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» Introduction

Introduction

La recherche-actiorsur I'accueil temporairedes personnes multihandicapées,
commanditée par leCentre de Ressources Multihandicapg débuté
officiellement au mois de septembre 2005 et afpriau mois de janvier 2007
avec la remise du rapport fiRal

L’approche méthodologique mise en ceuvre dans lherebhe ayant été
longuement exposée dans le rapport d'étape remicomité de pilotage au
mois de septembre 2006, nous avons pris le pari'ele exposer que les
principaux éléments en annexe.

Les résultats énoncés dans le cadre de ce ragmbiesruit d’'une veéritable co-

construction du savoir. Quatre groupes de travdil en effet, été constitués sur
la base du volontariat et selon un critere d’homeégé : le premier groupe

comprenait exclusivement des administrateurs d&atons, le deuxieme

groupe des personnels de I'encadrement d’établessesmle troisieme groupe
des professionnels et le quatriéme groupe deslénbEnéficiaires. Bien que
chaque groupe ait travaillé séparément, une rereosmtre les différents

groupes a été organisée, ce qui a permis de craisenypotheses centrales
formulées par chacun des groupes, ainsi que delferulées par I'équipe de

chercheurs. En d'autres termes, on peut dire gserdsultats présentés ici
résultent d'un dispositif participatif dont la fiité était double :

- comprendre les raisons du développement declieil temporairedes
personnes multihandicapées,

- et contribuer, autant que faire se peut, au d@peiment des compétences
en matiére de prise en charge de ces personnes.

Ce dispositif participatif se donnait notamment mpobjectif de permettre aux
professionnels de faire le point sur leurs prasgdé@ccueil temporaire ce
travail réflexif pouvant aboutir a la formulation e d préconisations
« pragmatiques », c'est-a-dire en lien avec leaberrD’ou I'option retenue
d’une recherche-actiormettant en ceuvre une pédagogiefatenation-action.
Le travail des chercheurs s’'est donc orienté, datie perspective, dans deux
directions :

- l'une a consisté a mettre en place un dispodéiformation a destination
des professionnels participant a cette recherche,

- l'autre a consisté a mettre en place un disgatgtiproduction collective du
savoif.

2 Le présent rapport a été rédigé par Mr. Frédéidndiel, M™ Lysette Boucher-Castel
et M™ Sabine Delzescaux, sur la base des travaux mavessles groupes de travail.

% |l est & noter que le présent rapport restituealeail de recherche et non le travail de
formation. L'évaluation de la formation a fait '@ d'un exposé spécifique par le
groupe concerné lors de la séance du 4 décembfe 200
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» Introduction

A la lecture des différentes hypothéses formuléesde cadre de ce rapport,
nous serions tentés de dire que ce dernier ouvsuatture plus le débat qu'il
ne le cléture.

En ce qui concerne les résultats de ce travaihadgré la forte participation a
cette rechercteil convient de souligner leur statut exploratpim®@me si leur
portée nous parait suffisamment significative p&twe utilisée comme base de
réflexion pour des recherches ultérieures.

Avant d’apporter des précisions sur le contextel'aecueil temporaire, de
rappeler quelques données principales sur la comenansur la méthodologie
et de conclure avec la formulation d’une hypothgéeérale qui éclaire la
construction de I'ensemble du texte, quelques paméritent d’étre évoqués :

- L’accueiltemporaireest un dispositif qui entre dans le contexte jdnge
de la prise en charge des publics multihandicapgdudget consacré, au
niveau national et notamment depuis 1999, au sedielandicap est un
des budgets du secteur sanitaire et médico-édugatvolue le plus méme
si I'on peut estimer que les progres restent insarits par rapport a la
demande.

- Bien que l'on dispose de quelques chiffres comaetr la population
multihandicapée, force est de constater que l'ondigpose d’'aucun
recensement précis de ces publics, le mode de aobitifgt du recensement
national ne prenant pas cette population spécifigue en compte. Cette
situation rend difficile I'évaluation des besoina &ermes de prise en
charge. Actuellement, et ainsi que I'a montré Ippmat de I'lnspection
Générale de I'Action Sociale (IGAS)les besoins en matiére de prise en
charge sont estimés par le législateur a partir liltes d’attentes
constituées auprés des anciennes C.D.E.S. (Coromisdiéducation
spéciale) ou C.O.T.0.R.E.P. (Commission techniglogiehtation et de
reclassement professionnel) et auprés des étahbste, étant entendu que
les familles peuvent postuler a plusieurs endr@itest dans ce contexte de
pression accrue de la demande, sans pour autantoguarrive a saisir
correctement les besoins réels de la populatior, spi développent les
dispositifs daccueil temporaire

- C'est en 2004 quémerge une réglementation sagclieil temporaire
notamment avec la parution du déCretatif & I'accueil temporairejui doit
beaucoup aux travaux du Groupe de Recherche Aocukil temporaire
des Handicapés (G.R.A.T.H.) et & son président, didom Jean-Jacques

* Se reporter aux remerciements.

® Rapport 2005-143, «les placements a I'étranges @dersonnes handicapées
francaises », L. Salzberg, J.P. Bastianelli, PSaiatignon, septembre 2005.

® Décret n°2004-231 du 17 mars 2004 relatif & lanitéfn et a I'organisation de
I'accueil temporairedes personnes handicapées et des personnes amsesedains
établissements et services mentionnés au | declatt. 312-1 et a l'article L. 314-8 du
code de l'action sociale et des familles.
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» Introduction

Olivin’. D’aprés ce dernier, le développement dedueil temporairea été
freiné, jusqu'a présent, par le faible nombre daces proposé en
institution, ce qui interdisait de proposer uneoinfation correcte aux
familles. A I'opposé, lorsque certaines famillest @té sensibilisées sur
l'intérét de l'accueil temporairgelles ne sont pas parvenues a trouver de
places. Aujourd’hui, toutefois, un certain optimesmourrait étre de mise
dans la mesure ou, pour I'année 2007, et ainslejpgcise le G.R.A.T.H.,

il existe trois cents projets de création.

- Avec la loi de 2005, qui finalement accentue éaahtralisation de la prise
en charge du handicap, le pouvoir des conseils rgaré s’est
considérablement accru, ces derniers étant deeplygus responsables de
I'offre en matiere de prise en charge et d’accdeillongue et de courte
durée. Ainsi, on peut estimer, sans trop s’avarqes,le développement de
I'offre d’accueil temporairesera corrélé avec l'offre territoriale. L’état
demande d’ailleurs la mise en place d'udaison Départementale du
Handicap dans chaque département, tout cela dans un centat
vieillissement de la population multihandicapéeagec une montée en
charge du droit a compensation déja bien rodé ldesecteur des personnes
agées dépendantes.

- L'accueil temporaireest aujourd’hui fortement encouragé méme si la
réalité de son essor reste difficile a démontres, places eraccueil
temporairen’étant pas encore diment répertoriées. Bon nomwiilacteurs
interviewés soulignent le fait que la validation @R.0.S.M.S. (Comité
régional d’organisation sanitaire et médico-sogiade leur dossier de
création d'établissement s’accompagne toujoursugdgestions relatives a
la mise en place dedccueil temporairgcet encouragement montrant en
creux a quel point les démarches en la matiereemestncore peu
spontanées. Cela étant, tout un chacun souligmeéndt de laccueil
temporaire la flexibilité de son dispositif, la souplesse skrvice offert,
I'’économie de gestion a grande échelle, ce typecde&il favorisant, par
ailleurs et dans la mesure ou il permet d'éviter pgeacements précoces a
long terme, le maintien des liens familiaux. Il apgit évident, a cet égard,
que toute réflexion surdccueil temporairgorésuppose un questionnement
concomitant sur la place de l'aidant familial. Dieirs, lors de la
Conférence Internationale sur I’Accueil temporagei s’est tenue au mois
de septembre 2006, les représentants des diffépayts qui ont pris la
parole ont tous évoqué le nécessaire travail densddération de la place
de laidant familial, une association internatienales aidants familiaux
s’étant également créée.

- Sil'on considere maintenant ce qui se fait &&éger en matiére accuell
temporaire force est de constater que ce type d'accueil ty phss
développé qu’en France. Par exemple, Joél Plageetle dans son artiéle
gu’en France, aujourd’hui, seulement 0,5 % de [aufadion d’ayants droits

" Dans I'entretien que nous avons eu avec M. Oligilpi-ci cite le député Chossy
comme l'allié politique qui s'est inlassablementtbaour faire progresser le dossier de
I'accueil temporaire

8 Revue « Lien social », n° 768, du 6 octobre 2008 Plantet.
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a l'accueil temporaireenbénéficie contre 30 % au Québec. Dans un pays
comme les Etats-Unigiaccueil temporaireest aussi plus développé. Les
résultats d’'une enquéte américaine réalisée supérede de trois ans, et
qui a été également commentée lors d€damférence Internationale sur
I’Accueil temporaire,montrent que le niveau d’échec dans le placement
direct en familles d’accueil est de 14 % alors lgo’ést que de 1 a 2 %
lorsque ce placement est introduit par decdueil temporaire On peut
aussi rappeler, pour information, quadcueil temporaireexiste depuis
vingt a vingt-cinqg ans au Danemark et depuis a p€$ une quinzaine
d’années aux USA. En France, les pratiguesdieil temporairen’ont été,
pendant longtemps, développées que dans quelgalelss&¢ments et il a
fallu attendre l'impulsion, vers les années 1996, @.R.A.T.H. pour
gu’elles soient plus largement formalisées. Il siematit donc qu’en matiére
d’accueil temporairgla France doive s’efforcer de faire évoluer lato
culture d'institutionnalisation et la mise en plamnt durable. La
conception de #ccueil temporairedéveloppée en France via la Iégislation
en vigueur repose sur le fait quadcueil temporaireest officiellement
limité & quatre-vingt dix jours. Différents travawont montré que les
besoins et les utilisations datcueil temporairdournaient autour de six a
sept semaines par an, I'ensemble des pays quigpeatun accueil
temporairede quatre-vingt dix jours rendant un service diemvsoixante
jours. Les institutions, toutefois, peuvent, si dies demander une
dérogation pour satisfaire des besoins qui ontserablablement un
caractére exceptionnel. En fait, la limite a quatreyt dix jours permettait
que les personnes a domicile ne perdent pas lessources (allocation
logement, allocation d’aide aux handicapés, etc.).

