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Avant - Propos

Avec la loi du 2 janvier 2002 d’abord, puis avec son inscription dans la loi de février 2005, la
participation des usagers a fait 1’objet de nombreux ouvrages et rapports.

Ce document ne se veut pas une éniéme publication sur le sujet, mais a la prétention de
resituer les dispositions législatives dans le contexte d’une démarche managériale prenant en
compte, en profondeur, le courant de la participation, que beaucoup s’accordent a qualifier de
choc culturel, et qui n’avait pas attendu la législation pour exister dans les institutions sociales
et médico-sociales.

Il revient tout d’abord sur la mise en ceuvre effective de ce courant dans les pratiques
quotidiennes, qui appelle une organisation nouvelle, et nécessite une formalisation, du temps
ainsi que la mise au point d’outils de communication adaptés.

Il s’attache ensuite a examiner la question de 1’évaluation spécifique qui doit étre menée, si
I’on veut que la participation des usagers s’inscrive de facon durable dans une démarche de
projet, et ne se limite pas a la mise en place formelle des dispositifs de la loi 2002-2.

Et parce que la participation est 1’affaire de tous, ce guide s’adresse a tous les acteurs d’une
démarche institutionnelle plagant la personne au centre du dispositif, quelle que soit leur
place.

Il se veut surtout le reflet de la richesse des solutions trouvées par les dits acteurs pour rendre
opérante cette participation et en faire un moyen au cceur de leur métier.

Il est centré sur la déficience intellectuelle, parce qu’il était important pour I’'UNAPEI,
fédération des associations de personnes handicapées intellectuelles, de leurs parents et de
leurs amis, de mettre en évidence 1’existence d’un savoir-faire commun a toutes ses
composantes.

Il semble aussi que du fait de sa particularité, la déficience intellectuelle pose, de facon
accrue, les questions qui traversent I’ensemble du secteur social et médico-social. Il était donc
important, parallélement, de se décentrer de ce champ pour en tirer des préconisations
méthodologiques transversales a intégrer, le plus en amont possible, dans les formations
initiales et continues. Cela a été le role de I’ANDESI dans ce travail, en tant qu’association de
directeurs et de cadres du social et organisme de formation professionnelle.

C’est pourquoi ce guide est le résultat d’une collaboration entre nos deux organismes, dont
nous espérons qu’elle sera la premicre d’une longue série.

Plus que jamais, la participation est 1’occasion de prouver que I’approche de projet est le
meilleur garant de la qualité de I’accueil et du service rendu a la personne accueillie, dans les
institutions sociales et médico-sociales.

C’est bien I’objectif de ce guide que de donner, modestement, quelques clés pour mettre la
participation des usagers au coeur de la démarche de projet.

Régis DEVOLDERE Bernard VOSSIER
Président de ’UNAPEI Président de I’ANDESI
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1 Introduction

Qu’il s’agisse du service public ou du secteur privé, de 1’hopital ou de 1’administration... la
prise en compte et le respect des droits des usagers est au centre des discours et des pratiques.
Désormais, la consultation des usagers, la concertation et la participation font partie des
dispositifs d’accueil et de prise en charge. Mais qu’en est-il précisément de « la participation
des usagers » dans les établissements et services sociaux et médico-sociaux ? Quels
dispositifs concrets sont mis en ceuvre ? Quels effets constate-t-on sur la qualité de la prise en
charge mais aussi sur le fonctionnement des institutions ?

Les débats actuels a ce sujet sont traversés par des préoccupations de natures différentes.

- des positions éthiques et philosophiques fondées sur le respect des droits de I’homme et
du citoyen dont les personnes handicapées ne peuvent étre écartées, et sur 1’aspiration
démocratique et sa traduction généralisée dans les fonctionnements institutionnels,

- le souci de mise en conformité avec la loi par la rédaction d’un projet d’établissement,
d’un livret d’accueil, d’un conseil de la vie sociale, d’un réglement de fonctionnement, de
projets individualisés.. .,

- la préoccupation de la qualité¢ du service rendu et des critéres pour en rendre compte qui
ne la rendent pas seulement synonyme de satisfaction de 1’usager.

La nécessité de la participation des usagers est un principe généralement acquis, une
conception rarement combattue.

Pourtant, les conditions de sa mise en ceuvre, les modalités de son exercice sont peu évoquées.
Ou commence la participation ? Quelles en sont les limites ? Par quelles pratiques concretes
se traduit-elle dans la vie quotidienne ? A-t-elle des effets sur les fonctions des
professionnels ? Comment « 1’évaluation » des modalités de mise en ceuvre de la participation
des usagers peut-elle étre pensée ?

Elaborer un projet d’établissement ou de service intégrant pleinement « la participation des
usagers » constitue une démarche complexe.

La participation ne va pas de soi.

Elle n’est jamais acquise et comme tout fonctionnement démocratique, elle doit constamment
étre défendue, actualisée, améliorée... Ses modalités d’exercice doivent pouvoir étre évaluées.
Elle ne se décréte pas : elle s’apprend. C’est le fondement méme de tout projet d’éducation ou
d’accompagnement que d’apprendre a I’enfant, a 1’adulte en difficulté a ne pas seulement
obéir, exécuter... mais bien aussi, a donner son avis, avoir des projets personnels, bref a
participer.
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La participation releve de I’éducation.

Participer est une action qui ne se limite pas a la parole ; participer, c’est aussi €tre a 1’écoute,
étre attentif, ressentir, s’intéresser... Les capacités d’expression doivent étre prises en compte
(selon 1’age, le handicap, la situation sociale...). L’éducation et la formation a la participation
doivent pouvoir étre pensé€s et faire partie intégrante du projet d’établissement : comment
apprendre aux personnes a participer, comment leur permettre de faire I’expérience de la
participation dans les situations multiples ou elles sont impliquées : situations de la vie
quotidienne comme de la vie de I’institution puis de la Cité, situations les concernant
individuellement ou concernant le groupe d’appartenance.

La participation se traduit dans une pratique et une organisation collective concrétes.

La participation suppose 1’existence d’un collectif, d’'un groupe, d’une institution, d’une
organisation ; c'est-a-dire I’existence d’un projet collectif a réaliser, d’un objectif a atteindre
auquel tout ou partie des acteurs sont associés. La participation suppose donc des instances,
des régles de fonctionnement, 1’identification des fonctions, des roles des uns et des autres,
de leurs marges de libertés et de leur zone de pouvoir de décision...

La participation des usagers ne peut étre envisagée sans prendre en compte le systéme
organisationnel global.

Il ne peut y avoir de mise en place de la participation des usagers dans un établissement sans
que la participation de I’ensemble des acteurs ne soit aussi traitée : les professionnels quant au
projet de prise en charge, les salariés quant a I’organisation du travail, les familles ou ayant
droit, les partenaires, les organismes de controle... C’est dire que la participation nécessite
une redéfinition des places de chacun pour éviter d’étre dans une confusion ou tout le monde
aurait son mot sur tout.

Mettre en ceuvre la participation ne se limite pas a la mise en place d’instances
supplémentaires. C’est le fonctionnement institutionnel global qu’il s’agit d’interroger et de
transformer.

Telles sont les questions et les positions sur lesquelles s’est penché le groupe de travail

constitué a cet effet, a I’initiative de ’UNAPEI et en partenariat avec I’ANDESI :

- Francois BARISSAT - Responsable NTCA — UNAPEI

- Lionel BERTHON - Responsable Vie associative / Formation — UNAPEI

- Pascal FEVRIER - Directeur d’IMPRO — APEI de I’ Aube

- Patricia DUHAMEL - Directrice de Foyers et CAT — APEI L’Oasis a Chauftailles

- Jacques HORODECKI - Directeur Général de I’ADAPEI de Belfort

- Chantal HUMBERT - Psychosociologue -Directrice Adjointe ANDESI

- Yann LE BERRE - Responsable MAP — UNAPEI

- Patrice JUSTIN - Chef de service — Foyer d’Accueil Médicalis¢ — Papillons Blancs de
I’agglomération rouennaise et du pays de Caux

- Daniel PANKOW - Directeur de Foyers — APEI de Lens
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Ce groupe s’est réuni 7 fois entre mai 2004 et mars 2005. Il a fonctionné comme un « groupe
témoin » engagé dans une recherche-action a partir des réflexions et des contributions écrites
de chacun et en lien avec les positionnements et les fonctions exercées.

Patricia DUHAMEL, Pascal FEVRIER, Jacques HORODECKI, Patrice JUSTIN et Daniel PANKOW
exercant une fonction d’encadrement dans un établissement ont mené des enquétes aupres des
professionnels, des usagers, des familles, des administrateurs de leur institution. Le groupe a
pu appuyer sa réflexion sur la communication et la formalisation de leur expérience
concernant la mise en place et le suivi de dispositifs innovants, I’impulsion de méthodes et de
pratiques professionnelles visant a développer la participation des usagers.

Francois BARISSAT, Lionel BERTHON et Yann LE BERRE ont apporté leur connaissance de
I’UNAPEI et de son systéeme de valeurs. L’expérience acquise a partir des formations qu’ils
ont conduites concernant notamment la loi du 2 janvier 2002 et de la réalisation du CD-Rom
« Pratic-Handicap n°1 » a renforcé la volonté de dépasser strictement 1’application formelle
de la participation des usagers dans les établissements.

Chantal HUMBERT du fait du positionnement de I’ANDESI, intervient dans 1’ensemble du
secteur social et médico-social. Son expérience en mati¢re d’accompagnement d’équipes de
direction et d’équipes de professionnels a permis d’ouvrir la réflexion a d’autres champs que
celui du handicap et a interroger le role des équipes de direction et la fonction du management
dans I’accompagnement du changement.

L’ensemble du travail a été animé et coordonné par Frangois BARISSAT et Chantal HUMBERT
qui en ont d’autre part assuré la rédaction finale.
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2 - La participation : enjeux, conceptions et représentations

2.1 Conceptions et représentations

La loi du 11 février 2005 « pour 1’égalité¢ des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées » vient consacrer le concept de participation puisque
celle-ci est désormais inscrite dans le titre méme de la loi.

Cette préoccupation n’est cependant pas tout a fait nouvelle puisque, déja, la loi de 1975 sur
les institutions sociales et médico-sociales préconisait que puissent étre associés au
fonctionnement des structures de droit privé « les usagers, les familles, les mineurs admis et
les personnels ».

La loi du 2 janvier 2002 pose clairement le principe d’une nécessaire participation des usagers
a la conception et a la mise en ceuvre du projet qui les concerne. La loi met ainsi I’accent sur
la reconnaissance, le respect et la promotion du droit des personnes et formule 1’exigence
d’une prise en charge de qualité, individualisée, contractualisée, adaptée aux besoins des
bénéficiaires et respectueuse de leurs droits. C’est en effet sur cette logique que le 1égislateur
souhaite faire évoluer le secteur social et médico-social.

La question de la participation des personnes handicapées aux décisions qui les concernent est
primordiale puisqu’elle contribue a 1’amélioration de la qualit¢ de vie des usagers. La
personne entre ainsi au centre du dispositif en tant que usager-acteur, elle participe a
I’¢élaboration et a la mise en ceuvre de son projet. Cette approche repose fondamentalement sur
les valeurs de dignité et sur la prise en compte des personnes handicapées comme personnes a
part entiére.

La culture du secteur social et médico-social est, elle aussi, largement fondée sur ces valeurs.
L’écoute, I’aide, la prise en compte du sujet dans son accompagnement sont au coeur de
I’action professionnelle. Le management lui-méme des établissements est trés souvent de type
participatif. Les établissements sont pour la plupart gérés par des associations. C’est dire que
associer, concerter, coopérer... sont au cceur méme des missions et des structures qui assurent
ces missions.

Ces dimensions historique, culturelle et législative constituent des ferments prometteurs pour
la construction d’une pratique fondée sur la participation des usagers ; a condition toutefois,
qu’elles ne fonctionnent pas comme des abstractions idéologiques ou comme de banales
contraintes réglementaires. En d’autres termes, a condition de ne pas perdre le sens méme de
la participation des usagers.

2.2 De la prise en charge a ’accompagnement : une évolution inéluctable

Cette évolution du concept de participation de 1’usager dans la conception du travail social est
le résultat d’un long cheminement. C’est avant tout le respect des droits de I’Homme et du
Citoyen qui induit une reconnaissance logique et la considération des usagers non plus
comme objets de « prise en charge », mais comme des sujets et des citoyens.

