ce qu’on peut y voir une mise en question des dispositifs actuels et des réponses habituelles ?

Directeurl :Oui moi je percois bien cette mise en question. Oui trés clairement la réponse et oui au fait que nos
réponses traditionnelles, et pour ce que je connais moi de I’'IME, donc que ces réponses soient questionnées sur
leur aspect du coup « archaique », ce qui n’est pas forcément explicite dans les textes de loi, mais qui poussent
dans ce sens. Ce n’est pas facile a gérer quand on sert une institution ou méme une association, parce qu’on est a
I’origine de cette construction historique et aussi porteuse par ’intermédiaire des parents et des usagers de cette
nouvelle donne et de cette nouvelle ambition. On est tiraillé entre ¢’est deux logiques. On le voit bien au niveau
des conseils d’administration, du recrutement des nouveaux parents dans les conseils d’administration. On voit
bien qu’il y a deux populations de parents administrateurs qui cohabitent. Ceux qui...on va dire les anciens, pas
forcément les fondateurs qui eux sont de moins en moins nombreux, mais ceux qui leur ont succédé et qui ont
continué a porter et gérer cet ensemble d’institutions spécialisées, et qui continuent a le développer et que I’on va
plutot aujourd'hui retrouver...on va dire dans le secteur adulte, les foyers, les CAT car les besoins a satisfaire sont
encore énormes. Dans le secteur adulte, quoi qu’on en dise on ne parle pas d’intégrer ces personnes a la société. On
parle plus de développer ’existant, les dispositifs traditionnels, CAT, MAS, Foyer de Vie. Paradoxalement il y a
tous les administrateurs, une population d’administrateurs plus jeunes, dont la logique des prises en charge en
institution ne coule pas de soi et qui imprime cette idée que 1’avenir des institutions n’est pas forcément ce qu’il est
aujourd’hui et qu’il existe peut-étre autre chose a faire que I’institution. Mais je dirais aujourd’hui que cela
concerne surtout le secteur enfance. Surtout que ces nouveaux parents ont déja bénéficié de cette nouvelle
dynamique puisqu’ils sont recrutés dans un contexte aujourd’hui d’intégration scolaire, de nouveau service comme
les SESSAD.

Question : Cela veut-il dire que toute cette nouvelle logique serait surtout générationnelle et qu’elle ne
concernera que les enfants déficients intellectuels d’aujourd'hui ?

Directeurl : Oui est c’est pourquoi je pense que tous les changements les plus importants, s'ils doivent avoir lieu,
concerneront surtout demain le secteur enfance. Et tous ces nouveaux parents pronent beaucoup plus 1’ intégration.
Si leur enfant n’est pas encore en posture d’étre mis a part entre guillemets, parce que le maintient a I’école marche
beaucoup mieux qu’avant ou tout du moins jusqu’a la primaire. Pour la plupart de ces parents, soit leur gosse est
encore en maternelle ou soit il vient d’arriver en primaire et la ¢a fonctionne encore a peu pres. Ce sont donc des
gens qui y croient et qui vont tout faire pour favoriser cette dynamique, et tous les trains de lois qui sortent vont
dans ce sens-1a. Mais il y a aussi toute une tranche de population qui n’est pas concernée par ¢a, déficient profond,



gros troubles du comportement, polyhandicapés. Donc, on se retrouve avec des situations curieuses avec des
anciens parents qui s’occupent de la vie institutionnelle mais coté adultes. Qui continuent a promouvoir les
dispositifs plus traditionnels. En plus il y a des manques dans ce secteur. On a des jeunes parents dont les enfants
ont encore un pied dans la vie normale et pas en IME et qui pensent pas forcément que leurs enfants doivent aller
en IME. Et ces parents la sont pour que 1’association développe des dispositifs différents d’une vraie intégration a
la fois scolaire et sociale, de développement futur. Ils espérent que leurs enfants ne vont pas passer par les
institutions, telles qu’elles existent aujourd'hui, et ceux pour qui la lourdeur du handicap de leurs enfants ne peut
difficilement se concevoir hors champs spécialisé trés structuré et protecteur, quelque part ces parents veulent
d’abord cette protection. On se retrouve donc dans une situation un peu bizarre et contradictoire, ou I’on voit les
différentes composantes développer des logiques ou des attentes différentes.