- Enfin que laccueil temporairen’est qu’'une voie parmi d’'autres dans le
travail d’'intégration des populations handicapées.

Au-dela de ces différentes avancées qui sont iatés, on peut se demander
jusqu’ou notre société acceptera la progressionodl social que la solidarité
exige et bientdt, le colt sanitaire, car la coilée sera de plus en plus amenée
a assumer le codt des personnes handicapéesssamilles. Se pose ainsi la
question de savoir sidtcueil temporaireest une forme de progrés social pour
tous ou s'il est un mode de gestion, a court teaeela pénurie des places en
accueil durable Pour s’en convaincre, il suffit de lire les de& consacrés a
I'accueil temporaireTous font mention du fait queatcueil temporaireserait
un palliatif au manque de placesastueil durablé

Compte tenu de ces remarques et du contexte egpdeésus, on peut dire que
ce qui a motivé laecherche-actionsur I'accueil temporaireest le constat
suivant : laccueil temporaireest une « prestation » qui tend a se développer
hors et dans les institutions. Son développement tient pourtipad sa
légitimation par la loi de 2002, mais la notionactueil temporaire
homogénéise des pratiques qui, dans la réalité tendifférentes les unes des
autres.

° On citera un des derniers en date. Revue ASHA#® 2lu 22 septembre 2006. « Un
dispositif expérimental pour les enfants “sans tsmit » p. 33-34.
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De quoi parle-t-on quand on parle d’accueil tempogaétant donné la diversité
des pratiques ? Ou cet objet commence-t-il ? Oit-ifidi Quels en sont les
contours ? Quelle en est la spécificitéXux vues de I'ensemble de ces
remarques, I'objectif du projet decherche-actiora été de comprendre le(s)
dispositif(s) de laccueil temporaireet de chercher, en méme temps, a en définir
les multiples fonctions.

Dans le cadre de I'élaboration de la commande aoigns identifié une série
de question :

- surla genése de l'activité,

- sur les fonctions dedtcueil temporaire

- sur ses modalités de fonctionnement,

- sur ses effets,

- sur le rapport que les familles nouent avec pe tyaccuell,

- et enfin sutes établissements.

Conformément a la demande d'une démarche partiogpatusceptible de
s’intégrer dans une dynamique decherche-actionnous avons proposé un
dispositif méthodologique comportant deux nivealinn institué par le comité
de pilotage, I'autre par quatre groupes de tra@iil.le récapitule brievement :
le comité de pilotage est le garant des objectifgyagsi a laecherche-actionll
constitue l'organe politigue qui décide des origates et qui valide les
principales phases d'avancement des travaux. Lesreggroupes de travail
comprenaient :

- Des membres se situant au niveau politique des iitstions : ce groupe a
eu pour objectif de traiter le niveau politique sttatégique de #ccueil
temporaire Il s’agissait de situer la place dadtueil temporairedans les
différents débats sur I'accompagnement des persormdtihandicapées
tout en dégageant les enjeux passés, présentsiret fu

- Des membres faisant partie de I'encadrement des iitsitions : ce
groupe a eu pour objectif de traiter le niveautégigue et gestionnaire de
I'accueil temporaire Quelle est la stratégie des organisations dans la
gestion des projets atcueil temporaire® Est-ce un levier de recomposition
des projets institutionnels, de restructurationsdéarganisation du travail
(administratif, etc.) ? Quels sont les effets dedueil temporaireen termes
de gestion pour les organisations ? Qu'apportetritermes de qualité de
prestation pour la famille et de travail pour legeanel ? Qu'apporte-t-il en
termes de gestion ?

- Des membres du personnel directement chargés dertdase en ceuvre de
I'accueil temporaire: ce groupe a centré son travail sur I'analyse des
conditions de travail (on y inclut la thématique partenariat avec les
familles), I'analyse des besoins de formation ahdllyse des effets sur les
équipes et les personnes. Que prodeitdueil temporaireen termes de
conditions de travail, en termes de qualité detaties pour les familles, en

1 voir en annexe 1 la note de problématique danselég cet ensemble de questions
est repris.
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termes de lien social entre les familles et ledga®onnels d’'une part et
entre les familles et les institutions d’autre gauelle fonction remplit
I'accueil temporairelu point de vue des professionnels ?

- Des familles: ce groupe s’est plus particulierement efforcéatssaisir les
vécus et les éprouvés des bénéficiaires (famillesnéants) en situation
d’accueil temporaireet de saisir leurs motivations a I'égard dactueil
temporaireet leurs attentes vis-a-vis de I'avenir. Comprendrfonction de
I'accueil temporairadu point de vue des familles, tel a été I'objetdwail
de ce groupe.

Pour atteindre leurs objectifs, les groupes ontfarction des thématiques
retenues, sollicité des personnes ressourcessé&édies enquétes ou des
entretiens auprés d’'un échantillon du public adtusi encore proposé des
séances d’analyse de pratiques. lls ont pu crdifférentes méthodes.

Une séance terminale a réuni les quatre groupesdaeerche en décembre
2006. C'est a I'occasion de cette séance qu’acétéuiée I'hypothese présentée
ci-dessous qui sert de fil conducteur a I'agrégatie I'ensemble des résultats.

Si le développement deatcueil temporaireest encouragé par I'ensemble des
acteurs évoluant dans ce champ, il est, en mémesterh simultanément,
contrarié par les enjeux méme qui le sous-tendiénsemblerait que les
avancées en matiedtaccueil temporaireaient lieu par a-coups, a-coups qui
révelent 'ambivalence que les acteurs nourrissené-vis de ce dispositif de
prise en charge. A cet égard, nous faisons I'hyggetgénérale que les rapports
ambivalents qu’entretiennent les différents groug&steurs avec diccuell
temporairedoivent étre mis en relation avec le caractéremenaonmature ou
indéfini de la conceptualisation des finalités, @msctions et des moyens de
I'accueil temporaire Si I'on considére, par ailleurs, le positionnemele
I'accueil temporairepar rapport a d’autres dispositifs comme le maimta
domicile et laccueil durable I'accueil temporairene parait pas encore bien
affirmé, compte tenu des enjeux qui sous-tendest rBpports entre les
différents protagonistes de ces dispositifs.

Notre plan de lecture est donc le suivant : apves aontextualisé le dispositif
réglementaire, nous prendrons le temps d’expl@®ambivalences des acteurs
qui nous semblent étre & la source des enjeuxlaafuant a I'avenir de ce
dispositif. En effet, plusieurs enjeux semblenuté&s de choix qui n'ont pas
encore été effectués, tant par les familles que learinstitutions et les
gestionnaires, quant a la place que devrait pret@rdispositif daccueil
temporairepar rapport aux autres dispositifs de prise enggha
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Chapitre 1

CADRE LEGISLATIF ET REGLEMENTAIRE

Ainsi que le précisait la mote de problématique, il pourrait étre opportun tout
d’'abord, afin de mieux identifier 'émergence deactueil temporaireet ses
caractéristiques propres, de le situer dans leecligjislatif et réglementaire a
partir duquel il s’est imposé en exposant les geariines de I'évolution de la
prise en charge du handicap depuis la loi du 39 J9i75 jusqu’a la loi du 12
février 2005.

1.1.  Quelques éléments sur la notion de handicap avant la loi de 1975

La catégorie ersonne handicapég telle qu’elle figure dans la loi 534 en
faveur des personnes handicapées du 30 juin 1%I5s&ie de réflexions
menées, dans les années soixante, sur cette mplioa I'époque, a suscité de
nombreuses controverses, ces controverses sdlisasttaen particulier autour
du «handicap sociab.

Elle a été fortement influencée par le rapport dm€ois Bloch-Lainé remis en
1969 a la demande du Premier Ministre Georges RimuapiPour Monsieur
Bloch-Lainé, sont handicapésceux qui subissent par suite de I'état physique,
mental ou caractériel, ou de leur situation socjales troubles qui constituent
pour eux des «handicaps» c'est-a-dire des fadleles des servitudes
particulieres par rapport a la normale; celle-citait définie comme la
moyenne des capacités et des chances de la pldpartndividus qui vivent
dans la méme sociét&". Le handicap s'inscrit ainsi dans la catégories plaste
de I'inadaptation : sont inadaptés a la société dont ils font partie déafants,
adolescents ou adultes qui ont, pour des raisomsrges, des difficultés plus ou
moins grandes a étre ou a agir comme les autr@siden).