Elle est le fruit du changement de regard porté sur la personne handicapée qu’on vérifie en
¢tudiant 1’évolution du vocabulaire utilisé pour désigner les personnes déficientes
intellectuelles et en analysant les différents textes de loi en faveur des personnes handicapées.
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Une évolution du vocabulaire (*)

(*) tiré du texte de Stanislas Tomkiewicz publié par la revue « Sésame » en 1994

Le terme le plus ancien est sans doute « mouron ». Il désignait quelqu’un de si béte qu’il ne
savait pas parler, sans étre pourtant ni sourd, ni muet. Au 16 siécle, on s’interroge méme
encore pour savoir si les mourons ont une ame, s’ils ont été créés par Dieu ou par le diable.

Au 18°™, le terme est remplacé par « idiot », terme tout a fait scientifique et qui désigne une
absence totale d’entendement, de raisonnement, de langage, et qui dépasse les possibilités
d’un traitement. En d’autres termes, les idiots sont inéducables. Esquirol dit d’eux qu’ils sont
« incurables et on ne connait pas de possibilité de les guérir ».Contrairement a la démence
qui est acquise et qui correspond a un processus, l’idiotie est congénitale, c’est un état,
quelque chose de fixe.

Le terme « idiot » manque cependant de nuances. On invente alors le terme « imbécile » qui
décrit quelqu’un d’arriéré mental mais pas tout a fait idiot. Ce terme d’arriéré mental, apparu
au début du 19°™, désigne celui qui reste en arriére, qui retarde. Cette terminologie explique
peut-&tre une idée sous-jacente a la naissance du concept de Quotient Intellectuel ou 1’age
mental reste en arriere de 1’age chronologique.

Le terme « débile » apparait alors dans le langage savant pour définir les enfants, ni idiots ni
imbéciles, mais pourtant incapables d’apprendre a lire, a écrire. C’est I’instruction obligatoire
qui fera naitre ce concept de « débile » (également appelés « anormaux d’école »), car
I’anormalité ne se manifestait qu’a 1I’école. Avant la généralisation de I’institution scolaire, on
ne connaissait que les déficients mentaux graves qui vivaient cachés au sein des familles, ou
bien dans les asiles d’aliénés, enfermés et exclus. La terminologie a encore été affinée et on a
distingué les débiles graves, moyens et 1égers.

Au début du 20°™ siécle, on distinguait ainsi 3 niveaux :

. I’idiot, privé de tout langage,

. ’'imbécile, pour lequel aucun apprentissage, aucune autonomie sociale n’est possible,

. le débile, incapable de suivre I’enseignement scolaire avec les autres enfants de son age.

Ces termes, disparus du langage officiel et professionnel, sont entrés dans le langage
commun, ou ils ont acquis une signification d’injure. Ils sont aujourd’hui remplacés par les
termes « handicapés », « déficients » depuis la classification préconisée par Wood (selon le
schéma : maladie ; déficience ; incapacité ; handicap) et la publication des lois de 1975.

On parle aujourd’hui de personnes handicapées mentales ou déficientes intellectuelles, les
capacités considérées comme déficientes concernant uniquement la mémoire, le raisonnement
et plus généralement tout ce qu’on appelle du terme indéfinissable « intelligence ».

On mesure ainsi le chemin parcouru, les résistances vaincues pour en arriver a légiférer sur
I’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées.

Une évolution légale et réglementaire

Ce processus de changement est sensible a travers 1’évolution de la perception qu’a la société
dans son rapport a la personne.

Sans remonter trop loin dans I’histoire de notre société contemporaine, on peut constater que
I’appréhension du handicap se fait, initialement, grosso modo, au travers du rapport
corps/travail.



a participation des usagers. jeux et methodes
La participation des usagers. Enjeux et méthode

Une loi de 1898 institue, en effet, un droit a réparation des infirmités survenues aux
travailleurs au cours d’une activité professionnelle. Ce qui se répare, se paie, se monnaye,
c’est, de prime abord, le corps abimé par I’effort fourni pour générer de 1’argent. Le corps
accidenté, cassé, rendu inutilisable comme outil de production, le corps-machine est
indemnisée.

Le handicap, congu comme un accident du travail, donne droit a réparation. Cette perception,
sans préjuger de la philosophie qui la sous-tend, engage toutefois la société dans la voie de la
compensation.

Parallélement aux maux du corps résultant de son exploitation, au début du 20°™ siécle,
d’autres corps sont progressivement soumis aux législateurs : les lois du 14/07/1905, portant
assistance aux vieillards, infirmes et incurables, mettent en place les bases d’un engagement
du collectif en lieu et place de ’individuel, c’est-a-dire de la famille. Cette société qui
s’industrialise, prend des engagements, sous I’impulsion des ouvriers prenant conscience de
leur force, envers les plus faibles, les moins productifs, voire envers ceux qui ne peuvent
échanger leur force de travail contre les revenus nécessaires a leur existence.

Cette forme de progrés — une redistribution des richesses, qu’elle qu’en fut ’origine ! — a
toutefois été stoppée par la premiére guerre mondiale.

Le lot de malheurs, puis la nécessaire remobilisation des forces aptes a reconstruire une
société civile et industrielle exsangue, engagérent les politiciens a voter des lois relatives a un
droit de réparation a la charge de la société (lois de 1918 et 1919) puis a réparer, plus
précisément encore, les séquelles de la guerre.

La loi du 26/04/1924, en faveur des mutilés, veufs et invalides de guerre fournira la base
légale de 1’évaluation des handicaps et un guide-baréme dont on peine, encore aujourd’hui a
se séparer !!!

Dans une société qui se construit et progresse, malgré la seconde guerre mondiale,
I’industrialisation apporte son lot de modernisation technique et technologique. Le corps reste
certes une valeur marchande, mais, s’il reste encore des journaliers, de ceux qui se vendent a
la journée pour travailler, les conditions de travail et les temps changent....

Des groupes se sont cependant constitués, fluctuants certes, mais imposant des rapports de
force et instaurant des limites tragant les places de chacun : I’on est du corps ouvrier, paysan
ou enseignant..., chaque groupe prenant en charge ses « exclus », ses « impotents ».

En trente ans toutefois, a compter de 1955, les procédures de partage des biens et de
redistribution des richesses se décident....

On ne peut pas ne pas évoquer, ici, cet hiver 54 et la premiere apparition publique de 1’Abbé
Pierre. Non pas que cet hiver meurtrier fut le point d’enclenchement des politiques sociales
qui furent menées ultérieurement, mais il fut certainement une des premiéres réactions de
prise de conscience de notre société qu’il restait, sur les bord de la route, bien des miséres...

Pour s’abriter dignement, pour se chauffer et ne pas mourir de froid ou de faim, il faut du
travail....et si I’on ne peut forcer I’industrie a embaucher, de gré a gré, une force de
production humaine amoindrie, on peut légiférer : ainsi la loi du 23/11/1957 étendit aux

mutilés du travail et invalides civils 1’obligation d’emploi créée par la loi du 26/04/1924.

La mise en place de la sécurité Sociale, des Caisses Complémentaires, des régimes de retraite
font progressivement évoluer la place de celui qui ne peut entrer dans la compétition pour le
travail.

Le regard porté sur autrui, dés lors ou il n’est plus concurrentiel, change également.
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De I’ignorance ou du rejet de la personne handicapée, 1’on passe a la protection de celle-ci :
on lui reconnait une existence, des droits, non liés a sa capacité de produire des richesses.
Progressivement, on inclut cette personne...

A distance, toutefois : la personne handicapée est évaluée, répertoriée et elle doit étre protégée
(loi du 03/01/1968 sur la protection juridique)...mais elle acquiert une identité.

Les deux lois de 1975, celle en faveur des personnes agées et des personnes handicapées, et
celle relative aux institutions sociales et médico-sociales marquent les volontés de 1’Etat de
financer, au titre de la solidarité nationale, le handicap et la dépendance.

Mais le handicap ne se limite pas a I’apport de réponses institutionnelles : nombreuses sont
les personnes handicapées aptes au travail en milieu ordinaire. Aussi le législateur, réactivant
la loi de 1924, renforcera-t-il cette évidence par la loi du 10/07/1987 d’obligation d’emploi en
faveur des personnes handicapées, compensant par diverses mesures d’exonération fiscales
I’emploi des personnes présentant un handicap.

Trente années de culture sociale et médico-sociale ont permis, fort heureusement, des
avancées quant aux incapacités des personnes handicapées.

Elles ont montré leurs limites, leurs incapacités, mais aussi leurs possibilités : de personnes
b b

prises en charge — objets d’un accueil — elles sont devenues personnes nanties d’une parole

puis personnes désirantes, voulant élaborer leur projet de vie.

Ce changement de topique fut lent, long et provoque bien des résistances.

Il nous semble pourtant qu’il convient d’étre trés prudent avec cette évolution puisque nous ne
pouvons la dissocier d’un double flux qui nous parait contradictoire.

En paralléle en effet a la loi 2005-102 du 11 février 2005 relative a 1’Egalité des Droits, des
Chances, la participation et la Citoyenneté¢ des Personnes Handicapées, - qui est une loi
d’intention noble et généreuse, une loi cadre, - le droit a compensation des conséquences du
handicap (introduit par la loi du 17/01/2002 de modernisation sociale ) ouvre I’espace du
risque d’un désengagement politique et social.

- Dans le secteur des Personnes Agées, la loi du 24/01/1997 relative a la prestation spécifique
dépendance et la loi du 20/07/2001 relative a 1’Allocation Personnalisée d’Autonomie
valident I’individualisation des ressources et des compensations financiéres.

- Dans le secteur des personnes handicapées, la loi 2002-2 de rénovation sociale et médico-
sociale, loi cadre également, « tamponne » les décrets d’application qui en sont issus : les
droits des usagers peuvent devenir des moyens de « divergence »

Ce qui est ici interrogé est bien le sens de la participation et ses limites : les associations et
leurs dirigeants doivent s’approprier ces lois et s’engager avec les personnes handicapées et
les salariés, sur le chemin épineux de la responsabilité des uns et des autres, sans méconnaitre
la commande sociale ni se leurrer sur des égalités factices.

La participation de la personne handicapée présuppose, pour prendre son sens, le champ
délimité de la démocratie, c’est-a-dire la délimitation de la périphérie (I’ensemble sur
I’individu, la viabilité du projet de I’'un dans sa confrontation a la régle institutionnelle et dans
sa confrontation a la sauvegarde de lui-méme), la connaissance formelle des régles, des us et
coutumes, I’énoncé de I’interdit, ...

L’¢évolution de la place de la personne handicapée mentale dans la société est également
perceptible dans les titres successifs de la revue éditée par 'UNAPEI: « Nos Enfants
Inadaptés » (dans les années 60) : nous existons ; « Epanouir » (dans les années 80) : nous
vivons puis « Vivre ensemble » (dans les années 90) : nous sommes partie constitutive de la
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société, la place de la personne handicapée suit, avec retard, 1’évolution des mentalités
sociétales et ce dans I’espace qu'une société de plus en plus individualiste voudra bien lui
laisser pour se déculpabiliser.

2.3 Les plus-values de la participation

La question des tensions inévitables entre les demandes des personnes en difficulté, qu’elles
qu’en soient les causes, et les exigences et les possibilités de la société, nous renvoie a une
des fonctions essentielles du travail social. En effet, comme le rappelle le Conseil
Economique et Social dans son rapport « Mutations de la société et travail social » (2000) « le
travail social a pour vocation premiere d’aider a ce qu’une personne, une famille ou un
groupe de personnes ait acces aux droits que la société lui confere, et crée ou recrée des liens
sociaux. C’est a partir des attentes des bénéficiaires, de ses problemes, de la perception qu’il
a de son propre devenir, de ses potentialités visibles ou a faire émerger que doit se
deévelopper le travail social. Celui-ci devra lui permettre de devenir acteur de sa relation avec
la société et de la réappropriation de ses droits. »

Il revient aux associations, parents et professionnels réunis, d’étre vigilants a la défense des
besoins des personnes handicapées mentales et de tout faire pour obtenir les moyens d’une
mise en ceuvre efficace des préconisations des Pouvoirs Publics.

Le premier enjeu est donc bien [’utilisation de la participation comme un levier de
changement, vers ’optimisation du service rendu et dans une quéte de qualité.

Ce levier de changement va étre opérant quelle que soit la place que 1’on occupe :

- pour la personne accueillie : vers une valorisation personnelle, une affirmation et une
confiance en soi, une révélation de potentialités insoupgonnées, vers une meilleure prise
en compte de ses attentes et de ses besoins et, du coup, vers une meilleure adéquation
entre les objectifs et les actions mises en place...