Alors... on peut imaginer, je ne parle pas du secteur adulte puisqu’il est encore a développer, il faut encore
institutionnaliser les choses et 1a il est un peu tard pour ces adultes-la de penser le dispositif autrement, aujourd'hui,
il y a un gros retard dans le monde adulte, c’est pas du tout c¢a. Cela se situe plus a ce niveau autour du
développement de la personne, parole de la personne, respect de la personne, c’est plus la représentation de la
personne elle-méme dans ces structures qui est en questionnement et qui est mis en avant pour le secteur adulte.
Pour le secteur enfant ¢a se présente de fagon totalement différente. Parce que la les enjeux sont plus violents, c’est
de I’avenir qui est question, ¢’est I’avenir qui est en jeu.

Question : Ces enjeux concernent-ils aussi la pratique professionnelle ?

Directeurl : Oui bien sur, et le probléme, il est aujourd'hui de savoir ce que 1’on demande, vers ou on va ? Si
effectivement, les trains de textes et de 1égislation vont vers de plus en plus d’intégration, et vers une plus grande
présence de I’enfant déficient intellectuel dans la société et pas a coté, si cela se confirme et qu’il y a une vraie
volonté, que cela correspond vraiment a un mouvement de société et bien on ne pourra pas faire autrement, on
pourra pas éviter que toute une partie des enfants qui fréquentent les institutions comme les IME ne vont plus y
venir. IIs resteront dans le milieu normalisé, ils auront toujours besoins d’aide mais autrement. Parce que 1’idée
n’est pas de dénier le handicap mais de le penser pouvant exister dans un autre contexte et ¢a ce n'est pas pareil. On
ne peut pas imaginer que du jour au lendemain I’enfant déficient intellectuel n’a plus de problémes, ¢a, cela ne se
décréte pas. Ce serait de la folie pure et I'on mettrait plein de gosses en danger.

Donc il s’agit bien certainement pour toute une partiec d’enfants qui se retrouvent en institution, d’imaginer des
trajectoires complétements différents au niveau de leur devenir en tant qu’enfant, et I'on peut effectivement au
regard des expériences et des intégrations qui existent aujourd'hui, on pourrait bien siir imaginer que bien plus
d’enfants a I’avenir devraient bénéficier d’intégration dans un milieu plus normalisé. A conditions que les moyens
nécessaires y soient disposés. Ces moyens, on ne va pas les inventer du jour au lendemain, ils existent déja, mais y
sont dans les institutions et il faut donc pouvoir opérer un basculement des plateaux techniques, parce que si ces
enfants ne se retrouvent plus en institution, y va bien falloir redéployer. Il y aura des plateaux techniques qui
devront travailler autrement que comme ils travaillent aujourd’hui.

Question : Il ne s’agit donc pas de déspécialiser la prise en charge mais de la sortir d’un contexte spécialisé ?

Directeurl : Oui tout a fait. Est-ce que la pratique spécialisée a besoin d’un lieu spécialisé pour exister ? Je ne
crois pas. Il existe aujourd’hui un exemple de cette logique, ce sont les SESSAD. Ce sont des spécialistes qui vont
au plus pres des populations dans le contexte de vie de celles-ci. Dans les écoles, a la maison, méme si ils ont des
locaux pour certains regroupements ou prises en charge spécifiques, orthophonie, psychologue, kiné...Il y a bien 1a
des équipes d’éducateurs spécialisés qui ne ce référent pas a une institution en tant que telle mais bien a un
territoire ou existent des problématiques d’enfants qui nécessitent ce type d’intervention. Ce n'est pas la méme
logique, on va vers, on s’adapte a 1’autre, et pas I’inverse. On travaille 1’intégration, le développement 1’élaboration
de compétences mais avec, dans et pour la famille dans le lieu réel de vie. Donc, on a déja ’exemple de ces
équipes qui ne travaillent pas dans un contexte spécialisé, est-ce qu’il faut aller encore plus dans ce sens demain ?

Question : Dans cet établissement aujourd’hui est-ce que cela pourrait correspondre a des enfants accueillis
aujourd’hui ?

Directeurl : Oui bien sir, mais il faut qu’il y ait un vrai réseau territorial qui le permette, c'est-a-dire une vraie
organisation de service qui permette d’aller 1a, et partout ou c’est nécessaire mais aujourd'hui ce n’est pas le cas. Il
y a la d’ailleurs un probléme de définition des systémes.