René Lenoir, secrétaire d’Etat a I'action socialefgra passer la loi devant le
Parlement, déclarait en 1974 et handicapée la personne qui, en raison de
son incapacité physique et mentale, de son comperteou de son absence de
formation, est incapable de pourvoir a ses besoingxige des soins constants,
ou se trouve ségréguée soit de son propre faitpsoila collectivité»'? .

1.2. La caractérisation du handicap dans la loi du 30 juin 1975

Cette loi ne définit pas la notion du handicap maigie sous le méme label et
donne les mémes droits & un ensemble hétérogedéfideences physiques ou

" Etude du probléme général de I'inadaptation desspenes handicapéeBrancois
Bloch-Lainé,La Documentation francais®aris, 1969, p. 111
12| es exclusRené Lenoir, Editions du Seuil, 1974
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psychiques. Sa grande innovation concerne [lirigtitu de commissions
départementales placées sous la responsabilitééfiet,d’'une pour les enfants
(C.D.E.S.), l'autre pour les adultes (C.O.T.O.R.E.€Ces commissions ont pour
fonction d’évaluer le degré de handicap et d'ogetegs personnes handicapées
selon leur degré de handicap. C'est donc cettayrastsbn administrative qui
définit le handicap. Comme le dira la Ministre deshnté, Simone Vell, lors de
la discussion de la loi au Sénatle«gouvernement, sur ce point, a choisi une
conception tres souple et trés empirique : seraod@ais considérée comme
handicapée toute personne reconnue comme telle Ipar commissions
départementales. Est donc handicapé celui qui est évalué ehdéimme tel
lors de son passage devant une commission.

1.3. L’esprit de la loi du 30 juin 1975

La loi de 1975 ne prend pas appui sur les caratitgres propres a la personne
handicapée. Elle identifie, au contraire, des 8itna hétérogenes, qu’elle
unifie sur la base de leur assignation administaties personnes handicapées
sont placées en fonction du niveau de performamesale qu'elles sont
susceptibles d'atteindre. Cette conception du ltapddiffere totalement de la
prise en charge médico-psychologique issue dealditisn de la médecine
mentale. La personne handicapée n’est pas unenpersnalade qui nécessite
une thérapie et qui peut étre guérie. C'est unsopeie déficiente, c’est-a-dire
une personne dont les performances ne sont pagaéentes a celles réalisées
par les personnes dites normales, et qui nécekesiteechniques d'apprentissage
ou de rééducation pour tenter d'atténuer le déficit

La personne handicapée telle qu'elle est concudaphni de 1975 ne reléve
donc pas directement d’une prise en charge perbs@éaale type thérapeutique,
ce qui explique I'opposition des professionneldadsanté mentale a la loi, leur
réle dans sa mise en ceuvre ayant été trés sub@rd8iils figurent dans les
commissions, au milieu de multiples fonctionnaires de représentants
d’institutions diverses, c’est toujours en quatitéxperts et non de thérapeutes.
Ce rble d'expert est, d’'ailleurs, complétement aligs de la prise en charge.
Comme le dit, a I'époque, un rapport d'un groupepggchiatres exprimant
'opinion largement répandue dans le milieu le «fonctionnement de la
commission départementale d’éducation spéciale lenteuréalité du champ
psychiatrique». En effet, 'appréciation du niveau du handicapase sur des
manifestations comportementales qui peuvent renvayees étiologies et des
problématiques subjectives toutes différentes. &matérisation en termes de
handicap parait ainsi faire obstacle a un traitérdéférentiel des individus et a
la possibilité de passer des contrats thérapewtigpersonnalisés. Les
principaux syndicats de psychiatres ont d’ailledéposé un recours devant le
Conseil d’Etat sur la légalitt des décrets d'appign instituant les
commissions départementales.

Par contre, la loi de 1975 recueille I'approbaties familles des personnes
handicapées dans la mesure ou elle va dans le denkurs attentes.
L'U.N.A.P.E.l. (Union nationale des amis et paredtsnfants inadaptés) en
particulier soulignait, en 1963, l'importance dda«mise en valeur des
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possibilités reconnues de la rééducation pour léngértion sociale des
infirmes», tout comme elle prénait en 1964|'entraide et I'éducation, la
rééducation, I'adaptation, la mise au travail einsertion sociale>. De méme
elle soutenait, avant 1975, la création de strestwpécialisées. Ces positions
traduisent bien I'espoir des familles de compersehandicap en réduisant
I'écart par rapport & la norme, réduction dontsefiensaient qu’elle pouvait étre
rendue possible par karééducatior» et «une mise au travak grace a des
apprentissages en milieu protégé qui pourraienbutdter sur une kasertion
sociale».

Il'y a sans doute une relation étroite entre latétie dominante a I'égard du
handicap déployée par la loi de 1975 (qui visesé&mion sociale via la
rééducation) et les entreprises d’insertion quirmemcent & se mettre en place
durant les années soixante et soixante-dix entiiredes différents publics en
difficulté. Dans ces domaines, le modéle de I'végtion n’'est pas la relation
clinique (de type thérapeutique) mais la remiseividau (du type cognitif).
Procurer aux personnes handicapées une activiggpgijue ou économique
protégée apparait comme la meilleure maniére dend@stenir dans un mode
d’existence compatible avec une autonomie minir(iakertion sociale), ou en
tous cas d’éviter une dégradation de leur état.

1.4. Le droit a la protection, la grande avancée de la loi du 30 juin 1975 et ses
limites

La conception développée en 1975 constitue unedgrbo sociale qui a unifié
les différentes catégories de handicaps et posér fmutes les personnes
handicapées, un véritable droit pour tenter de emsgr le handicap (Chapitre |
— Dispositions relatives aux enfants et adolescerdgnditapés, allocation
d’éducation spéciale Chapitre Il - Prestations aux adultes handicapés,
allocation compensatrige Ses principales limites tiennent a la conceptian
handicap qu'elle a mise en ceuvre et qui correspbrdda représentation
dominante que l'on pouvait s’en faire a I'époqueufl se passe, en effet,
comme si la catégorie générale de handicap avaiteébnnue dans ses droits,
mais que l'attention pour la prise en charge eiffeaes personnes handicapées
s'était surtout focalisée sur certaines catégatiestre elles. Les commissions
départementales instituées par la loi concernengfet, au premier chef les
enfants handicapés dans leur relation avec le ragsgeolair® et les adultes
handicapés dans leur relation avec I'ordre du triv&e n’est qu'a défaut d’un
traitement ordinaire qu’une prise en charge spééldoit étre envisagée.
Ainsi, la loi, qui comporte au moment de son adoptsoixante-deux articles,

13 Article 4 de la loi 534-1975 : kes enfants et adolescents handicapés sont soumis &
I'obligation éducative. lls satisfont a cette olatgpn en recevant soit une éducation
ordinaire soit, a défaut, une éducation spécialiséterminée en fonction des besoins
particuliers de chacun d’eux par la commissioniinge a I'article 6 ci-aprés

14 Article de la loi 534-1975 inséré dans le code demilles, article L 323-9:
«L'emploi et le reclassement des personnes hand&sapénstituent un élément de la
politique de I'emploi, et sont I'objet de concertet, notamment avec les organisations
représentatives des employeurs et des travailldessprganismes ou associations de
handicapés et organismes ou associations spéaalisé
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détaille avec beaucoup de soin les conditionssetniedalités de placement dans
les institutions éducatives, ordinaires ou spexgals, et dans les lieux de travail,
travail ordinaire, centres d’'aide par le travailaieliers protégés. Il s’agit donc
de profils de personnes handicapées que leursitapaducatives ou de travail
rendent capables de s’adapter a ces établissemadr®e s'il s’agit de milieux
spécialisés ou protégés. Autrement dit, le degtéaaielicap ne doit pas étre trop
élevé pour qu’il puisse satisfaire a ces exigendds. seul des articles
concernant les adultes envisage le caes«<personnes handicapées adultes
n‘ayant pu acquérir un minimum d’autonomie et ddétat nécessite une
surveillance médicale et des soins constantd est dit qu'il «est créé des
établissements ou services d’accueil destinés aelesvoir». C’est 'annonce
des M.A.S. (Maisons d'accueil spécialisées) quoried’objet d’'un décret en
1978.

De méme, les relations avec les familles ne sostspécifiquement prises en
compte par la loi, si ce n'est sous l'angle finencde Iattribution des
allocations (ainsi l'article 10 fait étatdes meres assumant au foyer la charge
d’'un handicapé adulte [. . .] dont le maintien ayér est reconnu souhaitable
par la commissin »). Mais c’'est pour proposer leur affiliation 'askurance
vieillesse. Il n'est pas fait directement état, glda loi, que le maintien a
domicile d’enfants ou d’adolescents lourdement s pourrait dépasser
leur seuil de résistance.

Ces remarques sur la loi de 1975 éclairent la septétion qui prévalait alors
des personnes handicapées. S'il est vrai que fedgriggne de force de la loi est
d’'unifier le champ du handicap en donnant aux peres handicapées des
droits communs, la contrepartie de cette perspeagiobale est qu'il était
difficile de prendre en compte la spécificité desspnnes handicapées pour
leur ménager des modes de prises en charge égalespéaifiques. La
représentation majeure du handicap que paraitrpart®di de 1975 est celle
d’'une personne handicapée, enfant, adolescent alteadiont I'incapacité
évaluée, comme il est dit plusieurs fois un taux fixé par décret et n'est pas
trop sévére pour qu'il puisse participer a desegmises de rééducation, fat-ce
en milieu protégeé. L'idéal de ces formes de prisetearge, c’est I'insertion ou
la réinsertion sociale. L'insertion sociale (ChepiV de la loi 534 du 30 juin
1975) ne doit pas étre nécessairement entendue e€onome intégration
compléte a la vie normale. Elle vise plutét une pensation du handicap
permettant de donner a la personne handicapée ximora d’autonomie, lui
permettant d’accéder a un mode de vie le plus malos possible. On peut
également ajouter que c’est aprés 1975 que le #atahtravail s’est durci.
Jusque 13, la possibilité d’'une mise au travailgEsonnes handicapées pouvait
apparaitre moins difficile gu’elle n’est devenuguis.