- pour la famille : une plus grande visibilité¢ sur le projet individualisé, une plus grande
implication, un renforcement du lien avec [’établissement ou le service, une
différenciation entre protection et surprotection...

- pour D’établissement et les professionnels: une interrogation des pratiques, une
remobilisation des équipes, une formalisation des procédures...

- pour ’association et les administrateurs : la généralisation de modalités d’accueil dans
les établissements, 1’assurance de la cohérence du projet associatif et la continuité¢ du
projet individualis¢, I’implication des parents...

2.4 Les « limites » liées a la déficience intellectuelle

Ce courant de la participation se heurte actuellement a une réaction de la part de certains
parents et professionnels, qui se fonde sur le caractére jugé utopique compte tenu de la
déficience intellectuelle.

I1 est a noter que cette réaction est comparable a celle d’autres acteurs du secteur, par exemple
dans le domaine de 1’action sociale qui jugent ce courant, exprimé par la loi 2002, inadapté
aux populations concernées.
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C’est pourquoi il est d’autant plus important d’explorer les raisons pour lesquelles les
évolutions induites dans la loi 2002-2 seront sans doute longues a opérer dans les pratiques du
secteur de la déficience intellectuelle :

Les craintes exprimées par les professionnels (mais aussi les parents) face a la
participation peuvent freiner I’évolution des pratiques dans les établissements et
services.

Considérer les usagers dans leur dimension citoyenne, c’est entendre leur parole et au besoin
la faire émerger. C’est donc prendre le risque de contestations et de remises en cause puisque
(comme I’indique le CSTS) « cette reconnaissance des droits et de la citoyenneté des usagers
fait découvrir au travail social la notion de contradictoire et de débat ... »

Beaucoup de craintes sont ainsi exprimées, beaucoup de questions sont soulevées.
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Comment recueillir de la part des personnes déficientes intellectuelles (et notamment les
plus lourdement handicapées) un avis, une volonté ? En effet, les personnes handicapées
mentales ont bien entendu des besoins, des désirs (ce sont des personnes sexuées), des
attentes, ... mais elles peuvent avoir également des difficultés importantes a les exprimer.

Jusqu’ou aller dans la responsabilisation des usagers ? Question posant celle de la
responsabilité accrue des professionnels. Les équipes ont souvent peur que les usagers ne
mettent en danger leur intégrité physique. C’est souvent a cause de cette peur que 1’on peut
étre amen¢ a faire pour 1’usager et non pas a faire avec lui (¢ est pourtant cette évolution
d’une logique de « prise en charge » a un concept « d’accompagnement » qui est
encouragée par la loi). Mais les travailleurs sociaux peuvent avoir le sentiment d’étre pris
entre le marteau et I’enclume. D’un c6té, ils doivent responsabiliser les personnes
accueillies, les laisser prendre les risques inhérents a I’exercice de la citoyenneté, de I’autre
ils se sentent sous la menace d’une tendance procéduriere croissante de notre société.

C’est aussi la crainte de la confrontation a des décalages parfois importants dans les
relations entre les professionnels et les parents concernant la perception de la personne
accueillie, de ses aptitudes et de ses capacités d’autonomie. Il y a fréquemment chez les
parents une attitude de sur-protection de leurs enfants qui est parfois mal vécue par les
professionnels (méme s’ils reconnaissent ce comportement naturel chez tous les parents).
Développer la participation et les capacités d’autonomie des résidents risque donc
d’accentuer encore 1’écart de représentation des capacités des personnes accueillies.
Pourtant, le développement de la participation et de I’accompagnement ne peut pas se faire
sans une meilleure implication et considération des familles. Pour les parents, (y compris
ceux qui sont favorables a cette évolution), se pose la difficile question de 1’application de
cette « bonne volonté » pour leur propre enfant. Méme si les acteurs sont d’accord
intellectuellement sur le fonds, la mise en ceuvre reste difficile tant I’affectif est prégnant
dans les relations parents-enfants, méme lorsque ces enfants sont devenus des adultes.

Jusqu’ou la personne handicapée peut-elle faire seule ? Jusqu’ou faut-il tenir compte de ses
envies, de ses besoins, ... sans la mettre en danger ou lui donner des illusions quant a ses
possibilités d’avoir une vie « ordinaire » ? Le développement de la participation des
personnes accueillies ne doit pas faire oublier que celles-ci souffrent d’une déficience qu’il
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convient de ne pas nier. Les questions liées a la sexualité, a la parentalité sont au cceur de
ces préoccupations.

Les moyens nécessaires a la mise en ceuvre de la loi suivront-ils les intentions du
législateur ?

Les innovations que le 1égislateur souhaite développer concernant la participation des usagers
peuvent entrainer des surcolits en termes de moyens, de temps et de personnel. Les nouvelles
pratiques peuvent exiger davantage d’investissement de la part des équipes. Il est en effet
souvent plus simple et plus rapide de prendre une décision a la place de 1’'usager plutdt que de
lui demander son avis méme sur ces choix aussi simples que celui de ses vétements. Dans le
travail quotidien des « accompagnants », il devient souvent beaucoup plus rapide, plus
efficace au fil des jours de faire « a la place de... » plutdt que de « faire avec... ». Le risque
est alors d’oublier la finalit¢ de 1’accompagnement qui est d’aider a 1’acquisition de
I’autonomie et au développement de la personne. La réussite pour le professionnel consiste
bien a devenir de moins en moins indispensable.

Le manque de personnel, le manque de formation, le manque de temps pour mener des
réflexions collectives peuvent venir renforcer cette tendance a faire au plus vite et au plus
court. L’Etat pourra-t-il assurer les moyens nécessaires a la mise en ceuvre de la loi ?

On peut effectivement en douter. Comment, par exemple, respecter 1’intimité des usagers
quand ceux-ci ne disposent pas, comme dans de nombreux établissements, d’une chambre
individuelle. Il ne s’agit pas d’obliger un résident a loger seul dans une chambre s’il ne le
souhaite pas, mais au minimum de lui offrir cette possibilité.

Si limites il y a, elles se situent donc a notre avis aussi dans les moyens qu’aura I’institution
pour mettre en ceuvre la participation.

Nous ne considérons pas que la déficience intellectuelle constitue une limite a priori a la
mise en ceuvre de la participation. Elle requiert, en revanche, des modalités spécifiques de
mise en ceuvre.

Malgré ces difficultés, usagers, parents et professionnels ont tout a gagner d’un
développement de la participation dans les établissements et services. C’est ce que nous allons
développer maintenant en nous intéressant aux effets de la participation et a la fagon
d’envisager sa mise en ceuvre effective.

11
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3 — Qu’en dit-on sur le terrain ?

La participation ne se décréte pas. Il serait paradoxal de penser qu’elle puisse s’imposer.
Instaurer des instances de participation ne suffit pas a garantir leur fonctionnement. Certes,
tout le monde aspire a « participer » et I’idée de la participation, nous 1’avons vu, est loin
d’étre étrangere a la culture professionnelle du secteur social et médico-social. Mais au-dela
du principe, quelle réflexion peut-on mener sur les pratiques de participation ? Comment et
sous quelles formes les introduire ? Comment en faire un véritable objet de travail qui donne
lieu a débat, a expérimentation, a évaluation ? Quelles questions prendre en compte qui
permette de mettre en pratique la participation dans une véritable stratégie de changement ou

les personnes soient au coeur des projets les concernant ?

Les ¢éléments qui suivent n’ont pas pour prétention d’étre le résultat d’une enquéte exhaustive
et scientifique. Ils sont pour autant indicatifs de notre point de vue des représentations, des
attentes et des craintes, des principales questions que déclenchent « la participation » dans les
établissements. Ils ont été recueillis par les membres du groupe de travail, auprés de
professionnels, d’usagers, de parents et d’administrateurs des établissements qu’ils dirigent et
des équipes qu’ils encadrent.

Ils nous éclairent pour réfléchir a la mise en place d’une stratégie visant I’introduction ou le
développement de la participation au sein des établissements.

3-1 — Les représentations de la participation

Plus que des définitions de la participation ce sont les représentations qui y sont associées qui
sont d’emblée évoquées. Les expressions recueillies a ce sujet font souvent apparaitre que la
participation est d’abord évoquée comme un principe, comme une conception. Se référer a la
participation, c’est essentiellement se référer a un systéme de valeurs fondant les rapports
entre les usagers, les professionnels et les parents.

Pour les professionnels, la participation c’est « faire exister la personne »', la « respecter »
« lui donner une citoyenneté légitime ». Elle est synonyme de « considération de la personne
handicapée ».

Pour les parents, c’est la condition méme de leur épanouissement : « un peu de bonheur »,
« Plus on les fait participer, plus ils sont épanouis, méme les plus handicapés ».

Pour les administrateurs, « ¢ ’est prendre en considération ['usager ».

Elle est rarement évoquée d’emblée dans ses modalités concrétes, ni en référence a une
exigence qui serait exclusivement liée a la loi de rénovation sociale. Elle se traduit plutot a
travers des attitudes ; des attitudes qui facilitent I’expression : cette expression est alors
associée a I’idée de participation.

Ainsi pour des professionnels, I’expression des usagers est tout la fois la condition
nécessaire a la participation : « la participation ne peut exister que s’il y a dialogue et qui dit
dialogue, dit s’écouter, s entendre, s ’investir et devenir acteur. Une construction pourra alors
naitre autour d’une collaboration, d’une articulation et d’une élaboration » et sa définition

' Dans cette partie, toutes les phrases en italique correspondent aux propos tenus par les usagers, les
professionnels, les parents ou les administrateurs.
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méme : « la participation, c’est aider la personne a dire ce qu’elle pense afin de se faire
entendre ».

La participation c’est développer « ['autonomie », « le bien-étre » en permettant aux usagers
de « se projeter dans l’avenir ».

Elle est associée a un climat de « convivialité, d’enthousiasme, de confiance et d’échange ».

Pour les usagers, c’est aussi sur leur possibilité de s’exprimer et d’étre écoutés que 1’accent
est porté. Etre écoutés sur des demandes précises : « quand je demande de faire une sortie »
mais plus profondément « C’est avoir le droit de m’exprimer, de dire les choses en face .
« Avoir le droit de dire ce que je pense, ce que j’ai envie de dire », « dire ce que [’on m’a fait
ou pas ».

La garantie de 1’expression, c’est la garantie du respect : « I/ faut dire si on nous fait du bien
ou du mal », « pouvoir dire de rester poli envers moi » ; « Je serais en colere si un éducateur
ne m’écouterait pas ». « une personne du CAT m’a insultée de facon grossiere. Je suis allée
voir les éducateurs pour en parler. Cela m’a dégage le coeur. »

La confiance est alors possible : « Quand j’ai le cafard que ma famille me manque, je suis
contente de pouvoir en parler avec les éducateurs. Je me confie a eux plutot que de tout
garder pour moi. », « j’ai confiance en vous, car vous acceptez toujours de me conduire au
cimetiere voir mon pere ».

Pour certains parents, le collectif tout entier en ressent les effets : « L’ambiance dans les
unités est tres importante ; quand elle est bonne, on s’apercoit bien qu’ils le ressentent et
qu’ils sont plus souriants ».

De I’ensemble des propos, ressort qu’on attend beaucoup de la participation. L’idée est tres
fortement présente qu’on aurait tous a y gagner :« je pense y gagner un projet plus adapté,
plus proche des usagers, plus vivant qui a du sens et qui donne du sens et qui apporte a tous
mais aussi a moi-méme de la satisfaction (professionnelle) et le sentiment d’une utilité
sociale ». Tant est présente cette idée qu’on ne sait plus trés bien parfois dans certains propos
de professionnels de qui il est question : des usagers ou des professionnels eux-mémes ? C’est
un moyen pour donner « du sens a notre travail et a la vie des résidants ». « Participer ¢ est
exister ; on est alors reconnu, valorisé; on a une véritable identité » disent des
professionnels. « La participation est valorisante ». « La participation, c’est la convivialite,
[’enthousiasme, la confiance, |’échange ».

La mise en ceuvre de la participation est envisagée comme conduisant a la transformation des
pratiques professionnelles : « cela apporte une dynamique dans la démarche » du point de
vue de certains professionnels. Pour eux, « déléguer plus de responsabilités et donner une
identité professionnelle a chacun peut nous permettre de gagner en qualité de travail »,
« renforce la confiance accordée et permet une meilleure motivation, un bon travail, une
ambiance différente ». Le sentiment est trés fort chez certains professionnels que la
participation peut permettre une valorisation de leur travail, parce que « c¢’est une forme de
travail visible ». La participation « donne du sens a ce que I’on est. On existe, on décide, on
agit ». On y associe « un sentiment de reconnaissance professionnelle » et de « valorisation
de notre profession ». Cette expression est peut-€tre ici d’autant plus forte qu’elle provient
d’ AMP se sentant souvent dévalorisées par ailleurs dans leur position professionnelle.