Dans le systéeme médico-social en France, pour avoir de I’aide il faut étre désigné, il faut étre isolé, il faut étre
repéré, il faut étre catalogué, il faut étre. on touche des allocations, on est inscrit dans un systéme et pour le
moment personne ne touche a cela. Méme si on parle d’une évolution des institutions, d’un changement des
pratiques, on remet pas en cause le statut de la personne. A I’école pour développer ’intégration, il faut que



I’enfant est le statut, I’étiquette de handicapé, c'est-a-dire que si on veut aller plus loin dans 1’aide a I’enfant , on
I’inscrit dans un statut de handicapé et si on I’inscrit dans ce statut, on prend le risque de I’exclure du systéme donc
la il y a quelque chose qui est compliqué. C’est une discrimination positive, puisqu’on reconnait a 1’enfant son
statut particulier qui va enclencher toute une série d’aide mais en méme temps qui I’exclu du cadre puisque les
aides aujourd'hui se situent surtout hors du cadre normalisé. Alors comment on fait, on reste handicapé mais en
méme temps c’est stigmatisant et potentiellement excluant mais bon il faut quand méme reconnaitre mes
difficultés, le droit a compensation y répond partiellement mais c’est compliqué a gérer ca. Il y a trop peu de
dispositifs originaux, on va dire et du coup, on reste dans une logique de filiére spécialisée. Les dispositifs
existants, CLIS, UPI, SESSAD sont encore il est vrai mal équipé, mal coordonné et tributaire une personne qui la
porte. Le territoire est mal desservit, si on voulait prendre une image autoroutiére, et du coup, on continue
d’envoyer les enfants en IME. Bon bien sur les handicaps lourds, mais on a vu tout a I’heure qu’on n'était pas dans
une méme logique, et puis I’intégration a 1’école telle qu’on 1’entend nous, qui reprendrait tous les aspects sociaux,
ludiques apprentissages du groupe etc...c’est la maternelle qui fait ¢a, ¢a oui c’est la surtout qu’on le trouve, mais
pour moi en primaire, on est dans un monde complétement différent, il n’y a pas d’ambiguités, on est 1a pour
apprendre, apprendre a lire, a écrire, & compter et 1a c’est bien 1’objectif des programmes, des instituteurs, des
inspecteurs, ¢’est ¢a qui compte, ¢’est officiel y peuvent pas faire autrement.

Question : Vous voulez parler d’intégration ?

Directeurl : Oui mais DI’intégration, c’est une forme d’utopie qu’il est difficile de concevoir avec 1’école
d’aujourd'hui dans sa forme actuelle, est-ce qu'elle a les moyens ou méme la volonté de faire ce chemin-1a, je ne
sais pas. C’est une forme d’école a inventer ou a penser.

Mais dans ce qui nous concerne, on est aussi dans la logique de la prestation de service a la personne et on peut
penser que les endroits ou il y aura pas de prestations et bien la famille et I’enfant prennent le risque d’étre isolés.
Donc on est dans des mutations assez complexes qui théoriquement sont réalisables mais concrétement on est un
peu dans I’inconnu.

Mais pour revenir sur 1’école si des dispositifs nouveaux comme les CLIS, les UPI par exemple peuvent apporter
des modéles nouveaux de ce que pourrait étre I’accompagnement scolaire en général, tant mieux, on aura
doublement réussi mais bon je ne crois pas qu’aujourd'hui ce soit le cas. Si un pont pouvait s’établir dans le sens
d’une réciprocité de services, ¢a serait super. Parce que a c6té de tous ceux qui sont étiquetés handicapés ou
déficients, il y a tous les autres et pour cela a I’école, il n’y a pas d’aides extraordinaires, donc peut étre que 1’idée
d’un partenariat plus large pourrait dans ce sens étre intéressant. On 1’a fait nous ici puisqu’il y a quelques années,
on avait un groupe intégré a 1’école maternelle.

Question : C'est-a-dire ?