Il en résulte que les catégories du handicap qutiles plus invalidantes et qui
se situent du c6té du polyhandicap ne sont pastdirent prises en compte par
les dispositifs de la premiere loi en faveur desg@enes handicapées (méme si
elles sont partiellement envisagées corrélativeraelat décision de créer des
maisons d’accueil spécialisées). De méme, la pnudti§ue des familles devant
assumer la présence permanente d'un enfant saneeaactonomie n’est pas
spécifiguement prise en compte. Mais on pourraititaf que si ces problemes
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sont d’'une certaine maniére laissés entre parentb&st sans doute aussi parce
guils n'ont pas quantitativement la méme ampleuw’agjourd’hui.
L'allongement de la durée de vie des personnesegramt handicapées fait
gu’elles posent maintenant des questions inconadiles a la fois pour les
institutions et pour les familles. On pourrait &iune analogie avec la
dépendance des personnes ageées. Le probleme dipdaddnce n'est pas
nouveau, mais il est rféecemment devenu visible igeedes réponses nouvelles
en raison de I'accroissement considérable du nocibdersonnes dépendantes.
De méme, ceux que l'on désignera comme polyhanégcagpmmenceront
vraiment & poser question a partir du moment odrlembre s’accroitra.

On peut ainsi, pour partie, interpréter les mespreses apres 1975 dans le
champ du handicap, et en particulier a traversstitationnalisation de
I'«accueil temporaire>, comme des innovations liées a la prise de temse
progressive de la complexité des handicaps a peesmircharge. La loi du 11
février 2005 «¢our I'égalité des droits et des chances, la pgrttion de la
citoyenneté des personnes handicapeesprésente en ce sens le niveau actuel

sur lequel I'Etat s’engage.

1.5. Les principales étapes de I'évolution législative et réglementaire depuis
1975

Les transformations associées a la loi de 19@B faveur des personnes
handicapées ont pour point de départ I'autre grande loi &g la méme date
(loi 535-75 «relative aux institutions sociales et médico-s@sa) qui
restructure le champ des institutions sanitairesoetales. Cette loi concerne
tous les organismes publics ou privés gassurent, en internat, en externat,
dans le cadre ordinaire de vie I'éducation spécialadaptation ou la
réadaptation professionnelle ou I'aide par le trdvaux personnes adultes ou
mineures, handicapées ou inadaptéegarticle 1, paragraphe 5). Cette loi,
cependant, s’en tient & la coordination administeades institutions existantes
et aux régles a respecter pour en créer de nosvatles la responsabilité de
commissions régionales instituées a cet effet. tCaqmés 1975 que des
structures institutionnelles plus complexes vontiéeelopper. Sans prétendre
étre exhaustif notons :

- que la loi 535-75 crée le champ des institutisnsiales et médico-sociales
et constitue le guide des organismes privés etiqgaugli se sont proposés
de mettre sur pied des établissements médico-sqalaues développer ou
de les étendre, et aussi de gérer le dispositnfirer des prestations de
services liées a la prise en charge des persoaneschpées,

- gu'entre 1975 et 2002, il y a eu des refontestidgge-cing articles initiaux
de la loi de 1975. Elle a été modifiée une premieig en janvier 1986, et
une deuxieme fois en juillet 1991, toujours en wie préciser les
obligations des organismes privés et publics quantka création de
nouveaux établissements, a leur extension et aapositions financieres
s'y rattachant,
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- que le décret du 27 octobre 1989, remplacanarteexes XXIV, XXI\PS,
XXIV 5 du décret de 1956 fixant les conditions technigliagrément des
établissements privés de cure et de prévention [mwwioin des assurés
sociaux, cherchait a distinguer dans le champ tesigsements médico-
sociaux des structures prenant en charge des bgsdiarticuliers chez les
enfants ou adolescents handicapés. Une spéciatisdéis établissements
pour enfants ou adolescents s’est opérée de laémasuivante : des
établissements spécifiques pour linadaptation ss |.M.E. (Institut
Médico-Educatif), des établissements spécifiques [@odéficience motrice
soit des I.E.M. (Institut d’Education Motrice) eesl établissements pour
enfants et adolescents polyhandicapés (I.P.E.A.R.Jeconnaissance de la
spécificité du <polyhandicap se distinguera par rapport aux autres
établissements de type I.LM.E et I.E.M. par la pnggoance de la prise en
charge permanente et durable de [laccueil. LesEWPP. assurent
I'accompagnement des familles et offrent une lgrglette d’activités et de
techniques médicales et communicationnelles poupréservation et le
développement des jeunes polyhandicapés. C'esttape importante dans
la reconnaissance de la spécificité du polyhandicigst-a-dire de la
nécessité pour I'exercice d’'une autonomie maxinwderecourir a des
techniques spécialisées pour la surveillance teaiiement médical,

- gu'en 2000, l'ordonnance n°2000-1249 présentenonveau code de
I'action sociale et des familles (C.A.S.F.). Le eatk 'action sociale et des
familles sera le code suiveur de certaines digpasitde la loi 534-75 et
des lois ayant modifié la loi 535-75 en vue d’un&gration des personnes
handicapées,

- gu’en 2006, le code de I'action sociale et desilfas élabore cinq livres.

Dans sa partie législative on retrouve au livre |, les principes directedes
politiques en faveur des personnes handicapées.tithel I, «Principes
généraux», le chapitre IV porte sur les politiques en faveles personnes
handicapées. On y trouve la définition du handioaprée par la loi 2005-102
du 11 février 2005(article L114). Au chapitre VI, on trouve les pipes
directeurs de I'action sociale et médico-sociakérés par la loi 2002-2 du 2
janvier 2002(article L116-1 : «’action sociale et médico-sociale repose sur
une évaluation continue des besoins et des attel@gesmembres de tous les
groupes sociaux, en particulier des personnes ltapdies et des personnes
agées»). Au titre IV, «Institutions», est formulé au chapitre VI l'article L146-
3inséré par la loi du 11 février 200% Afin d’offrir un accés unique aux droits
et aux prestations il est créé dans chaque dépamérmune maison
départementale des personnes handicapées ».

Le livre Il se rapporte aux aides particuliéres mptautes les catégories de
public. Au titre IV, «Personnes Handicapées on trouve au chapitre VI
concernant les personnes atteintes de syndromstigudi et les personnes
atteintes de polyhandicap a l'article L246rkéré par la loi 2005-102 du 11
février 2005: «Quelque soit son age, toute personne atteinte loéméfune

15 C'est la premiére fois, avec I'annexe XXIV ter &gt employé le terme de
polyhandicap
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prise en charge pluridisciplinaire qui tient compde ses besoins et difficultés
spécifiqgues.

Le livre Il rassemble les dispositions qui perrapttl’accueil des populations
bénéficiaires de différents dispositifs d’aide é&ction sociales. Au Titre |,
« Etablissements et services soumis a autorisatjochapitre |, la section 2
« Droit des usagers », par l'article L311r8éré par la loi 2002-2 du 2 janvier
2002 exige que les établissements médico-sociaux élaboum projet
d’établissement qui définit ses objectifs, notamment en matiere de
coordination, de coopération et d'évaluation degiaigs». Au chapitre I,
«Organisation de l'action sociale et médico-socialesection 1, larticle
L312-1 (oi 2002-2 du 2 janvier 20Q2définit les établissements sociaux et
médico-sociaux, treize paragraphes explicitent whacde leurs fonctions
particulieres, et le paragraphe 12 institue deblié&&Ements ou services a
caractére expérimental.

Dans sa partie réglementaire au livre |, on trouve les principes directeues d
politiques en faveur des personnes handicapéesitrAuV, « Institutions» on
précise au chapitre VI, a la section 3, les agi¢¥.46-25 et R146-2hsérés
par décret n° 2005-1587 du 19 décembre3206 portent sur les procédures
nécessaires afin que les personnes handicapéssmuinéficier des droits ou
prestations aupres de la maison départementafait Imention également a
I'article R146-27 de I'évaluation des besoins dmpensation du handicap par
une équipe pluridisciplinaire qui doit tenir comptes souhaits formulés dans
son projet de vie par la personne handicapée.

Le livre Il se rapporte aux aides particuliéres mptautes les catégories de
publics. Au titre IV, «Personnes Handicapées l'article R241-2 renvoie
'appréciation du taux d’'incapacité auRr guide baréme figurant a 'annexe 2-
4%,

Le livre Ill «Action sociale et médico-sociale mise en oeuvre ¢es
établissements et des semsé » Titre |, chapitre |, section 1, l'article 031
inséré par Décret n° 2004-127 du 26 novembre 2D&khit les établissements
visés par l'obligation d’établir un contrat de sé¢j@ntre la personne accueillie
et le représentant de I'établissement. Ce conwasgjour est établi pour une
durée limitée, ilprévoit les objectifs de la prise en charge, la tnendes
prestations d’action sociale ou médico-sociale,catives, pédagogiques, de
soins et thérapeutiques, de soutien ou d’accompagmieles plus adaptées
mises en ceuvre.