Des parents expriment eux aussi 1’idée que « toute participation ne peut étre que positive ».

Mais on la retrouve aussi chez certains administrateurs pour qui les effets de changement sont
évidents : « la réalisation de ce qu’ils demandent. Cela fait avancer I’objet social. »

13
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3-2 - La participation : des changements en chaine

La participation implique donc des changements dans les attitudes, dans les regards portés les
uns sur les autres, dans les relations entre les usagers et les professionnels mais aussi au sein
des équipes.

Les espoirs...

Changements de regards dont on entrevoit qu’ils vont entrainer d’autres changements « en
chaine ». En effet, pour les professionnels comme pour les parents, il est clair que susciter
I’expression de 1’autre et 1’écouter, c’est vraisemblablement se risquer a ce qu’ils « nous
surprennent », a « les voir difféeremment ».

Deés lors, les rapports entre les uns et les autres, les places respectives des uns et des autres
s’en trouvent modifiés. Les usagers vont apparaitre comme des « personnes ayant des
compétences et dont on peut apprendre », dont « on peut tirer legcon ou apprendre ». Les
professionnels projettent que par ce regard différent, « positif, l’espace de différence se
réduise de plus en plus ». D&s lors que les usagers se sentiront « acteurs » : ils se sentiront a
égalité dans les échanges avec les éducateurs ».

Les parents pressentent eux aussi que « peut-étre sont-elles plus capables que ce que [’on
pense. Pour ma part, j’aimerais beaucoup pouvoir exaucer les veeux de ma fille si elle pouvait
s exprimer. ». « Etre a [’écoute » n’est pas une attitude forcément facile, mais « méme si dans
un premier temps on peut avoir un mouvement de recul ; la « personnalité » s affirme a
travers le handicap et si la personne est capable de s’exprimer et de s ’opposer a son parent,
Jje suis prét ». « Cela fait plaisir de voir ma fille prendre part aux activité du foyer. Elle prend
des décisions pour les retours en famille en fonction de ce qu’elle a de prévu au foyer »

Les administrateurs aussi doivent se préparer a ce changement de regard : « prendre en
considération ['usager : c’est un facteur de progres. Cela peut nous amener a nous poser
certaines questions ».

Les pratiques sont alors questionnées et des transformations sont entrevues : pratiques des
professionnels qui anticipent « une remise en question », qui en attendent « des idées, des
étonnements, ... des remises en question, des retours sur les ressentis de chacun ».
Mais transformation aussi de la pratique de 1’Association dont les administrateurs évoquent
qu’elle sera de fait amenée a « vérifier son adéquation par rapport a son objectif ».

... et les craintes

Mais comme toutes les fois qu’il est question de changement, les espoirs de transformation,
de renouvellement sont aussi accompagnés de craintes : si on a tout a y gagner, on peut aussi
y perdre. Au-dela des conceptions généreuses et des valeurs fondamentales, il y a I’épreuve de
la réalité.

Les difficultés liées au handicap

Des professionnels font le constat des difficultés d’expression des usagers: « dans les
réunions importantes, au niveau des décisions (contrats, CVS, bilans COTOREP), les
résidants ont d’énormes difficultés a exprimer leurs opinions ». Ces difficultés sont a prendre
tout particulierement en compte au risque de créer des « situations anxiogenes » et de les
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confronter a des situations d’échecs « une demande trop importante peut engendrer une mise
en échec de l'usager ». Le risque est d’avoir « trop d’exigence vis-a-vis de ['usager » en lien
avec une insuffisante « prise en compte du handicap ». Ce qui peut placer les adultes
handicapés dans des « situations d’échec ». Ne peut-on craindre qu’« une participation
outranciere des familles aille a [’encontre du respect de la vie intime et réduise la
participation de leur enfant. Infantilisation de leur enfant, en décalage avec
l’accompagnement effectué dans [’établissement ? Les familles ne risquent-elles pas de faire
preuve « de non objectivité, d’idéalisation et de manque de recul » 7 Enfin, les usagers eux-
mémes peuvent par leur « manque d’adhésion » rendre la « collaboration inopérante ».

De leur coté, certains parents expriment leur scepticisme : « fout cela dépend des personnes et
du degré de handicap ». « Leur demander plus qu’ils ne peuvent donner, risque de les
humilier et de les mettre mal a [’aise ». « Nous voulons bien courir le risque d’étre
dépossédeés en tant que parents si nous sentons que nos enfants sont réellement capables de
s ’exprimer ».

Des administrateurs attirent 1’attention sur la nécessité que « tout cela soit « borné » : la
limite étant induite par la déficience ». Le risque de faire porter aux usagers de trop lourdes
responsabilités est souligné a plusieurs reprises. La crainte de « manipulation » est présente.

Les difficultés liées au temps nécessité pour cette participation

Ce sont surtout semble-t-il les professionnels qui expriment le fait que la participation
nécessite un temps plus important, un surcroit de travail : « cela demande souvent du temps »,
« un investissement démesuré » et constitue une « surcharge de travail ».

Pourtant cette méme dimension temporelle est évoquée a contrario par d’autres professionnels
comme « un gain de temps pour [’apprentissage et la productivité ». « Le projet est celui de
l'usager, en phase avec sa réalité : on y gagne dans |’avancement des projets personnalisés »
estiment certains professionnels.

Un administrateur envisage qu’il « faudra faire des efforts de communication, voir comment
leur donner une place. Le revers de la médaille, c’est la lourdeur de fonctionnement que cela
peut engendrer »

3-3 — Les transformations des pratiques et les changements de places

La reconnaissance du droit des usagers est affirmée par les professionnels comme
déterminante. Désormais, les usagers « savent qu’ils ont des droits et que [’on a des devoirs
par rapport a eux, cela permet de ne pas oublier ces droits et ces devoirs ». lls sont placés
« dans une position d’acteur ». «lls sont plus acteurs, donc plus volontaires :
["accompagnement est plus facile ». On ne peut « oublier qu’ils ont des droits ».

Cette reconnaissance, au cceur des pratiques de participation, nécessite et entraine tout a la
fois de nombreux changements : changements de places des uns et des autres, changement
dans I’écoute et le regard porté sur I’autre, changements dans la nature des relations entre les
différents acteurs, changements dans les pratiques des professionnels et des administrateurs,
changements dans les pratiques de management.

Ici encore les deux faces de la figure du changement apparaissent.
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Les effets positifs

L’ajustement des projets individualisés s’en trouvera amélioré et 1’écoute des usagers
permettra de meilleures adaptations : « on peut grace aux échanges modifier le projet si des
problemes empéchent sa réussite ». lls « répondront plus d’une attente en accord avec
[’équipe ; ils seront plus pres des besoins que d’une idée venant de I’éducatif ». « Ils nous
ramenent a la réalité de leurs handicaps ; cela nous permet de mesurer les demandes et les
étapes ». Recueillir leurs motivations, leurs attentes, leurs opinions qui seront les données
essentielles pour [’orientation du PI ».

Cela « permet d’éviter la subjectivité et les mauvaises orientations ; éviter des actions qui
correspondent plus aux attentes des éducateurs qu’aux attentes du résidant »

Ce qui nécessite un changement dans le rythme méme de I’action : « :On ne va pas a notre
rythme a nous mais au leur ; cela nous permet de ne pas briiler les étapes ».

Et comme nous 1’avons évoqué précédemment, on voit dans ces changements un effet plus
global sur la redynamisation des pratiques et du projet global : « cela permet de relancer la
machine ». Tout changement est « stimulant » disent certaines équipes.

Les effets ne peuvent qu’étre largement positifs pour les usagers car « mieux appréhender
leurs envies, leurs attentes et affirmer notre accompagnement » ne peut qu’avoir « une
incidence sur la progression de [’'usager ». « Ce ne sont plus nos opinions qui sont porteuses
mais les leurs; il n’y a pas de proces d’intention ». La participation « leur permet de
s affirmer, d’orienter le contenu et la mise en place du PI ».

S’engager dans une démarche de participation, c’est nécessairement modifier les relations
entre les professionnels et les familles. On peut donc espérer que ces modifications ouvriront
la possibilit¢ d’un accompagnement plus global grace a une meilleure articulation avec les
familles amenant « la famille a suivre les projets de la personne a la maison » et permettant
« une vision complémentaire avec les professionnels ». « Avec les familles : rapport de
confiance et moins de rivalité »

Une possibilité pour les usagers de mettre en évidence leurs potentialités

Le sentiment est largement exprimé que la participation des usagers va leur permettre de
montrer et de développer des capacités nouvelles. « L apport d 'une meilleure estime de soi »,
« La participation ameéne a une autovalorisation et a une autonomie de [’adulte », « Permet a
chacun de mettre en avant ses compétences individuelles dans un groupe ». « La considérer
autrement que comme un n° de dossier de prise en charge », « Permettre a la personne de
s extérioriser, de s affirmer en tant qu’étre humain ». « Ils peuvent nous faire voir ce dont ils
sont capables ou non : ce qui évite [ 'utopie »,

On envisage méme, en ce qui concerne le travail en CAT des effets directs sur la qualité de la
production : « Le travail demandé est mieux fait », « des consignes mieux pergues ; moins de
réflexions derriere notre dos », « moins de « sabotages » (faire expres de mal faire le travail
pour que le moniteur échoue »)

Une modification du réle des professionnels

L’ensemble de ces effets ne peut étre sans répercussion sur le role des professionnels qui s’en
trouve ainsi modifié. C’est « une mise en pratique de la collaboration » qui « permet aux
résidants de s affirmer par rapport aux éducateurs, par rapport a la famille : [’éducateur est
moins impliqué dans les décisions avec la famille, il intervient plus comme un médiateur ».
« Les rapports entre [’encadrement et le travailleur seront différents. 1l faudra travailler
ensemble et pas |'un pour ’autre ».
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Mais ce réle nouveau n’est pas sans soulever certaines interrogations, voire certaines craintes.
Serait-on la alors essentiellement pour « rapporter leurs paroles » ?.

Un plus grand ajustement de la politique de I’association

On envisage enfin que ’association elle-méme serait bénéficiaire de cette participation des
usagers qui apporterait : « une meilleure connaissance des souhaits et des désirs ». Certains
administrateurs envisageant que la participation des usagers « facilite l'intégration et permetet
d’améliorer le comportement de [’association, d’étre mieux adapté ».

Des effets négatifs

Mais cette interrogation sur les nouveaux réles de chacun améne aussi a envisager les limites
voire les effets négatifs possibles de ces changements.

Jusqu’ou prendre en compte la parole de 1’usager ?

En les invitant ainsi a s’exprimer, les usagers ne risquent-ils pas de soulever des questions,
des problémes « auxquels le professionnel n’aurait pas pensé et qui le mettraient en
difficulté » ? Face a ce type de situation, la crainte surgit alors que soit « remis en question le
« savoir-faire » du professionnel. Certains évoquent leur possible « mise en échec ».

Ne pourrait-on pas assister a une véritable inversion des places dans laquelle « les usagers
réguleraient inconsciemment la fréquence, le contenu des actions éducatives en faisant des
remarques, en donnant leur avis sur les éventuels dysfonctionnements de la prise en charge
(ex : quand on en demande trop a un résidant ou au contraire quand les objectifs ne sont pas
assez ambitieux) » ?

Ces transformations du role et des fonctions des professionnels ne risquent-elles pas d’aller
jusqu’a une remise en question radicale car si « [‘usager fait seul et n’a pas besoin du
professionnel » ne doit-on pas « craindre un sentiment d’inutilité du professionnel » ?

3-4- La participation et le management

Mais peut-on envisager que les professionnels promeuvent la participation des usagers si eux-
mémes ne sont pas associés au fonctionnement institutionnel, a 1’¢élaboration et a 1’évaluation
du projet d’établissement ? « On ne peut faire participer sans participer soi-méme » : telle est
I’analyse de certaines équipes. «!l faut mener une réflexion sur la fagon dont on va s ’investir
pour amener [’autre a étre acteur de son devenir. »

Ce sont donc aussi les modes d’organisation du travail et les méthodes de management qui
sont des lors interrogées.

- Le cadre de travail fournit-il des garanties suffisantes aux professionnels ?