Directeurl : C’est un peu I’idée de I'IME dans I’école, si c’est pas mal aussi comme idée, parce que dans ce qui
existe aujourd'hui il faut faire attention de ce que I’on disait tout a I’heure, c'est-a-dire la perte pour la personne du
droit d’étre handicapée, c'est-a-dire le risque de devoir se fondre dans le moule, de disparaitre en tant
qu’handicapé. De plus la personne et I’enfant méme déficient intellectuel voient bien lui ses limites et ses
difficultés. Ses différences, il les pergoit, il voit bien que ce qu’il est capable de faire c’est pas pareil que les autres.
Est-ce qu’on a le droit de revendiquer dans cette société d’étre une personne handicapée, 1’intégration, ¢a ne se
décréte pas comme quelque chose ou le handicap disparait cela doit étre quelque chose qui existe dés la prime
enfance, la creche, la garderie etc.... ou I’enfant puisse exister parmi les autres oui mais en tant qu’handicapé avec
toutes ses particularités. L’enfant déficient intellectuel a I’école et qui doit étre intégré individuellement ou est-ce
qui peut I’étre en groupe avec ce droit d’appartenir a un groupe ? C’est rassurant aussi d’avoir des copains comme
soit, tous les enfants ou ados se retrouvent, eux aussi, par affinités. Donc je pense que le groupe intégré a 1’école
peut étre rassurant pour I’enfant méme si certains y verront un aspect stigmatisant et une autre forme de marquage.

Question : C’est I’argument qui est parfois apporté de dire : »On fait de la ségrégation a I’envers » On
recrée un espace de séparation mais dans un lieu normalisé ?

Directeurl] : Oui mais une des questions est aussi 1a. Nous 1’expérience de notre groupe intégré a montrer que c’est
justement cette formule qui a servi le mieux le projet de I’enfant, cette insertion si elle a fonctionné c’est que les
enfants étaient en groupe et venaient de I'IME. Les choses étaient claires pour tout le monde. Cette enfant, il avait
des difficultés et c’est pour cela qu’il avait une éducatrice avec lui dans 1’école et ses copains étaient comme lui.
Chacun d’eux du coup n’était pas un phénomeéne. C’est le groupe qui faisait la normalité de la chose ce copain ou
cette copine-la avait d’autres copains ou copines qui avaient les mémes difficultés que lui ou elle. Avec cette
référence-la et ce cadre-la ils pouvaient communiquer avec les autres et il pouvaient vivre une socialisation plus
partagée et donc plus sereine. Ils avaient leur éducatrice, leur classe a eux ou ils pouvaient aller se réfugier et se



protéger si nécessaire. Les échanges de groupe a groupe étaient plus rassurants et la vie de I’école, c’est le groupe,
celui qui a la récré est toujours tout seul dans son coin parce que personne lui ressemble, je ne suis pas sir qu’il
soit le plus heureux. Donc attention de ne pas trop vouloir isoler les individus des uns des autres sous prétexte de
non stigmatisation. On est parfois plus stigmatisé quand on est tout seul qu'en groupe. L’aspect collectif ne doit pas
étre oublié dans les nouveaux dispositifs, ¢ca me parait primordial. Donc la personne déficiente intellectuelle doit
pouvoir exister en tant que telle, mais il est vrai aussi encore plus aujourd'hui qu’avant, elle doit pouvoir trouver si
elle le désire des espaces de vie plus diversifiés et pouvoir faire un vrai choix de la ou elle veut vivre et aujourd'hui
ce n'est pas encore tout a fait le cas. Le choix n’existe pas encore, ¢a avance, mais y reste beaucoup a faire. On est
encore dans une logique de filiére institutionnelle spécialisée de laquelle il est difficile et de ne pas y entrer et d’en
sortir. Et d’une certaine fagon I’IME contribue a ce fonctionnement.

Question : Est-ce I’idée d’intégration qui est questionnée ici ?

Directeurl : Ca c’est compliqué a déterminer dans les concepts ? Je pense qu’on a basculé sur la notion de
personne en tant que citoyen, une personne citoyenne tout simplement. On pose le fait que toute personne est un
citoyen qui compte tenu d’un certain nombre de déficiences a droit comme tous les autres au méme traitement.
C’est une personne comme une autre, mais qui a un certain nombre de besoins qui sont reconnus et a qui on va
donner les moyens de vivre comme tout le monde...Si elle le désire parce qu'il y a ¢a aussi. Alors cela s’appelle
intégration, insertion, inclusion ? Je ne sais pas.

Question : Y a-t-il des enjeux la pour le secteur ?