1.6. L’accueil temporaire

C’est sur cet édifice dont la consolidation esalément récente que se greffe
I'accueil temporaireC’est au Chapitre |l @rganisation de 'action sociale et
médico-sociale> de la partie réglementaire du Code de l'actiotiade et des
familles que sont exposées les modalités decdueil temporaire Voici
I'essentiel de ce texte important :

- Selon l'article D312-8 du paragraphe 2 de la smetion 1 de la section 1,
I'accueil temporaires’adresse a la population handicapée de tous déiges
aux personnes agées, ik'entend pour une durée limitée et peut étre
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modulé sur un «ode séquentiel, & temps complet ou partiel, auesans
hébergement, y compris en accueil de jputes établissements médico-
sociaux sont définis comme étant en mesure doftteé I'accueil
temporaire Toujours selon le méme articleadcueil temporairevise a
organiser des périodes de répit, de transition,réesnses ponctuelles ou
momentanées ou a une situation d’'urgence. Lesduesride répit peuvent
concerner l'entourage ou relayer des interventiales professionnels
[établissements, aidants familiaux, bénévoles] rassu habituellement
'accompagnement ou la prise en charge de la peespolyhandicapée.

- Larticle D312-9 offre la possibilité aux étaldements d’avoir une pratique
exclusive daccueil temporaireen accueillant notamment des personnes
présentant plusieurs formes de handicaps. llsteont, par ailleurs, de ne
pas avoir des unités de vie dépassant douze p@sdoes locaux ont aussi
leur importance dans la mesure ou ils répondentraumes particuliéres
pour l'accueil de certains publics concernés papriget d’'établissement.
L’alinéa Il de cet article se rapporte aux éta@iments pratiquanttcueil
temporaire de maniére non exclusive, et les décisions d'@a#tions
mentionnent le nombre de places réservéeacrueil temporaire C'est
toujours par l'intermédiaire du projet d’établisssrhque sont prévues les
modalités d’organisation et de fonctionnement dedueil temporaire

- Larticle D312-10 se compose de deux alinéaspilemier détermine
'admissibilité de la personne par le responsaldd’éablissement apres
décision des commissions départementales. Ce sgatendent les
commissions départementales qui se prononcene $1@soin de périodicité
et les modalités de prise en charge, ne pouvargsdép annuellement un
nombre de quatre-vingt dix jours. A l'alinéa Il, éist accordé un titre
dérogatoire pour faire un accueil direct en casg#nce a condition de le
limiter & huit jours pour les enfants et a quinaer$ pour les adultes. Le
directeur de I'établissement doit par ailleurs infer la commission dans
les vingt-quatre heures suivant I'admission, eistitenu a I'issue du séjour
d’adresser une évaluation sur le séjour dans wa délquinze jours aprés
la sortie de la personne. La commission peut femrenaitre sa décision a
'égard de cette admission directe et peut décigldry a lieu, d’autres
périodes de prise en chargeagtueil temporaire

- Egalement au Chapitre Il, rganisation de I'action sociale et médico-
sociale» section 1, sous-section 2, le paragraphe Ztd@t dispositions
applicables aux établissements qui prennent engehdes enfants et
adolescents polyhandicapés. Selon les articles 8312 D312-97, il est
décrété que cette prise en charge concerne tossaldss de I'éducation et
énumere dix actions définissant ce type particeprise en charge. Les
établissements sont tenus de préciser dans urt pégagogique, éducatif
et thérapeutique les objectifs et les moyens miseanre pour assurer cette
prise en charge. De plus, ces établissementsesu tle prendre en charge
en regard de leur organisation générale I'enfantamlolescent de maniére
continue tout au long de I'année. Il est égalenmaysible pour ce type
d’établissement d’accueillir temporairement desasts qui ne peuvent pas
étre gardés continuellement par leur famille. Deas sont prévus, le
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premier visant un projet thérapeutique et édudatifviduel, le deuxiéme,
un cas d'urgence. L'article D312-88 énumere lesesyple spécialités
requises pour la constitution d'une équipe médjcgharamédicale,
psychologique et éducative.

- Au chapitre V, a la sous-section 4, le paragrapheEtablissements et
services accueillant des mineurs et jeunes adwltestcise qu'ils peuvent
moduler leur qrix de journée» selon le mode d’accueil. A I'article R314-
20, il est mentionné a l'alinéa 5 quadtueil temporaireonstitue un mode
de prise en charge dont le prix de journée est fabthi Pour les
établissements mentionnés au paragraphead@res dispositions relatives
aux établissements et services qui accueillentpdesonnes agées ou des
adultes handicapés l'article R314-147 précise qu'il est possibleupaes
établissements de moduler leur prix de journée pesimodes diccueil
temporaireet pour les accueils de week-end.

Cet exposé, quitte a paraitre fastidieux, montren bia complexification

impressionnante des modalités de la prise en chdegehandicaps sur une

trentaine d’années. Un travail considérable a ¢téréo depuis 1975 qui a

profondément fait évoluer les cadres administratifies institutions qui ont en

charge le handicap. Ce processus d'approfondisgerc@mcerne tous les
établissements et toutes les pratiques, a commeacés plus anciennes. Mais

il engage aussi les initiatives les plus nouvell@s. aura noté, en particulier,

que les conditions et les modalités detueil temporaires’inscrivent dans les

principes qui président aux agréments des étabiests daccueil durableet
gu’elles sont envisagées avec beaucoup de ddtaiste, cependant, a étudier
dans quelle mesure cet appareillage administrédéigisiatif commande les
pratiques réelles a I'égard des personnes multibapées.
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Chapitre 2

UN RAPPORT A L’ACCUEIL TEMPORAIRE
PLACE SOUS LE SCEAU DE L’AMBIVALENCE

L'analyse transversale des hypotheses dégagéaehaeun des quatre groupes
de travail définis dans l'introduction montre qu'des traits les plus saillants du
rapport a laccueil temporaireest I'ambivalence. L’ambivalence peut étre
définie comme la présence simultanée et conflictuelle d#insents et de
tendances opposés a I'égard d'un obfjefes sentiments évoqués le plus
fréquemment a titre illustratif étant le couple opitionnel amour-haine. Si les
manifestations de I'ambivalence des différentsquaaires a I'égard dedccueil
temporaireprennent bien-sir des formes plus nuancées, @Jl@e@anmoins,
attestent de la complexité de ce rapport. Qu'igisse des groupdsirecteurs
Institutionnelsou Professionnelu encore du groupeamilles-Bénéficiaires
tous s’'accordent pour reconnaitre le caracterespedisable — et donc
désormais incontournable — dadtueil temporaireet d'ailleurs tous appellent
de leurs voeux le développement de ce type d'acc@sla étant, tous
soulignent aussi, chacun a leur maniere, comb#&ndatours de cet accueil, ses
formes et ses modalités restent a définir, la vigades craintes qu'ils
nourrissent & son égard devant étre mise en nelaicec les multiples
incertitudes qui, précisément, pesent sur les tiondide son essor.

21. L’ambivalence des familles a I'égard de I’accueil temporaire

Si la plupart des familles souhaitent pouvoir bief de séjours eaccuell
temporaire ce souhait, néanmoins, s’inscrit toujours dansamtexte singulier
et répond a des attentes particuliéres sur lesguatbus reviendrons. Ce qu'il
importe de préciser au préalable, c’est que lesaddes daccueil temporaire
concernent moins les jeunes enfants que les adolisset les adultes. I
semblerait, en effet, que les familles — et au sdes familles plus
particulierement les méres qui ont le plus soulergsponsabilité de la prise en
charge quotidienne des enfants — ne songent &ismilce type d’accueil que
lorsque I'enfant grandit et devient plus difficéeprendre en charge. Ainsi le
vieillissement des personnes multihandicapées grese charge, de méme
d’'ailleurs que le vieilissement des parents euxae® contribue a
I'accroissement des demandesatueil temporairece dernier pouvant servir
de temps de transition pour préparer un placemambgnent. Ce parametre est
important pour comprendre la forte ambivalence thmilles vis-a-vis de

1’6 Cf. Dictionnaire international de Psychanalyé&®us la direction d’Alain de Mijolla),
Editions Calmann-Lévy, 2002, p. 60.
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I'accueil temporairgant que leur enfant est petit. Lorsque I'enfaangit, cette
ambivalence tend a s’émousser, ce qui ne veut pasqi’elle disparait
totalement. Les formes qu'elle prend sont diverstesn pourrait dire qu’elle
trouve principalement ses sources :