- Ne pourrait-on craindre que les paroles des usagers soient utilisées par la direction contre
les professionnels ?

- Quelles garanties les professionnels ont-ils des effets produits par des usagers venant se
plaindre aupres de la hiérarchie ?

Ces questions débouchent sur la nature des relations hiérarchiques, les lieux de réflexion et
d’¢laboration auxquels participent a part entiere, les professionnels :
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- Quelles sont les relations avec la direction ?

- Les professionnels ont-ils une réelle possibilité d’expression ? « On peut craindre une
influence de la direction. Les professionnels peuvent étre impressionnés par la hiérarchie
et ne pas oser s’exprimer et donner leurs idées. Un échec sera alors inévitable et la
coopération nulle ».

Et d’une fagon plus générale :

- Quelles garanties les professionnels peuvent-ils avoir face aux risques qu’ils seront amenés a
prendre dans une liberté plus grande laissée aux usagers : « plus les personnes participent,

plus elles sont amenées a prendre des risques (travaux extérieurs, jardin tonte, sortie seuls en
ville...) » ?

C’est plus globalement « la pratique de collaboration » qui doit étre possible ; il faut
« pouvoir compter sur les autres », étre assuré de la « cohésion d’équipe » et du « soutien des
membres »

L’importance du systéme de communication au sein de [’établissement est soulignée :
« participer dans les réunions permet de partager des situations difficiles et d’envisager
diverses solutions ». 1l permet aussi de traiter « les rivalités » qui risquent de se déclencher
entre les équipes.

L’expression peut étre subversive au sens ou elle est expression des désirs, des peurs, des

souffrances... Le cadre de cette expression doit étre suffisamment solide et constituer pour
tous une garantie.
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4 — La participation sur le terrain

Au-dela des discours, ce sont aussi des pratiques, des expérimentations de la participation des
usagers dans les établissements qu’il a semblé important de relater. Aucune intention
d’exemplarité n’a guidé ce choix. Les situations présentées par les participants au groupe de
travail, touchent des registres différents de la participation des usagers :

- Dapprentissage de la participation au quotidien dans un IME accueillant des jeunes

- la mise en place d’un Conseil de la Vie Sociale dans un Foyer d’Accueil Médicalisé,
accueillant des résidents déficients mentaux dont certains présentant des difficultés
importantes du langage et la compréhension

- la participation financiere des usagers d’un Foyer accueillant des travailleurs handicapés
en CAT

Ces situations ont en commun le fait de se dérouler dans des établissements ou la participation
est expérimentée sous de multiples formes et depuis longtemps. Elle est réellement et
concrétement inscrite dans la culture et les pratiques professionnelles. Au point ou les acteurs
eux-mémes n’arrivent plus a les considérer comme innovantes.

Elles ne sont pas a considérer comme des modeles fermés qui pourraient étre reproduits mais
bien plutét comme des portes pouvant ouvrir sur de nouvelles perspectives de réflexion et
d’action.

4-1- L’apprentissage de la participation au quotidien

La participation, nous [’avons déja évoqué, ne se décrete pas du jour au lendemain : elle
s’apprend au quotidien. Elle est partie intégrante de tout projet éducatif qui a pour visée la
construction et le développement du sujet. Elle ne peut pas étre circonscrite exclusivement a
des instances ou a des situations exceptionnelles. C’est tous les jours, dans tous les actes de
la vie quotidienne que les professionnels doivent pouvoir apprendre a l’enfant a se confronter
au collectif-

C’est tous les jours qu’a I'IME [’Accueil de I’APEI de [’Aube, les jeunes sont sollicités. Des
dispositifs tous simples, presque discrets dont on pourrait sourire en les qualifiant
d’innovants ! Et pourtant, les effets produits sont bien souvent surprenants...

La stratégie de I’établissement repose depuis de nombreuses années sur I’apprentissage de la
participation des usagers par la mise en place de paliers progressifs et dont le premier est
« I’apprentissage de la citoyenneté au quotidien ».

Cet apprentissage se fait dans le cadre de dispositifs simples mais qui concernent toujours de
pres la vie des jeunes dans I’institution.

Ainsi, en est-il de la « commission menus ». Composée de représentants des jeunes et des
professionnels ainsi que d’une diététicienne, elle constitue une véritable force de proposition
et de négociation pour 1’¢laboration des repas, avec le prestataire qui les fournit.
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Dans un premier temps, la centration s’est opérée sur ce qu’on préfére manger : c’est ainsi que
le filet de hocki a pu devenir un des plats préférés des jeunes ! Mais quand ils ont aussi
exprimé le souhait de ne pas avoir systématiquement du pain congelé a table, ce fut I’occasion
de se pencher sur les modes de fabrication du pain et d’opérer en outre une ouverture sur
I’environnement. Tout un travail de sensibilisation, d’explication sur la fabrication du pain
s’est déroulé¢ a la boulangerie du village. Désormais, une fois par semaine, des repas
régionaux, accompagnés de « pains spéciaux » sont organises.

La commission « suivi du pot commun » a quant a elle débouché sur des projets collectifs
importants. Cette commission s’occupe de ’affectation des sommes résultant de prestations
effectuées par I’établissement et de collectes réalisées aupres des familles. C’est dans ce cadre
que les jeunes ont été amenés a faire des choix, a prendre des décisions nouvelles : contribuer
a ’organisation d’un transfert chaque année, s’abonner a une revue sportive... Mais surtout,
le «grand projet» de cette commission fut la réalisation d’une bibliothéque — salle
commune : un plan de réalisation par tranches a été élaboré, un financement étudié¢ (budget de
I’établissement, recherche de sponsoring...)...

Les « effets citoyens » sur les jeunes sont sensibles. Leur curiosité et leur appétence sont
développées ; étre délégué est devenu une fonction prise trés au sérieux et réellement
valorisée. Et c’est un véritable apprentissage des régles démocratiques qui s’opere : il s’agit
d’apprendre a faire la différence entre parler en son nom et parler aux noms des autres, mais
aussi d’accepter de différer dans le temps, la satisfaction de ses revendications, tout en
concevant des projets plus ambitieux que la satisfaction de désirs immédiats.

Mais c’est bien toute I’institution qui est amenée aussi a se transformer : prendre le temps,
s’ajuster au rythme des jeunes, anticiper et leur fournir les éléments nécessaires aux débats et
aux prises de décision (ex. communiquer les plannings des menus a I’avance...).

Certes, ce processus n’est pas sans rencontrer des difficultés et soulever des questions
complexes : comment faire en particulier, pour ne pas renforcer les inégalités entre ceux qui
peuvent participer et ceux qui plus handicapés ne le peuvent pas actuellement ? Questions qui
se manifestent a travers de multiples actes apparemment anodins : la rédaction de compte
rendus des réunions des commissions et la communication des décisions prises en sont un
exemple.

Mais questions sur lesquelles il s’agit de réfléchir et de rebondir. Progressivement, la
participation des jeunes peut étre envisagée dans des situations plus difficiles. Ainsi, I’équipe
des professionnels envisage actuellement que des thémes des groupes de réflexion
professionnelle tels que « la vie affective et sexuelle » puissent étre ouverts aux jeunes et ne
soient pas une « préoccupation réservée » et traitée par les seuls professionnels pour les
jeunes mais sans eux.

Quant au conseil de la vie sociale, le choix de 1’établissement a été d’en faire dans un premier
temps, un levier de la participation des parents. Par l’intermédiaire des jeunes, un
questionnaire a d’abord été adressé aux parents. Les réponses ont amené a constater que la
grande majorité des parents ne connaissaient pas 1’établissement. Un dispositif a donc été
congu pour combler cette lacune, au centre duquel figurent les réunions du CVS, mais qui
passe aussi par des réunions d’accueil et d’information.

Enfin, la participation a obligé a faire un constat pour le moins surprenant : les jeunes sont
majeurs a 18 ans | Comme si la limite d’age pour la prise en charge a 20 ans avait fini par étre
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considérée comme 1’age de la majorité. C’est grace aux plus grandes possibilités d’expression
et de participation instaurées dans 1’établissement que trois jeunes femmes ont pu signifier,
ayant atteint I’age de 18 ans, qu’elles ne souhaitaient plus rester dans I’établissement. Et ce, a
la surprise générale !

C’est dire que donner la parole aux jeunes accueillis produit des effets inattendus qui obligent
I’institution a s’interroger. Au total c’est pour I’ensemble de 1’établissement, une grande
bouffée d’oxygene.

4.2 - Un Conseil de la Vie Sociale en Foyer d’Accueil Médicalisé.

Le handicap mental apparait bien souvent comme une des limites principales a la mise en
place d’un Conseil de la Vie Sociale, voire a toute forme de participation. L association Les
Papillons Blancs gere sur le site du Trait, deux établissements accueillant des adultes
handicapés. Le premier est un foyer d’accueil médicalisé accueillant 48 résidents (« les
Albatros »), le second est un foyer d’hébergement ou résident 22 adultes qui durant la
journée sont en ateliers (« les Mouettes »).

L’association a choisi de proposer la mise en place d’un seul Conseil de la Vie Sociale pour
ces deux structures.

Ecouter, favoriser 1'expression, associer, concerter, consulter, aider a faire des choix, faire
participer les usagers... font depuis longtemps partie intégrante de la vie quotidienne.

Mais comment sensibiliser les adultes handicapés au sens et a l’'importance d’une instance,
telle que le Conseil de la Vie Sociale ? Comment mettre en place une information, un débat,
des élections... qui ne soient pas strictement formels et qui évitent démagogie et
manipulation ?

C’est 'expérience tentée a la fin de ['année 2004 par les cadres et les éducateurs de ces 2
établissements :

En lien avec la loi du 2 janvier 2002, il a été décidé d’organiser les élections en faisant
prendre une part active aux résidents dans 1’organisation de celles-ci.

Un protocole fut mis en place par les cadres, auquel les professionnels se sont référés afin
d’expliquer au mieux aux résidents les procédures retenues. Ces explications ont fait 1’objet
d’un travail de traduction du contenu du CVS, en « langage adapté ».

Le protocole suivant fut mis en place et rédigé auquel les professionnels se sont référés afin
d’expliquer au mieux aux résidents les procédures retenues.
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Protocole simplifié pour les élections du Conseil de la Vie Sociale

Le 24 novembre nous allons choisir 2 résidents qui parleront pour nous dans des
réunions qui auront lieu 3 fois par an.

Ces deux résidents seront choisis parmi ceux qui veulent aller a ces réunions.

Les résidents qui sont intéressés devront le dire ou le montrer a un professionnel qui le
dira au Chef de service, M. Justin.

On peut réfléchir jusqu’a lundi 22 novembre pour dire ou montrer si on est intéressé.

Que devront faire les deux résidents choisis ?

Ils iront obligatoirement a chaque réunion.
Il y aura aussi des parents, des professionnels qui eux aussi auront été choisis.

Les résidents pourront répéter ce que vous avez dit: Ex (sur les activités, les
repas, ce que vous aimeriez bien faire, ce que vous n ‘aimez pas, Si vous avez
besoin de quelque chose etc...).

Comment on choisit les deux résidents ?

Il y aura une photo de ceux qui veulent étre choisis.

Le mercredi 24 novembre a partir de 14 heures, vous (ceux qui en ont la capacité)
viendrez dire ou montrer les deux résidents que vous avez choisis.

Vous devrez (seul ou avec 1’aide d’une personne) mettre les deux photos que vous
avez choisies dans une enveloppe.

Vous déposerez cette enveloppe dans une boite.
Quant tout le monde a choisi, on compte les photos dans la boite.

Les personnes choisies et qui parleront pour vous seront celles qui auront le plus
de photos dans la boite.
Le Directeur

Merci aux professionnels de bien vouloir expliquer la procédure aux résidents.

Un mois avant la date prévue, tous les résidents du foyer « les Mouettes » ont été réunis. Il
s’agissait dans ce premier temps de leur expliquer ce qu’était un CVS et le role qu’ils auraient

a 'y tenir.

Au terme de cette premicre réunion, 3 résidents ont déclaré leur intention de présenter leur
candidature. D’autres résidents ont manifesté leur souhait de disposer d’un temps de réflexion
et le besoin d’obtenir des explications plus détaillées.

Ces explications ont fait I’objet d’un travail de traduction du contenu du CVS, en « langage

adapté ».
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Tous les résidents ont pu, a un moment ou a un autre, solliciter les professionnels afin
d’appréhender au mieux pourquoi il y a un CVS, qui y participe et ce qu’on y fait. A I’issue
de cette réflexion, 2 autres résidents se sont porté candidats et ont déposé leur candidature
avant I’échéance fixée.