Directeurl : Oui, mais la question, c’est le risque si on ne fait pas cette mise en question, pour le secteur spécialisé,
d’un repli sur soi et d’un isolement encore plus fort. Mais je crois que cela n’arrivera jamais, car le choix de
changer ou pas ne se posera pas car il ira ou on lui dira d’aller. Je dirais de fagon plus provocatrice, il ira la ou il y
aura des financements. Parce que c’est comme ¢a. C’est la collectivité nationale qui finance, donc si la société
développe un nouveau projet sur la place de la personne handicapée dans cette société, les financements et le droit
iront dans ce sens et donc le secteur suivra. Quand on avait échangé sur votre mémoire avant de nous rencontrer,
vous faisiez le point sur le fait que la place de la personne handicapée était le produit d’une construction sociale et
bien voila cette construction de nouveau a I’ceuvre mais qu’est ce qu’elle va produire ? On ne le sait pas ? Tous les
projets et les services seront financés demain s'ils vont dans le sens des dispositifs de loi et de droit.

Le travail social et les gens qui y travaillent s’adaptent aujourd’hui plus qu’avant aux besoins de la société et aux
prestations qui vont avec la réalisation de ces besoins. De nouveaux champs émergent donc de ces changements.
Le travailleur social est le reflet de ces changements. Il est de plus en plus mandaté par la société. Les projets, les
objectifs sont prédéfinis par la société et ensuite elle lance des appels d’offres. C’est cela aujourd’hui. Donc, le
risque de repli serait purement suicidaire pour le secteur et les associations, tandis que le renouvellement, de
nouvelles orientations de nouvelles conceptions a partir de 1’existant la oui, ¢’est plus ¢a qui se produit.

Question : Peut-on penser que si le contexte change le travail lui-méme changera dans sa forme ?

Directeurl : Mais oui, moi je n’ai aucun doute la-dessus. Mais il y a beaucoup d’incertitudes, pour faire quoi et
aller vers quoi ? Le changement est enclenché et I'on devra de plus en plus penser 1’accompagnement sur le
territoire ou évolue la personne et 1a ou sa déficience pose probléme.

La pratique professionnelle commence a s’émanciper de 1’institution, ce qui le démontre le plus aujourd’hui ce
sont les SESSAD. Mais bon tout ne va pas se résoudre de cette maniére-1a, il y a tout un nombre de personnes qui,
je ne vais pas dire ne veulent pas participer a la vie sociale, mais il y a des personnes qui de toute maniére n’ont
pas acces a tout ¢a en dehors d’un milieu, comment dire, construit a la hauteur de leurs besoins, je pense par
exemple aux enfants polyhandicapés par exemple, déficients profonds qui ont des troubles de la relation, et qu’on
ne peut pas réver de balancer dans des milieux de vie ordinaire, parce qu’ils ont besoins de soins médicaux lourds,
d’une vigilance importante avec des diagnostiques vitaux de suivi intense, et qui ne peuvent pas étre confronté aux
exigences de la vie ordinaire.

Question : N’est-ce pas le role 1a de PIME ?

Directeurl : Peut-étre I'IME reviendra-t’il a sa premiere vocation d’accompagner tous ceux qui ne peuvent vivre la
méme société que les autres. On va retrouver d’autres noms pour nommer ces structures, il y a des parties des IME
existant aujourd’hui qui se reconvertissent autrement et on appelle ¢ca des SESSAD, alors ce n'est pas qu’un
changement de nom mais ¢a existe déja. Ce sont déja la des services d’IME qui ont évolué et qui commencent a
avoir leur propre autonomie et leur propre logique d’intervention. Et les parties restantes des IME qui vont se