- Dans les craintes et les angoisses de séparatiue ne manque pas de
susciter la prise en charge en institution. Posirféenilles la question qui
toujours se pose de maniere aigué et renouveléeksstde la qualité de la
prise en charge. Comment va-t-on traiter mon enfantmon parent ?
Comment va-t-on s’occuper de lui, selon quelles alités et selon quelles
valeurs ? Les propos de Mme Eliot (entretien nt8jt,sa cet égard, assez
significatifs et illustrent globalement bien la fims des familles : es
parents ont besoin d’'étre rassurés sur la prisecharge de leur enfant
pour pouvoir les laisser et ¢a c’est trés trés img@ot. S’ils voient que la
structure ne convient pas, que le personnel ne tburien, ne sait pas
vraiment ce qu'ils recherchent, méme s’ils sontlemande... Ce qui serait
mon cas! Méme si jai vraiment envie de laisseadithir en accuell
temporaire, si je sens que I'endroit ne lui pladspou qu’il n'y sera pas
bien, je refuserai... Je comprends tout a fait ceema la... je vous l'ai
dit, c’est culpabiliser apres. Méme si on le laisen sait qu'il n’est pas
bien, on culpabilise donc ¢a ne nous sert a rien.s® rend malade apres,
c’est vraiment pas... il vaut mieux refuser que deegeuver a se faire du
mauvais sang, a se dire pourquoi je I'ai laissén’jgurais pas dd, ca ne me
plait pas, il n’est pas bien, et puis c’est pleegliestions comme c¢a et puis
on n'est pas bien non plus... b. est difficile pour les familles de se
soustraire totalement aux sentiments potentielsmidiance que peut
éveiller le placement occasionnel de leurs enfantsparents dans des
structures dont elles ne connaissent pas les éaipavec lesquelles elles
n’'ont pas forcément le temps de tisser des liengn enfant (ou parent) ne
sera-t-il pas victime de maltraitance ? Et s'ilste&eomment pourrais-je le
savoir ? Ainsi que le rappelle M. Paul, un cer@dégré de familiarité avec
la structure est nécessaire pour que puissenblitéte véritables relations
de confiance : €e n'est pas compliqué, hein, moi, ma fille Alihejn,
quatorze ans, heu... c’est... c'est une femme, dépendaac un physique
de jeune femme [...] Moi, je veux voir & qui jaiaafé, hein. Quand vous
savez que... qu’il n'est pas rare que... que des presoge fassent abuser
sexuellement, soit par des malades, d’autres malaole des éducateurs,
donc, je veux dire, c'est...c’est... Et dans ces etgjrdiy a certains
centres ou il y a une omerta et s'il y a un dévi#eh, non, heu... non, non,
voila ! [...] Quelqu'un qui a... quelgu'un de perversyt ceuvrer dans ce
milieu-la sans étre dérangé quoi... Le plaignanttifpgre], la victime va
pas se plaindre, hein ! Tout au plus, elle auracomportement différent,
donc, voila ! ».

Ce qui est aussi questionné par les familles, d&estractére ponctuel et
éphémere de dccueil temporairequi exige de leur part des efforts
constants de souplesse et d’adaptation aux dit€sestructures sollicitées,
les conditions d’accueil pouvant parfois heurter leropre conception de la
prise en charge des personnes multihandicapéeneddate que relate

Y

Mme Fischer a ce propos illustre bien les diffiéslt d’ajustement
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rencontrées par les familles :.veus voyez la ce qui est embétant c’est
gu[Yvan] va partir cet été. Jai appelé lautre yo pour qu’ils
m’expliquent les modalités pratiques du séjour.eqtice qu'il faut faire,
gu’est-ce que je dois amener pour Yvan, et la dareedit : « Mais vous
n'amenez rien... » Alors il ne faut pas amener deménts parce que c’est
une grande structure avec beaucoup de patients.r&la dit qu’au niveau
intendance, chez eux, au niveau lingerie on ne pasitils ne peuvent pas
se permettre de laver le linge de chaque enfantegu’il y en a trop. Elle
m’a dit « Vous, vous n‘amenez rien, nous on a ookstle vétements, on
I'habillera avec ce qu’on a » et ¢a, pour moi, ¢’dsr parce que Yvan il va
arriver la-bas, pour moi les vétements c’est imaott c'est sa
personnalité, c'est nos affaires, et la savoir jri@e vais pas emmener de
vétements, quelque part ca me... Donc je pense quagdui en mettre
dans le sac. Ca m’ennuie de le laisser avec justpahntalon ou le short
gu’il aura sur lui et son tee-shirt...Pour moi catfgiartie aussi de la
préparation, dire « Yvan tu vas avec ta valiseyds avec tes affaires... ».
Maintenant, je vais lui emmener quelques petiteses auxquelles il tient,
mais pour moi ses vétements c’est son identitét cigortant et Ia quelque
part ca m'a un petit peu géné quand mé@e- Vous avez pu leur dire ?
R. — Oui, je l'ai dit, alors la dame a dit: « Siaiment vous y tenez,
emmenez quelques affaires, mais surtout marquelzides» et il y a une
maman qui m’a dit l'autre jour : « Vous allez vaju’on ne les retrouvera
pas ». J'ai dit : « tant pis, tant pis si on nermtve pas les affaires de mon
fils », d’abord parce que je ne veux pas qu’il shabillé n'importe
comment pendant quinze jours, parce qu'’il a un mimh de dignité quand
méme, et donc je vais emmener ses affaires, cgeeda, tant pis...Est-ce
gu'ils les mettront, je ne sais pas, je ne sera [E@bas, mais pour moi
c’est important...c’est vrai que la je trouve, méme'est, remarquez, tout
a fait la réaction hospitaliere on va dire, maisgense qu'ils ne devraient
pas dire aux parents, quitte a ne pas mettre lésnvénts quand les enfants
sont sur place puisque nous on n’est pas la poupie mais pas dire « on
leur met rien » parce que je trouve que, enfin gim’a...oui, ca m'a
choqué quand méme...donc on emmeénera quand méme ».

Cette problématique est aussi évoquée par Mme (Elidtetien n° 3) « au

début ce n'était pas évident I'accueil temporaiseurire)...mais c’est vrai
quand on a expérimenté, c'est...ouf!... C'est quanchenge poser... La
premiere fois, je me rappelle, que Vladimir nouguattés... c’était deux
jours. C’était horrible les angoisses...j'ai app€jene sais pas, j'ai appelé
deux fois dans la méme journée...'angoisse. Jaungleje me disais :
« comment il va étre traité ? »Et pourtant j’ai mamtré I'équipe avant, qui
m’'a bien rassurée. lls comprenaient trés bien taagion. Son papa était
inquiet la premiére fois, comme moi, mais aprés ge, pour lui... Mais
moi, apres, c’est vrai que ca le faisait beaucoupin®, mais jusqu’'a
présent je I'appelle au moins une fois tous lesxdeurs, si ce n'est une
fois par jour... Pourtant je connais bien I'équipes $uis tout a fait
rassurée, mais je me dis quand jappelle...c’est cemsimie |'entendais,
vous voyez...quand jentends de ses nouvelles,coeshe si c’était lui qui
me parlait...alors qu'il pourrait... il ne parle pas thaureusement, mais
guand j'ai une personne au bout du fil j’ai 'im@sion que je I'entends, je
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sais qu'il va bien... ».On pourrait dire, au regard de ces différents
témoignages, que ce qui est aussi posé ici, casguestion de la
reconnaissance de la dignité des personnes muidegees, la qualité des
soins qui leur sont prodigués — et le terme dessoiast pas réductible ici
aux seuls aspects médicaux de la prise en chargevenant I'indice du
niveau de considération dont elles bénéficierg’dtit Ia, pour les familles,
d’'une dimension tout a fait fondamentale de lages charge et si les
attentes, nous le verrons, demeurent fortes vis-devl'accueil temporairg

le recours a ce type d’accueil reste assujetticapacité des établissements
a instaurer une véritable relation de confiance @les et aux modalités de
la prise en charge qu’ils proposent, modalités tsquelles nous
reviendrons.

- Dans la lourdeur des démarches a entreprendreour bénéficier d’'une
place, la culture de la prévision que supposentéasarches pouvant étre
vécue comme une véritable contrainte. Peut se cmnbia cela
I'éloignement des structures d’accueil qui peutsaosnstituer un frein a la
demande diccueil temporaire ce dont témoignent les propos de Mme
Fischer (entretien n° 8) :en ne voulait pas se séparer d'Yvan, et puis c’est
I'assistante sociale de X qui nous a dit : « |lldea que vous commenciez a
adapter Yvan ». On a dit oui, donc aujourd’hui, manant qu’on I'a vécu
une fois...Ca évoque quand méme... ¢a fait une semaimenous, libres
de nos mouvements, et puis pour Yvan de voir dissires gens, d’autres
enfants, de passer une semaine ailleurs, changeytime... Je pense que
ca a fait du bien & tout le monde, et a lui et airo.nous on l'a trouvé
drélement changé, grandi, méme au centre ils met Idit : « Yvan a
changé... » et ma foi c’est bien pratique mais mateement ce n’est pas
assez accessible...enfin I'accueil temporaire, lesatéhes déja rien que
¢a, c’est un peu compligué, faut trouver un endoaitl y a de la place. Ce
gu’'on aimerait, c’est pouvoir se dire : « Tiens,week-end prochain on a
envie de faire ¢a, on aimerait pouvoir mettre Yw®ux jours en accuell
temporaire ». Mais non, puisque c¢a se prépare tdopgtemps a
'avance...et puis la c’était loin, il a fallu qu'dfemmeéne en Bretagne, ce
qui n’est pas rien (rires) »

- Dans les sentiments de culpabilit§ue peuvent susciter le placement en
institution, fat-il temporaire. Mme Fischer (entegt n° 8) attire aussi
l'attention sur ces dimensions :ce n'est pas facile & vivre non plus
I'accueil temporaire, parce que j'ai passé une sema me dire est-ce que
la-bas ils s’occupent bien de lui, est-ce quilsitsgentils avec lui, parce
gu’Yvan il ne racontera pas...et c’est vrai que qugndai récupére, il
était tellement différent que... D’abord il m’'a repse pendant trois jours,
c’est vrai que c’est quelque chose quand mémeejsuis dit : « Est-ce que
c’est parce qu’il s’est passé quelque chose ? »gtand méme beaucoup
de questions au bout de tout ¢a, parce que bon;apas été sur place, on
N'a pas vu sa semaine, on ne connaissait pas les gei s’occupaient de
lui...mais bon, il parait que c’est normal, qu'ilsagissent tous comme c¢a
au retour... »Les familles évoquent assez unanimement de tetsrsnts
qui doivent étre mis en relation avec I'assimilatipossible du placement

BN

en institution a une forme d'abandon, le fait ques Ipersonnes
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multihandicapées ne puissent pas communiquer elaiteleur ressenti vis-
a-vis de la prise en charge dont elles bénéfidiehtegalement les propos
de M. Paul évoqués ci-dessus) ne permettant pdsvde totalement les
doutes qui pourraient peser sur cette derniére.