De fagon a donner toute son importance a ces €lections, les résidents ont été invités durant 2
semaines a travailler et faire « campagne » a leur maniere. Plusieurs séances de groupes de
paroles ont été tenues. Chacun a pu exprimer ses angoisses et ses appréhensions :

« moi, j’ai peur de parler quand il y a beaucoup de monde »

« comment on fait pour dire les choses, si on a oublié ? »

« moi, je sais pas lire, alors comment je vais faire pour voter ? »

« est-ce qu’on peut dire qu’on n’est pas content ? »

Et bien d’autres questions auxquelles il a fallu répondre durant cette période précédant les
¢lections. Ce temps d’écoute a été nécessaire pour rassurer et aider les résidents dans leur
démarche.

-« C’est sérieux. Si on est président, on doit pas se tromper, sinon on sera plus élu,
c’est comme le président de la république »

C’est dire toute I’importance que les résidents ont accordée a la place qui leur était allouée
dans cette instance !

Certains sont allés a la rencontre des autres, usant de leurs propres arguments pour que 1’on
vote pour eux. D’autres ont réalisé des professions de foi en y apposant leur photo. Tous ont
pris trés au sérieux cette démarche.

Il convient de souligner que cette pratique de communication est usuelle pour les résidents de
cet établissement. Lorsqu’une information doit étre communiquée, ils pratiquent des jeux de
role pour mettre en situation I’information, le message qu’ils ont I’intention de transmettre.

Au foyer « les Albatros », la population accueillie présente des difficultés plus importantes en
terme de compréhension et de langage. La prise en compte de ces difficultés sont bien siir au
ceeur de 1’accompagnement quotidien ; elles sont 1’objet pour les professionnels d’une
pratique constante d’observation et de grande écoute pour décrypter et interpréter les
demandes et les besoins des résidents. Une présentation globale a été effectuée dans chaque
unité en s’appuyant sur le texte en langage simplifié. Puis c’est individuellement, a 1’aide de
supports en « langage adapté » que la fonction et I’objet du CVS ont été expliqués aux
résidents. A I’issue de ce long travail, 8 résidents ont émis le souhait de se porter candidats.

Tous ont été photographiés. Ce sont les photos avec le nom du candidat qui ont servi de
bulletin de vote.

Le jour des élections, dans un bureau prévu a cet effet, la liste de tous les candidats a été
affichée. Sur une table, étaient disposés les bulletins de vote (les photos avec le nom et le
prénom) et des enveloppes. Un bureau avec un isoloir avaient été installés.

Les résidents des « Mouettes », n’ont pas éprouvé de difficulté pour choisir et introduire dans
I’enveloppe prévue a cet effet les deux photos des candidats qu’ils souhaitaient choisir. Ils ont
ensuite déposé 1’enveloppe dans une urne, en présence des deux présidents du bureau : le
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résident le plus agé et le résident le plus jeune de 1’établissement. Ainsi le protocole des
¢lections était respecté et toute sa dimension solennelle était donnée a 1’événement. Le
président ponctuait par un « a voté » quand chaque résident déposait son enveloppe dans
I’urne avant d’apposer sa signature sur une feuille justifiant son vote.

I1 a été plus difficile de faire voter certains résidents des « Albatros ». Seuls 22 sur 48 ont pris
part aux ¢lections. En effet, malgré le temps consacré par les professionnels avec la panoplie
de supports en langage adapté dont les professionnels disposent, seuls 22 résidents se sont
avéreés aptes a faire un choix. Ce postulat peut sembler arbitraire mais il convenait d’étre le
plus en phase possible avec ce que demande la loi.

Durant le vote certains résidents ont du étre accompagnés par les professionnels afin de les
aider a formuler leur choix. La difficulté ici, fut évidemment de rester neutre et de ne pas
interpréter ni influencer. Certaines séquences de vote ont ainsi duré de 10 a 15 minutes.

Une fois les votes terminés, tous les acteurs de ces élections ont été réunis pour procéder a
I’ouverture de I’urne et au dépouillement du scrutin.

Cette opération (comptage des enveloppes et validation des bulletins) a été en partie réalisée
par les résidents. A I’issue de ce dépouillement, les trois candidats élus ayant été confirmés, il
a été procédé a I’élection du président du CVS.

A ce jour, (quelques mois seulement aprés les élections) il est encore trop tot pour évaluer le
fonctionnement du Conseil de la Vie Sociale. Toutefois concernant les procédures d’¢élections
qui ont été adoptées (et méme si la validité de certains votes peut sans doute étre interrogée),
il est frappant de relever que les personnes élues sont dans I’ensemble trés représentatives des
différents profils des adultes accueillis dans les deux établissements.

4-3 La participation financiere des usagers

« Participer financierement » constitue d’une fagon générale un acte d’engagement
personnel : manifestation de solidarité (a travers des dons a des associations humanitaires en
particulier) mais aussi refus d’étre en position de dépendance, d’étre assisté et
éventuellement en dette. C’est un acte volontaire et réfléchi qui ne peut étre assimilé a un
simple « prélevement automatique » dont on ne connait pas clairement [ utilisation.

La participation financiere implique de connaitre les besoins du collectif auquel on
appartient, d’étre associé aux choix effectués, aux priorités retenues et de pouvoir négocier
ses propres intéréts et desirs personnels.

La position de « travailleur » handicapé vient poser de facon directe la question de [’argent
et de sa gestion. Qu’en est-il de leur participation financiere quand ils sont accueillis en
fover ?  Quelle forme cette participation peut-elle prendre ? Sur quels aspects du
fonctionnement de [’établissement peut-elle porter ?...

Autant de questions qui font partie intégrante des conceptions et des méthodes de travail
d’accompagnement du Foyer-CAT de Chauffailles.

Ici encore, c’est dans un contexte global qu’il faut considérer cette pratique de « la
participation financiere des usagers » : contexte ou les instances de participation
fonctionnent depuis longtemps, ou la participation est « ancrée dans les habitudes » et dans
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les pratiques. Plus encore et venant renforcer les options de I’établissement, la politique du
Conseil Général du département a été une opportunité pour donner toute sa dimension et tout
son sens a cette participation financiere :

En 1992, le Conseil Général de Sadne et Loire instaure « le compte résidant ». Un systéme est
mis en place qui prévoit une participation financiere des usagers basée uniquement sur les
services utilisés : transports, repas, sorties, ... Tout est inscrit sur le compte des résidants.

L’ Association Oasis gére 3 établissements. Au Foyer — CAT de Chauffailles, I’implication
des usagers et les instances de participation fonctionnent depuis déja de nombreuses années et
« le compte résidant » fait partie du fonctionnement quotidien.

Concretement, il y a deux modules financiers :

- un tarif hébergement sous forme de prix de journée versé par le Département et qui couvre
les frais liés au fonctionnement administratif, aux salaires et au fonctionnement éducatif.

- un compte résidant réglé mensuellement par chaque personne accueillie sur facture établie
par 1’établissement et qui couvre les frais liés a la vie quotidienne (loyer + charges,
¢électricité, nourriture, assurances, entretien des locaux, amortissement du matériel et
équipement destiné aux résidants).

Ainsi, la personne qui fait le ménage dans le bureau des éducateurs et de la secrétaire est-elle
payée par le prix de journée versé par le Département. Mais quand elle fait le ménage dans la
salle a manger ou la salle TV, son salaire est facturé aux résidants.

Méme chose pour les véhicules : la 206 utilisée par les éducateurs ou le chef de service est
financée et amortie par le prix de journée, mais le minibus utilisé pour le transport des
résidants est financé et amorti par le compte résidant payé par les résidants.

Sauf cas particulier, il n’y a pas de systéme de reversion et le résidant garde I’intégralité de
ses revenus (salaire du CAT, AAH et APL) ce qui lui permet de payer sa facture mensuelle.

Quels sont les avantages de ce systeme ?

Il responsabilise les personnes a tous les niveaux.

Les éducateurs proposent des activités ou des loisirs en rapport avec les moyens du résidant
puisque c’est le résidant qui paie. On accorde davantage d’attention au matériel pour les
mémes raisons.

Pour les résidants qui comprennent tres vite ce systeéme, cela les responsabilise et les implique
concrétement dans leur vie de tous les jours. Si I'un d’entre eux est invité a manger a
I’extérieur, il pensera plus facilement a le signaler pour ne pas avoir a payer un repas au
foyer...

De plus, si a chaque niveau tout est bien organisé et que chacun se sent responsable, cela est
plus économique pour le résidant. Une fois la facture réglée, il reste 1’argent pour les frais
plus personnels.

Cet argent peut étre géré par les familles ou les tuteurs, mais 1’établissement propose le
« budget résidant » qui est un outil pédagogique trés intéressant. Le « budget résidant » est
alimenté chaque mois par l'argent du résidant qui va gérer son pécule, ses loisirs, son
habillement, ses congés, son équipement, ses transports... C'est un outil en phase avec la

\

réalité, indispensable si l'on souhaite que les résidants accédent a une plus grande
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indépendance. Bien entendu, c'est un outil contrélable et controlé, et chaque tuteur recoit un
¢tat mensuel des comptes.

Comment sont décidés les investissements collectifs ?

Ils sont proposés par 1’équipe éducative en fonction des besoins des résidants (exemple :
I’équipement de la cuisine pédagogique).

Ils peuvent étre demandés par les résidants lors de la réunion du Conseil de la Vie Sociale
(exemple de la derniére demande : avoir dans le hall une boite aux lettres par personne avec
une clef, plutdt que de passer prendre le courrier au bureau des éducateurs).

Parfois les demandes sont trop onéreuses, et il s’agit d’expliquer aux résidents combien cela
va leur cofiter ; face a la réalité, ils décident alors de renoncer.

Quels sont les impacts sur la participation des usagers ?

Ils sont impliqués concrétement au premier chef, ils ont 1’habitude depuis longtemps de
donner leur avis, de faire des choix, cela les responsabilise. Ainsi, au Foyer, le constat est fait
de I’absence de probléme de dégradation du matériel ou des locaux.

Tout naturellement, cela prépare les résidents a s’investir dans les nouveaux projets comme
par exemple la construction d’un nouveau foyer pour lequel ils ont déja exprimé un certain
nombre de souhaits sur la taille de la chambre, les sanitaires...
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5 La participation : pour une stratégie de changement

5-1 — « Manager » la participation

Nous I’avons vu, ¢’est dans un contexte institutionnel global que la mise en place d’instances
de participation des usagers peut étre effective et prendre tout son sens: contexte
institutionnel dans lequel les professionnels se sentent aussi réellement associés a
I’¢élaboration et a la mise en ceuvre du projet d’établissement.

11 s’agit de piloter, de « manager » un projet organisationnel fondé sur la participation.

La notion de « management participatif » est devenue une sorte d’évidence dont on sait
pourtant qu’elle recouvre des définitions, des représentations et des pratiques pour le moins
multiples. Bien souvent « le management participatif » renvoie d’abord a une sorte d’attitude
générale que le « manager participatif » aurait vis-a-vis des salariés de 1’organisation de
travail : empathie, ouverture, considération, écoute... S’il s’agit 1a de qualités indéniables pour
autant elles ne fournissent pas a priori de garanties quant aux modalités de la participation des
salariés, a ses conditions d’exercice, a ses limites... C’est la raison pour laquelle nous
préférons parler de « management de la participation » et nous centrer sur les dispositifs y
contribuant.

A travers les propos recueillis, on a pu constater un accord sans réserve sur le bien fondé de la
participation. La participation n’est jamais évoquée en termes d’obligation a laquelle il va
falloir souscrire, bon an mal an. Elle apparait méme en profonde cohérence avec les systémes
de valeurs et les références fondamentales du travail effectué dans les établissements.

Pour autant, sa mise en pratique est loin d’étre généralisée et de nombreux changements sont
a envisager pour qu’elle devienne réalité, pour qu’elle soit inscrite dans des dispositifs
concrets dont on puisse rendre compte, qu’on puisse analyser et dont on puisse évaluer les
effets.