concentrer sur des publics plus en difficulté pour leur apporter de meilleures réponses ca s’appellera autrement.
Parce que c’est vrai qu’aujourd'hui, pour des parents, sous un méme nom, on va retrouver des polyhandicapés, des
autistes, des déficients 1égers ou lourds, des troubles du comportement, et ¢ca doit étre troublant. Alors il faut dire
que c’est un concept d’établissement qui a été trés fructueux puisqu’il a permis de répondre a toutes ces parties de
population. Certainement qu’il faut apprendre a décliner toutes ces réalités au travers de plateaux techniques plus
différenciés et plus proches des besoins de chacun. Il faut sortir de I'IME qui est devenu le fourre tout. Le nouveau
mouvement qui s’enclenche sera intéressant aussi a ce niveau-la. L’IME, c’est un peu comme un couteau suisse
aujourd’hui de la santé mentale du secteur enfant, on a voulu lui faire jouer tous les roles, il a tous les outils dans
ce truc-1a, c’est intéressant d’ailleurs, mais ¢’est un peu lourdingue aussi. Aujourd’hui on a peut-étre plus besoin de
tout ¢a en méme temps au méme endroit, dans la mesure ou on ne va pas y retrouver tous les enfants, et la
tendance, 1’idée aujourd’hui, c’est bien que un plus grand nombre d’enfants restent dans un cadre plus normalisé, il
faudra bien qu’on emmeéne avec eux dans un cadre normalis€, scolaire, alors quelque soit ce cadre scolaire,
comment il va évoluer, je ne sais pas les possibles sont tellement larges, il faudra bien déplacer avec ces enfants les
moyens dont ils ont besoin et ils sont il est vrai en partie dans les IME. Il n'y a pas d’autres endroits ou 'on trouve
tous ces moyens. Il faudra qu’il y ait des plateaux techniques dédiés au travail dans I’école, les créches etc., enfin
dans, avec, a coté, je ne sais pas quelle forme ¢a prendra, mais ¢a parait inévitable. Et les enfants qui ne pourront
pas faire ce déplacement, il faudra que sur des sites, eux spécialisés, d’autres plateaux techniques leur soient
dédiés. Donc, on peut comprendre ¢a de fagons différentes comme une désarticulation des réponses d’aujourd'hui
ou comme du pillage de I’existant, mais aussi comme évolution des structures et des réponses qui vont s’adapter
aux nouvelles réalités ou une réalité qu’on accepte de considérer d’une autre manicre.

Question : Cela change t-il le regard sur la personne ?

Directeurl : Oui sauf que moi par conviction personnelle, philosophie, parce que j’appartiens a cette société,
j’aimerais introduire le doute, le scepticisme, pas la posture de penser que la société va tout résoudre et atteindre
une égalité pour tous 1’idée de ’intégration dans la société, n’imaginons pas la société bienveillante, il faut garder
une certaine défiance quelque part et si ¢a ne marche pas ? 1l faut étre attentif, qu’est-ce qu’on offre a la personne
handicapée ? Le bonheur de ’homme, on n'est pas clair la-dessus. Qui décide de la place de I’individu dans la
société, a chaque fois on est renvoyé a ce vieux débat, c’est toujours vrai aujourd'hui pour la personne handicapée.
Est-ce que la place est une aspiration a ressembler aux autres et quelles autres ? Qu’est ce que je suis comme
individu moi, de quoi je réve ? Qu’est que la société me doit ? Et moi qu’est ce que je lui dois ? Est-ce que la
personne handicapée n’a pas des devoirs aussi ? Elle devient citoyenne, on est plus effectivement dans un contexte
de prise en charge, en tant que citoyen, on doit participer a la vie sociale, a la vie de quartier, prendre la parole,
voter s’exprimer. Est qu’on peut dire nous aujourd’hui que la personne déficiente intellectuelle est capable de tout
¢a? Il y a une notion d’utilité¢ aussi derriére le citoyen, qu’est ce qu’il peut apporter a la société¢ ? Il y a 1a une
question beaucoup plus large qui dépasse les lois et les politiques sociales, qu’est ce qu’on attend de nous ? Est-ce
que la personne handicapée ne peut pas apporter cette différence de dire regardez, je suis un étre diminué, mais je
peux vivre autrement, j’ai quelque chose de différent a défendre, je ne pourrais pas faire ce que vous faites mais, je
mérite d’exister, en quoi exister dans ce contexte-la apporte quelque chose a la société, qu’est ce qu’on doit
défendre ? C’est complexe, qu’est ce qui fait qu’on a de la valeur ? Qu’est ce qui fait qu’on a envie de vivre
ensemble ?

Question : Est-ce que vous avez quelque chose a ajouter a notre échange ?

Directeurl : Les concepts sont tres trés difficiles a identifier méme si les intentions des textes sont assez claires.
Mais I’idée de participation est plutot intéressante. Le risque, c’est de tout faire reposer sur les épaules de la
personne. Aujourd’hui, ce sont les professionnels qui sont au centre du dispositif, ce sont eux qui portent la chose,
qui assurent le passage, I’accompagnement, le médiateur, le négociateur. Le probléme, c’est que notre rdle risque
de disparaitre c'est-a-dire que 1’on va vers un accompagnement mais sans accompagnateur, c’est ¢a le risque ou on
va passer dans un dispositif ou 1’accompagnateur ¢a devient la personne elle-méme et son proche environnement
face a sa capacité a s’approprier le dispositif et 1 attention.

Voila j’ai fini. Je ne sais pas ce que je peux ajouter.

Merci de votre participation.
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