S'il convient d'attirer I'attention sur I'ambivalee des familles a I'égard de
I'accueil temporairgc’est que ce type d’accueil charrie chez ellesétgables
espoirs tout en restant, dans sa forme actuellejega des attentes qu’elles
nourrissent a son endroit. Si les personnes qubé@mficié de séjours atcueil
temporaire pour leur enfant ou parent se disent globalemetisfaites, la
conception idéale gu’elles se font dactueil temporairenontre, néanmoins, a
guel point I'écart reste important entreadtueil temporairetel qu’elles le
pratiquent et'accueil temporairetel qu’elles le « révent ».

2.2. L’ambivalence des professionnels' a I'égard de I'accueil temporaire

L’ambivalence des professionnels a I'égard dzcdueil temporaireprend
également, comme pour les familles, des formesrsidge I'intensité de cette
ambivalence variant suivant le type d’établissenosentle structure d’accueil ou
exercent les professionnels. En d'autres termespeant dire que lorsque les
professionnels exercent dans un établissement sixetnent dédié adccueil
temporaire ce type d’accueil suscite chez eux beaucoup niénsesistance
que lorsqu’ils exercent dans des établissementtesqui accueillent & la fois
des résidents permanents et des résidents tengsorhianalyse collective des
jeux de roéle réalisés avec les professionnelsgjaatit au groupe de travail,
ainsi que l'analyse des entretiens réalisés ave@u¥essionnels exercant dans
différents types d’établissements montrent, entetfae leur ambivalence a
I'égard de laccueil temporairedoit étre corrélée avec leur rapport actueil
permanentPlusieurs parametres entrent en ligne de compte :

- La localisation des places diccueil temporaireau sein de la structure
I'ambivalence des professionnels tendrait & éwe furte lorsque les places
dévolues a Hccueil temporairesont intégrées et réparties dans les
différentes unités accueillant des résidents peemtamque lorsqu’elles sont
regroupées au sein d’'une unité spécifique. L'irgign, dans le premier
cas, du résident temporaire dans une dynamiquerise @n charge déja
bien rodée avec les résidents permanents exige et des professionnels
un ensemble de remaniements au niveau des pratiguigseut étre vécu
comme autant de contraintes supplémentaires et doacsurcharge de
travail.

- La proportion de places daccueil temporairepar rapport aux places
dévolues a laccueil permanent plus leur nombre est réduit et plus il
parait difficile aux professionnels de rompre al&ecoutinisation de leurs
pratiqgues pour mettre en place une prise en cluiffgeenciée.

7 Ce terme renvoie aux membres du groupe de trales| professionnels et aux
personnes interviewées.
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- Le type de public accueilli enaccueil temporaire les publics présentant
des troubles du comportement sont particulieremenioutés par les
équipes dans la mesure ou ils peuvent désorgdaisegise en charge des
résidents permanents.

- Le rapport spécifique aux familles qu'induit, par ailleurs, I'accueil
temporaire: alors que dans le cadre dadtueil permanente sont les
professionnels qui sont les principaux responsatbked’élaboration du
projet de vie du résident, dans le cadre declieil temporairece projet de
vie est avant tout formulé par les familles quiam la garde. Dans ce
contexte, la pression qu’elles exercent sur lespégudevient plus forte
puisque I'évaluation systématique de la qualitéaderise en charge a la fin
du séjour porte aussi inéluctablement sur lesquasi des professionnels.
Or, cette évaluation, ainsi que le fait remarquemptofessionnel, esine
évaluation a chaudu les professionnels n’ont pas vraimdatrecu) ce qui
peut étre source d’angoisse pour les équipes. Neelles pas étre jugées
sur une prise en charge dont la brieveté ne pepastd’élaborer un
véritable projet éducatif, la durée souvent réddés séjours dccueil
temporaire ne laissant d'ailleurs pas le temps aux uns et autkes de
s’adapter (adaptation qui implique aussi bien éssdents temporaires et les
résidents permanents que les professionnels) ? uCeesj donc posé a
travers cette interrogation, c'est aussi la quastie la temporalité de
I'accueil temporaire Les professionnels attirent ['attention sur les
difficultés que pose cette temporalité au niveadaderise en charge, la
tentation étant toujours grande de se limiter aaatiwité de garderie tant il
est difficile d'intégrer véritablement les résidentlans les routines
instituées.

On pourrait apporter davantage de développement$erisemble des
thématiques abordées ici. Dans la mesure, cepenaiantous y reviendrons
dans la troisieme partie du rapport, nous limitsrootre propos a quelques
remargues synthétiques. Ce qu’'on peut dire en @utbest c’est que les travaux
du groupe Professionnels et I'enquéte qualitative réalisée auprés des
professionnels pratiquanelcueil temporairenontrent que ces derniers ne sont
pas opposés, mais plutdt réservés a I'égard aecdeil temporaire cette
réserve n'oblitérant d’ailleurs pas les avantageslsg peuvent trouver a
pratiquer ce type d’accueil qui peut leur offrinte autres, des possibilités de
«rompre avec la routine. Mais ce qui ressort globalement des jeux de &bl
des entretiens réalisés c'est que les professipnoat généralement le
sentiment d’étralémunisface a laccueil temporaireDans la plupart des cas,
'organisation du travail au sein des établissesenixtes est centrée sur la
prise en charge des résidents permanents. Danglucomtexte, khccueil
temporaire et la prise en charge différenciée des résidemtgporaires gu'il
suppose, constitue le plus souvent, pour les éguipesurcroit de travail. Les
taches nouvelles qu’il faut accomplir, et pour lesltes les équipes n'ont pas
forcément été formées, peuvent sembler d’autarst gilficiles a assumer que
I'accueil temporairen’est pas nécessairement inscrit, en dépit desntés
directives, dans le projet d’établissement qui eet@lors servir de guide. Les
professionnels peuvent donc se sentir bousculésgsanouveaux arrivants qui

Recherche-action « L'accueil temporaire »

» page 23



>

peuvent alors apparaitre comme les résidents ropn»f c’est-a-dire ceux qui
provoquent surnombre.

Lors de la restitution finale en séance plénié&rgrbupe des professionnels, via
ses représentants, a évoqué l'idée que les éerbkisds devaient passer d'un
accueil temporairesubi & uraccueil temporairehoisi.

Faisant état de son expérience d’'une année dejyeaginaccueil temporaire
dans un établissement, le groupe de professioanetsstaté que I'acquisition
d’'un savoir-faire pour des pratiquesadcueil temporairalevrait se constituer &
partir :

- d'une véritable politiquel'accueil temporairevia le projet d’établissement.
D’ailleurs, la recherche a permis de constater fi(pcévement les projets
d’accueil temporairerésistaient beaucoup mieux a l'usure, ou a leur
transformation emccueil durablelorsqu’ils étaient congus des la création
des établissements,

- d'une sensibilisation a dccueil temporairequi serait portée par une
formation dont le socle porterait non pas sur Isgeats techniques de
I'accueil temporairemais plutdét sur la problématique relationnelle. En
effet, I'accueil temporairepour les professionnels travaillant en institatio
d’accueil durable, introduit un rapport au temgs tdifférent. Et a ce titre,
le groupe a observé que la participation éetzherche-actioravait permis
de développer une approche réflexive sur la spééfide laccuell
temporaireau niveau des relations qu'il est nécessaire geldgper entre
les professionnels, les familles et les établissgsn@ous reviendrons plus
loin, dans la section consacrée a la formationgsypoint.

Sans doute avons-nous la une clé pour mieux daidifficulté a faire évoluer
ces projets diccueil temporaire Lorsquils se mettent en place, les
professionnels ont fréquemment le sentiment d’'umarge de travail qui se
rajoute aux autres sans accéder a l'intérét proflance type de prise en charge.
Par contre, si en cours de route, ils sont sersébibu service ultime qu’apporte
I'accueil temporairgils pourraient 'aborder de maniére plus positive

2.3. L’ambivalence des positions institutionnelles a I'égard de [I'accueil
temporaire

L’ambivalence des institutionnels se manifesteffédints niveaux : au niveau
de I'Etat qui est prudent dans la formulation deégermlus de Hccueil

temporaire mais aussi au hiveau des responsables d'assosiathargés
d’organiser la pression auprés du législateur faite progresser leurs intéréts.