De nombreuses questions vont devoir ainsi étre trés concrétement traitées :

Que recouvre au juste la participation des usagers ?

o a quoi doivent-ils participer ? a quoi peuvent-ils participer ?

o s’agit-il de les amener a exprimer leurs souhaits ? Les prendre en compte, est-ce le
écouter, y accéder systématiquement... ?

o Si ’on incite les usagers a faire part de leurs remarques et de leurs critiques, va-t-o
devoir y répondre et y accéder a la lettre ? devra-t-on satisfaire leurs demandes
toutes ?...

o Comment va peser leur parole face a celle des professionnels ?...

o La modification des places et des regards entrainera de facto des modifications dans 1

posture des professionnels : vont-ils dés lors étre constamment sous le regard de
usagers, des parents, de la direction, des collégues... ?

o La participation des usagers va-t-elle déboucher sur un jugement sans recours de
professionnels au nom de la parole des usagers ?...
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De quels moyens et de quelles garanties les professionnels
disposeront-ils pour s’engager dans cette aventure ?

. de quel dispositif de communication disposeront-ils pour échanger, réfléchir,
évaluer, ajuster... les situations ou les usagers pourront participer ?

o a quelles instances, a quels aspects du fonctionnement de 1’établissement, de
I’association pourront-ils eux-mémes participer ?

o comment leurs délégations (et en particulier celles des cadres de proximité)
sont-elles explicitées permettant de préciser les responsabilités respectives ?

Méme si I’idée de la participation n’est pas nouvelle, la mettre en pratique constitue un
changement important qui ne peut étre envisagé sans prendre en compte la globalité¢ du
fonctionnement institutionnel : il ne s’agit pas seulement d’instaurer une instance
supplémentaire qui serait « I’instance de participation ».

La participation n’est pas une fin en soi : elle a un objet.

Il va donc s’agir de clarifier les registres, les instances... auxquels de fagon différenciée vont
participer chacun des différents acteurs :

Administrateurs ?

« A quoi » les différents acteurs participent-ils ? D 9

vy . . _y Chefs de service ?
o a I’¢élaboration du projet associatif ?

o a I’¢laboration du projet d’établissement ou de service ? Professionnels

intervenant directement

. a la réflexion concernant les pratiques éducatives face a la .
aupres des usagers ?

sexualit¢ des usagers, a I’intimité, aux reégles de vie
collective... ?
o au projet individualisé ? . o
proj Différentes catégories
e  au contrat de séjour ? de salariés ?

o a [D’élaboration du livret d’accueil, du reglement de
fonctionnement ? Usagers ?

o a la mise en place et au fonctionnement du Conseil de la Vie

Sociale ? Parents ou
.. L. représentants des
e 2 lorganisation de I’institution : le type de recrutement des parents ?
professionnels, la  politique de  formation, de
communication... ? Représentants de

I’environnement de

e A Dlinscription de DI’institution dans I’environnement et a la e
I’établissement ?

mise en place de partenariats... ?
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Il saute aux yeux évidemment que chacune de ces questions appelle des réponses différentes,
n’implique pas les mémes acteurs, ne suppose pas les mémes niveaux de décision...

La participation des usagers vient donc interroger (voire bouleverser) 1’ensemble des
pratiques professionnelles et du fonctionnement de I’institution dans lequel elles s’inscrivent.

C’est une véritable stratégie de changement organisationnel qu’il s’agit de penser et
d’anticiper pour mettre effectivement en ceuvre des pratiques de participation.

Comme toute stratégie de changement, elle va s’appuyer sur un certain nombre de constantes.

Un processus inscrit dans le temps

Cette stratégie de changement ne peut étre guidée exclusivement par des procédures
préétablies. Il ne suffit pas de décider le changement pour qu’il se mette en ceuvre du jour au
lendemain. La participation des usagers ne se met pas en place par simple décret et en
appliquant un mode d’emploi.

C’est un véritable « processus » qu’il s’agit d’initier. C'est-a-dire un mouvement qui par son
inscription dans le temps doit permettre des modifications, des avancées et des reculs, des
enthousiasmes et des refus, des ajustements collectifs des représentations et des pratiques, une
véritable appropriation par chacun de ces transformations. Et un tel processus prend du temps.

D’une certaine fagon, on pourrait dire que ce processus n’a pas de fin. C’est aussi la raison
pour laquelle il convient de se fixer des échéances, de déterminer des phases différentes et se
succédant dans le temps... au risque de perdre tout repere. Au risque, nous I’aborderons plus
loin de ne jamais pouvoir faire le point, de ne pas pouvoir mesurer les avancées, d’étre dans
I’incapacité de réajuster les dispositifs ; bref, au risque de ne pas pouvoir « évaluer » les effets
du processus mis en ceuvre.

Un processus inscrit dans un cadre

L’instauration de la participation ne peut pas étre congue comme du seul ressort des
professionnels et de leurs attitudes d’écoute et d’aide a I’expression des usagers. Certes, cette
dimension est nécessaire et les compétences des professionnels dans ce domaine sont
é¢videmment déterminantes. Mais la mise en ceuvre de cette dimension dépend aussi du cadre
de travail, du climat institutionnel existant, de I’expérience de coopération des équipes, des
rapports entre la hiérarchie et les professionnels, entre les directions et les administrateurs...
Elle dépend aussi de 1’engagement et de la compétence des cadres a accompagner et a
encadrer ce processus de changements.

La participation se met en ceuvre a travers des instances concretes dont les « régles du jeu »
doivent pouvoir étre claires. Tout le monde ne peut pas participer a tout.

Quelles sont les limites de la participation des usagers, des
professionnels, de la direction... ?

o Qui participe a quoi ?

o Mais aussi qui ne participe pas a quoi ? Pourquoi ?

o Comment, par qui et ou ces régles sont-elles énoncées ?
o A quelles obligations les uns et les autres sont-ils tenus ?
. Quelles sont les garanties dont ils disposent ?
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Un processus accompagné et piloté

Les cadres de direction occupent évidemment une place centrale dans toute stratégie de
changement. Leur fonction est déterminante non seulement dans la décision du changement et
son annonce mais dans la stratégie qui va étre choisie. S’il ne suffit pas de décréter le
changement pour qu’il advienne, s’il convient d’inscrire ce processus dans le temps, c’est
aussi qu’il va falloir accompagner ce processus.

Accompagnement constitu¢ d’actions d’informations, de formations, d’explicitations...
nécessitant I’animation des équipes de professionnels afin qu’elles puissent s’exprimer, réagir,
proposer, ajuster... impliquant un travail de réflexion, d’analyse et d’évaluation.

Certains registres de cet accompagnement relévent de la fonction des chefs de service,
d’autres plus spécifiquement de la directrice ou du directeur. Ce qui implique que I’ensemble
de ces cadres disposent eux-mémes d’instances de réunion d’équipe de direction permettant
de mener une réflexion collective sur le type de participation et ses modalités de mise en
ceuvre dans I’institution.

Elaborer « un guide de procédures de la participation » au sein des établissements et services
sociaux et médico-sociaux viendrait en contradiction profonde avec ce que nous venons de
développer. Il ne peut y avoir de mode d’emploi dans ce domaine qui viendrait en quelque
sorte penser a la place...

Fournir les réponses serait donc non seulement paradoxal mais tout a fait illusoire. Pour
autant, repérer les questions a soulever et a traiter semble intéressant d’autant que pris dans
I’action, certaines évidences sont si fortes qu’elles empéchent d’interroger et amenent parfois
a sauter les étapes.

C’est donc le choix que nous avons fait. Sans prétendre a I’exhaustivité, il nous a semblé
possible et important de repérer les principales questions a traiter et de tenter de dégager un
certain nombre d’étapes pouvant jalonner la démarche. Quels que soient le type
d’établissement (social ou médico-social) et les caractéristiques des usagers accueillis
(déficients mentaux, handicapés physiques ou sensoriels, cas sociaux..., enfants, adolescents
ou adultes...), fonder la prise en charge et 1’organisation de cette prise en charge sur la
participation est éminemment complexe. Ce travail passe par la nécessité¢ d’inventer,
d’adapter, de créer, d’expérimenter et d’évaluer des dispositifs. C’est-a-dire aussi par la
nécessité de faire un diagnostic de la situation, d’énoncer des principes de mise en ceuvre,
d’¢élaborer des stratégies de changements et des dispositifs d’évaluation.

5.2 Un diagnostic participatif de la participation
- Maettre en place les conditions d’une réflexion collective concernant la participation

Nous I’avons vu précédemment, une sorte d’évidence semble planer concernant la nécessité et
les bienfaits de la participation : évidence qui risque bien souvent d'empécher de creuser plus
avant ce que recouvre pour les uns et pour les autres le terme de « participation ». On peut
penser en outre que la culture méme des établissements de notre secteur limite voire empéche
pour certains de se positionner comme opposant de la participation.

Le droit de chacun a I’expression, la nécessité et les bienfaits de I’écoute et du dialogue
permettant le développement de la personne, les ajustements de tous dans un consensus idéal,
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la mission a remplir auprés des usagers... sont autant de valeurs qui peuvent difficilement étre
critiquées et d’autant moins dans notre secteur professionnel.

Mener une réflexion collective sur « la participation dans I’institution » permettra peu a peu
de dépasser le niveau d’une expression de conceptions générales et généreuses, de valeurs
communément partagées mais qui ne peuvent pas trouver leur traduction immédiate sur le
terrain par simple incantation.

La mise en place d’une telle réflexion pourra permettre a chacun, usagers, professionnels,

cadres de direction, administrateurs, parents... :

- d’exprimer ses espoirs, ses attentes mais aussi ses craintes et les difficultés entrevues,

- d’entendre les espoirs et les craintes des uns et des autres. En particulier, les cadres de
direction pourront avoir un aper¢u de 1’état des représentations, des attentes et des
résistances respectives concernant la participation.

On craint parfois que laisser s’exprimer les craintes et permettre que soient mises en avant les
difficultés qui viendraient justifier de I’impossibilit¢ du changement, ouvre la porte et laisse
grande la place a I’installation des résistances. C’est une dimension qu’il ne faut pas sous-
estimer mais qu’il faut aussi mettre en balance avec la certitude qu’empécher cette expression
et n’envisager la participation qu’en termes d’obligation non discutable ou que sous ses
aspects positifs risque fort de renforcer les illusions qui ne résisteront pas a I’épreuve de la
réalité.

Cette réflexion ne peut donc étre improvisée. Il revient aux équipes de direction de la
réfléchir, de I’annoncer, de I’organiser et de 1’animer.

La réflexion au sein de 1’équipe de direction

e Quelles sont les positions au sein de 1’équipe de direction concernant la participation ?
e Quels sont les points d’accord ? de désaccord ? d’hésitation et d’interrogation ?

e Quels bénéfices pourront en étre retirés :
- Par les usagers ?
- Par les parents ?
- Par les professionnels ?
- Par les administrateurs ?
- Par elle-méme ?

e Quelles difficultés peuvent étre anticipées :
- Du coté des usagers ?
- Du coté des parents ?
- Du coté des professionnels ?
- Du c6té des administrateurs ?
- De son coteé ?

e Quels objectifs I’équipe de direction se donne-t-elle ?

e Quel travail avec le Conseil d’administration peut, doit étre envisagé ?
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S’accorder sur le cadre de cette réflexion

Dans quel dispositif se tiendra cette réflexion ?
- Dans le cadre des réunions existantes ? dans un
dispositif spécifique et exceptionnel ?
- Pour les différents groupes d’acteurs : usagers, familles,
professionnels, administrateurs. ..
- Qui animera les différentes réunions : le directeur, le
chef de service, un pair volontaire... ?

Comment sera précisé 1’objet de débat ?

Une trame sera-t-elle proposée ?

- Qu’entendez-vous par « participation » ?

- Quels peuvent en étre les bienfaits ? Quels peuvent en
étre les inconvénients ?

- Quelles  formes  pensez-vous  possibles  dans
[’établissement ?

- Quelles limites pensez-vous nécessaires de lui donner ?

- Qu’est-ce que vous en espérez ? qu’est-ce que vous en
redoutez ?

- Quels peuvent étre les obstacles rencontrés ?

- Un questionnaire sera-t-il remis ? Préfere-t-on rester sur
une consigne tres large ?...
Quels délais se donne-t-on pour mener et aboutir cette
réflexion ?

La mise en commun

- Qui rapportera les propos échangés ?

- Sous quelle forme seront-ils communiqués: une
syntheése écrite distribuée ? un affichage ? une
retransmission dans les réunions ? dans le cadre d’une
plénicre organisée a cet effet ?...

Dans quel cadre réfléchira-t-on aux perspectives d’action a
mettre en ceuvre : équipe de direction ? comité de pilotage
incluant différents représentants des différents services ?...

Autant de
questions qui
peuvent trouver
des réponses
différentes selon
les acteurs
concernes :
usagers, parents,
professionnels,
administrateurs.
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Evaluer ensemble les atouts et les faiblesses de 1’établissement

Il serait faux de penser qu’un ¢&tablissement puisse partir de «rien» en maticre de
participation. Bien souvent, certaines formes de participation font a ce point partie de la
culture professionnelle de I’établissement et des pratiques professionnelles quotidiennes que
les équipes, les directions ne les considérent plus comme des formes de participation.

Et, comme nous 1’avons vu, la participation des usagers existe sous des formes tres diverses :

- participation de la personne a son quotidien : vétements, sorties, repas... selon I’age, selon
le handicap...

- participation de la personne a I’élaboration de son projet individualisé : entretiens et suivi
régulier avec son référent, participation aux réunions de synthése la concernant...

- participation de la personne a I’élaboration et a la mise en ceuvre de projets collectifs :
organisation de fétes, de vacances...

- participation de la personne a des instances institutionnelles : Conseil de la Vie Sociale en
particulier

Il est donc important de procéder a un diagnostic de 1’état des pratiques de participation au
sein de 1’établissement du point de vue de chacun.

Un tel diagnostic permettra a chacun de réfléchir aux points forts et aux points faibles de
I’établissement dans ce domaine et présente plusieurs intéréts :

e fait collectivement, il est en cohérence avec I’objectif annoncé de développer la
participation

e il permet une certaine prise de distance en objectivant la question et en la considérant
comme un véritable objet de travail a propos duquel il est possible de réfléchir et
d’agir

¢ il met en évidence que 1’établissement a déja des expériences, des savoirs faire dans ce
domaine

. Dans quelles situations les usagers sont-ils \
actuellement associés ?
o Sous quelle forme ?
q L’ensemble des acteurs peut
e  Qu’en pensez-vous ? étre invité a s’exprimer sur
cet état des lieux :

. Quels effets constatez-vous ?

les usagers
e  Pensez-vous a des améliorations possibles ? > * les parents

les professionnels
I’équipe de direction

les administrateurs
. Dans quelles situations pensez-vous qu’il y a

une insuffisante participation des usagers et
que I’établissement pourrait développer des
pratiques nouvelles ?
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5-3 — Apprendre la participation dans la vie quotidienne

Nous I’avons dit a plusieurs reprises : la participation ne se décrete pas. Elle n’est jamais
acquise. Elle s’expérimente et elle s’apprend, tant du point de vue des usagers que du point de
vue de I’ensemble des professionnels.

Apprendre a participer a la vie du collectif auquel on appartient est au cceur de toute éducation
et cet apprentissage porte sur tous les actes de la vie quotidienne.

La participation a des instances officielles, instituées et concernant la vie globale de
I’établissement n’a de sens que si I’'usager est quotidiennement concerné, concerté, associé,
impliqué dans cette vie quotidienne dans cet établissement. Au risque sinon, de réduire la
participation des usagers a une consultation formelle ou a une enquéte de satisfaction.

Pour chacun de ces registres :

Développer des projets fondés sur la participation des
usagers dans les situations de la vie quotidienne les

concernant

Quelle participation de la personne a son quotidien en
lien avec le projet personnalisé
a son quotidien : vétements, sorties, repas...
a son projet individualisé : entretiens et suivi régulier avec
son référent, participation aux réunions de synthese la
concernant...

Quelle participation de la personne a la vie collective ?
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A la vie collective de son « groupe de proximité » : les
soins, la santé, les repas, les activités et loisirs, les
vacances, les régles de vie, I’aménagement des locaux

A des projets collectifs plus larges : organisation de fétes,
de vacances...

Au fonctionnement institutionnel : projet d’établissement,
participation financiére, instances institutionnelles (Conseil
de la Vie Sociale, assemblées générales de I’association,...),
A des projets ouverts sur I’environnement (et pas seulement
en interne)...

que développe-t-on :

selon I’age ?

selon le handicap ?
selon le sexe ?
selon le
institutionnel ?

parcours

e A quels moments associe-t-

on les usagers :
au choix ?

a I’élaboration ?

a la confection ?
aux achats ?

au financement ?...
a I’évaluation ?

¢ Selon quelles modalités

cette participation

s’opére-t-elle ?
Consultation
individuelle ?
Animation de groupes
d’usagers ?
Enquétes de
satisfaction ?
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5-4 Evaluer la participation

L’évaluation est bien slir une obligation au regard de la loi de rénovation sociale. Mais au-
dela de cette obligation, il y a bien une nécessit¢ pour chacun de connaitre les effets de
I’action qu’il a menée. Quel serait en effet pour son auteur, le sens de son action s’il ne
pouvait en connaitre les effets ?

Mais I’évaluation est bien souvent prise dans des représentations qui la limitent a rendre des
comptes a autrui (hiérarchie, organismes de contrdles, employeur...) en vue de prouver le
bien-fondé de son action.

Elle est en outre trés souvent évoquée dans une dimension globale comme si la mission d’un
¢tablissement et les effets de la prise en charge pouvaient étre évalués dans leur totalité par
une seule et unique démarche, a un seul et unique moment et par un seul et unique référentiel.

L’évaluation ne vient pas « apres » le projet ; elle en fait partie intégrante et sa conduite et sa
méthodologie doivent pouvoir €tre pensées par les auteurs du projet.

L’évaluation n’est pas circonscrite dans un temps unique (celui défini par la loi 2002-2) : elle
doit pouvoir €tre permanente et séquentielle au sens ou toute séquence, toute expérience, tout
domaine du fonctionnement de 1’établissement sont nécessairement objet d’évaluation. C’est
ainsi qu’une véritable culture de 1’évaluation pourra imprégner les établissements.

Enfin, elle ne peut étre a 'usage d’un seul destinataire. Il serait d’ailleurs faux de penser que
les professionnels ne seraient pas préoccupés par 1’évaluation de leurs actions. Comment
imaginer qu’une équipe puisse ne s’étre jamais interrogée sur les effets de son travail, sur ce
que son projet « produit» auprés des usagers, au regard des objectifs d’éducation, de
rééducation, de soins, de réinsertion... De fait, des activités d’évaluation se déroulent
régulicrement : rapports annuels d’activités, bilans, points... qu’on a trop tendance a ne pas
considérer comme participant d’une démarche d’évaluation.

C’est dans cet esprit qu’il nous apparait incontournable d’aborder I’évaluation de la
participation.

¢ Quel dispositif avait-on envisagé de mettre en place ?
- quel dispositif a été effectivement mis en place ?
-y a-t-il eu des écarts avec le projet initial ?
- de quelle nature sont-ils ?
- quelle analyse peut-on en faire ?
¢ Quels objectifs concrets s’était-on fixés ?

- quels sont ceux qu’on estime avoir atteints ?

quels sont ceux qu’on estime ne pas avoir atteints ?

pourquoi ?
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e Quels bénéfices espérait-on retirer ?

quels bénéfices attendus estime-t-on avoir retiré ?
quels échecs, quelles déceptions ?

quelles surprises ?

e Quelles difficultés avait-on anticipées ?

quelles difficultés a-t-on effectivement rencontrées ?

et n’a-t-on pas rencontrées ?

Un dispositif d’évaluation participative

Il est évidemment indispensable que tous les acteurs s’approprient la démarche d’évaluation
et ’intégrent a leur action. De méme que nous I’avons évoqué concernant la phase de
diagnostic, il serait paradoxal que 1’évaluation de la participation ne soit pas concue de facon
participative. Un dispositif est donc ici aussi @ mettre en place :

e Dans quel cadre réfléchira-t-on aux modalités de I’évaluation ?

équipe de direction ?

Conseil de la Vie Sociale ?...

comité de pilotage incluant différents représentants des différents
services ?

e Quelles seront les places respectives :

des administrateurs
de la direction

des professionnels
des usagers

des familles

e Quels outils seront utilisés ?

Des enquétes de satisfaction ?
Des groupes de discussion ?

e A qui seront destinés les résultats de I’évaluation ?

aux professionnels ?

aux usagers ?

aux administrateurs ?

aux partenaires ?

aux organismes de contrdle ?

dispositif fonctionnera-t-il ponctuellement ou installera-t-on un

« observatoire permanent de la participation » ?
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S -

Un systéme de communication pour évaluer et communiquer sur I’évaluation

Si nous évoquions le principe d’une « évaluation permanente », I’évaluation doit pouvoir étre
cependant ponctuée. Il convient d’instaurer des temps de 1’évaluation, voire méme de
ritualiser ces moments. Des rendez-vous doivent étre pris pour recueillir les opinions, faire le
point, rendre compte, communiquer officiellement.

Des temps pour permettre que collectivement soient échangées et communiquées les pratiques
de participation, que soient percues les avancées effectuées, soient décidés les ajustements et
les améliorations, soient proposées de nouvelles perspectives...

Un systéme de communication est donc nécessaire :

™  pour permettre aux acteurs d’élaborer des outils, des dispositifs et des critéres

d’évaluation

*  mais aussi pour qu’ils puissent connaitre et faire connaitre les effets de leurs actions.

o Faciliter les échanges, la
réflexion... sur les
situations concretes, les
expérimentations...au sein
des équipes, entre les
différents services :

° Faire circuler les savoirs,
les expériences, les
réflexions, les propositions,
les innovations...

- auseinde
I’établissement : aupres
des usagers, des parents,
des professionnels des
différentes unités

- au sein de I’association :
aupres des autres
établissements, du
Conseil d’ Administration

- en externe :
environnement,
partenaires. ..

o Quelle place ces questions
trouvent-elles dans le systeme
de réunions existant ?

. Quelles instances sont
prévues ?

\Quels canaux sont utilisés ?

Groupes de réflexion,
d’analyse, d’échanges...

Comptes-rendus, affiches,
journaux, lettres internes...

Mails, intranet...
Photos, vidéos...
Presse locale

Presse specialisée du
secteur
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Ajuster ’action et dégager des perspectives nouvelles

C’est grace a I’activit¢ d’évaluation qu’un projet d’établissement peut étre tout a la fois
confirmé, approfondi et réactualisé.

C’est a partir de I’évaluation de la participation des usagers que pourront étre envisagés le
maintien de certains dispositifs, le fonctionnement de certaines instances, 'utilisation de
certains outils... Ou au contraire que d’autres pourront étre modifiés, rectifiés, ajustés... Et
que de nouvelles perspectives d’actions pourront étre dégagées.

o Quels dispositifs décide-t-on de maintenir ?
. Leur apporte-t-on des améliorations ? Lesquelles ?
o Décide-t-on d’interrompre certaines modalités de

participation ? Pourquoi ? Y substitue-t-on d’autres
modalités ?

o Envisage-t-on un développement plus important de la
participation ? Pour tous les usagers ou pour certains
seulement ? Quelles actions nouvelles ?

o Sous quelle forme et avec quelles modalités ?
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Conclusion

Des représentations que chacun peut s’en faire a sa traduction concréte dans la vie
quotidienne de 1’établissement ou du service, ce rapport a abordé les multiples aspects de la
participation des usagers.

La premicre conclusion qui s’impose est que la participation ne va pas de soi et doit procéder
d’une stratégie institutionnelle globale, relevant du management de I’établissement comme de
la politique de I’association gestionnaire.

La deuxiéme conclusion est que, face a des dispositifs réglementaires dont la mise en place
reléve parfois du casse-téte, 1’imagination des professionnels et la richesse des solutions
trouvées en dit long sur les ressources de ce secteur pour faire de la participation des usagers
un véritable enjeu.

Ce rapport est resté, volontairement, centré sur la participation au sein de 1’établissement ou
du service. Il conviendra de poursuivre et d’¢élargir le champ de cette étude, en envisageant les
transferts possibles des acquis de la participation au sein de I’établissement ou du service,
vers 1’association et la vie de la cité.

Cette étude met en évidence le réle fondamental des professionnels, pour expérimenter ce que
tous s’accordent a considérer comme un mouvement culturel en profondeur, et qui questionne
la place et la posture de chacun dans le dispositif. Elle est le résultat d’'une démarche
collective entre des acteurs exercant des fonctions de nature différente dans 1’encadrement, la
direction et la formation et appartenant a 2 associations distinctes, ’UNAPEI et I’ANDESI.

La constitution de ce groupe est en elle-méme originale et les différences de positions entre
ses membres ont non seulement permis mais sans doute obligé chacun a interroger sa
pratique, ses savoirs et ses certitudes. Les expériences n’ont pas été livrées comme des
modeles et chacun y a couru le risque de s’exposer. Le souci qui a guidé la réflexion de ce
groupe de travail original a toujours été d’éviter la préconisation de réponses et, au contraire,
de repérer les questions incontournables a traiter, susceptibles de fournir des pistes.
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