2.3.1. Le législateur face au « répit » : obligation légale ou devoir moral ?

La formulation de la législation suracueil temporairenvite a penser
gue I'Etat est plutét préoccupé par une approchealmade laccueil
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temporaire approche qui se couple avec une volonté de gestas
dispositifs de prise en charge la plus rationngllessible. Plus
profondément, I'Etat semble soucieux de contrd@eidque d'imposition
de la prise en charge qui se présenterait alorsmeomine obligation
Iégale et non plus comme un devoir moral. On spelara, a ce propos,
la période de 1850, lorsque a propos du débatasguéstion du droit du
travail, c’est I'idée méme de reconnaitre aux irlis une créance sur
I'Etat que refuse Thiers : lkimporte que cette vertu (la bienfaisance)
guand elle devient, de particuliere, collective, dertu privée, vertu
publique, conserve son caractére de vertu, c’edir@-reste volontaire,
spontanée, libre enfin de faire ou de ne pas faier, autrement, elle
cesserait d'étre une vertu pour devenir une contsiet une contrainte
désastreuse ; si, en effet, une classe entieréieawe recevoir, pouvait
exiger, elle prendrait le réle du mendiant qui demea le fusil & la
main ».% »

Nous évoquons cette hypothése car il semble quairerdispositifs
d’accueil temporairesoient diversement reconnus par I'Etat. En efést,
dispositifs de « vacances-loisirs » ne sont pas guicharge de la méme
maniére que des dispositifsadtueil temporairedits derépit, derupture
ou encore dirgence Qu’est-ce qui distingue sur le fond ces diffésent
dispositifs ?

Le premier, pourrait-on dire, procéde du libre tiebdes familles et se
présente comme un choix assumé d'offrir des loigireur enfant. Il

procede de la liberté individuelle alors que lesoses viennent au
secours de la famille épuisée qu'il faut soutemirld offrant un répit.

Dans le premier cas, c'est I'aspect non nécessiaira prise en charge
qui domine, les parents ne se déclarant pas eatisitud’épuisement,
alors que dans le second cas c’est la solidaritionzde qui se voit

mobilisée afin de contenir les risques liés a laedse.

L'hypothése que l'on peut formuler dans cette pecspe, est la
suivante : il se pourrait que la philosophie dactueil temporaire
s’inscrive fortement dans un référentiel moral selequel les aidants
peuvent et doivent étre soutenus par I'Etat lordgugemande d’aide se
présente comme une nécessité privée aux conséguenbiiques. Si
I'Etat doit tenir compte de cette demande, c’estsda perspective de
prévenir les risques de troubles sociaux, ces eler@ffectant la sphére
publique et sociale. Il anticipe, autrement dity fi fait qu’une non-
réponse pourrait porter atteinte au bon fonctiorer@ndes relations
sociales.

En résumé, on peut dire que la demande de « loigdeut s’interpréter
comme une demande privée visant une satisfactivéepavec des effets
circonscrits a la sphére privée. A I'opposé, la dede deépit, rupture,

ou d’accueil erurgence peut étre interprétée, quant a elle, aussi comme

'8 Rapport de la commission sur la prévoyance esibtance publique, 1850, citée par
Joint-Lambert, irPolitiques sociales1997, Dalloz, p. 362.
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une demande privée qui vise des effets dans laesphi&ée sans que ces
derniers, toutefois, y soient circonscrits. Ess @i compte ici le risque
social encouru d'une non-réponse (de prise en eharda demande (a
titre d’exemple, nous avons encore en téte lestseffeciaux de la

derniere canicule).

Iy aurait ainsi une ligne de démarcation dansplalosophie et
I'idéologie de laccueil temporaireLe choix de gestion serait orienté par
la distinction de type moral que I'Etat fait entie nécessaire et le
superflu (au sens du droit). Il y aurait w@tcueil temporaireplus
« éligible » qu’un autre qui lui ne regarderait daesphére privée. Cette
dimension morale dans I'approche dactueil temporairese retrouve
dans le texte du déctéqui stipule que les visées dadtueil temporaire
(répit, intégration sociale, etc.) sont toujoursucatives, sociales ou
thérapeutiques, c’est a dire que le droit a laeprin charge est
implicitement conditionné par I'expression d’'unerdande qui puisse étre
interprétée comme la prise en charge dans le ctaine prévention d’'un
risque social. Ce qui exclut la prise en charger gims motifs purement
de loisirs (si tant est que cela puisse existen) p@ut voir la les raisons
pour lesquelles ces dispositifs relevent de I'exoapplutét que du droit
commun. On pourrait penser, par ailleurs, que dimscient du législateur
n’'octroie aux aidants qu'une sorte de citoyennet@eluxieme rang dans
la mesure ou il leur « refuse » le « droit au fgieur eux-mémes ». I
faut s’entendre sur le terme : ce dernier renvoim aroit au confort de
vie qui ne soit pas la contrepartie d'une souffean©n peut évoquer
I'exemple de ces meres qui confient leurs enfantcentre de loisirs
municipal pour s’occuper d’elles-mémes, sans aade justifier aupres
de quiconque. Cet acte — le recours a un servibécpa la disposition
de tous, et il faut entendre en priorité les pemssndites normales—,
n'est ni la conséquence d'une souffrance, ni laamgense liée a un
mérite, ni l'effet d’'un motif impérieux. Il résultsimplement de la
possibilité d'user d'un droit — ici au confort — 'gffre une démocratie
sans le conditionner par la culpabilité.

19 Article 1 du décret : II. laccueil temporairevise & développer ou maintenir les
acquis et I'autonomie de la personne accueilliiaeititer ou préserver son intégration
sociale.

L’ accueil temporairgeut étre organisé en complément des prises egechabituelles
en établissements et services, qu'il s'agisse bliésements de santé au sens de l'article
L. 6111-2 du code de la santé publique ou d'étabiients sociaux ou médico-sociaux
au sens du | de l'article L. 312-1 du code de i@atsociale et des familles.

L’ accueil temporairevise, selon les cas :

a) A organiser, pour les intéressés, des périodepit ou des périodes de
transition entre deux prises en charge, des répansme interruption momentanée de
prise en charge ou une réponse adaptée a une cadidifi ponctuelle ou momentanée
de leurs besoins ou a une situation d’urgence,

b) A organiser, pour I'entourage, des périodeségit ou a relayer, en cas de
besoin, les interventions des professionnels dddigsements et services ou des aidants
familiaux, bénévoles ou professionnels, assurahbitiellement 'accompagnement ou
la prise en charge.
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Sans doute qu'une maniére de rapprocher le didpa$itccueil
temporaired’un dispositif de droit commun consisterait, panséquent,
a « démoraliser » encore plus gu’elle ne I'estégidlation actuelle qui
concoit fondamentalement dccueil temporairecomme un dispositif de
prise en charge momentanée pour soulager la snodfrdes aidants ou
pour prévenir cette souffrance. Ainsi le dévelopeetrproblématique de
I'accueil temporairepourrait étre lié a 'ambivalence du législateulr :
faut développer dccueil temporairemais faire en sorte que ce soit ceux
qui en ont le plus besoin qui en bénéficient. Oousib ainsi a une
distribution parcimonieuse des places qui «comtrai de fait, les
institutions & une « bonne » gestion de ces plakiasi ceux qui en ont
le plus besoin sont-ils, en théorie, servis en penil y a la un travers
connu de I'Etat: son esprit suspicieux I'encourafe tout temps a
vouloir distinguer le méritant du profiteur.

Cette hypothese trouve ses déclinaisons dans lesespde la gestion
(attribution du nombre de places) et dans les fwajes établissements
(aucun établissement ne met en avant, pour lemtaidéa fonction
ludique ou de loisir dediccueil temporairg

2.3.2. Ambivalence a I'égard de [institutionnalisation/désinstitutionalisation,
statut spécifique/banalisation du statut

La philosophie qui préside a la mise en ceuvre akeclieil temporaire
dans certains pays est celui de la désinstitutigatadn. On doit cette
orientation de khccueil temporairéx un sociologue danois qui développe
un courant, dit de « normalisation ». Pour ce @®rnén effet, il est
nécessaire d’intégrer les personnes handicapéeslemmilieux de vie
naturels, raison pour laquelle on trouve une fopelitique
d’'appartements thérapeutiques au Danemark. Orgsaite courant est
dominant dans les pays anglo-saxons et qu'il essiale modele
dominant au Canada. La France tente de s'orieetsr e modele, — et
en cela elle suit I'évolution des positions européss en la matiere —,
mais dans le domaine detcueil temporaireelle doit faire face a une
double tradition

- une tradition institutionnelle et historiqgue qundea maintenir les
populations a I'écart en faisant I'effort d’humaatises institutions de
prises en charge,

- et une deuxieme tradition qui veut que [lindivido'existe
positivement que s'il est détentatiun statut spécifiqud

Dans le cas de la France, on assiste a un doublevement : I'un

s'intéresse au processus de désinstitutionalisaticautre a la

reconsidération du statut des personnes multihapéleés en mettant en

% | es travaux de R. Castel le montrent bien. IGfs métamorphoses de la question
sociale Fayard, 1995.
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relief ce qu’elles ont de commun avec les persomues handicapées,
cette construction pouvant permettre des proced@lentification entre

les deux. Cette reconceptualisation du statut de pkrsonne

multihandicapée permet de Iui conférer un statut «dpersonne
citoyenne » ce qui par voie de conséquence rensilppede discours du
maintien & domicile (comme mode de vie quasi-idpdl s'oppose au
placement) et de I'autonomie de la personne. Ibyea une combinaison
dans le couple désinstitutionalisation et banatisatégalisation ?) du
statut des personnes handicapées.

Il est difficile de se prononcer sur l'origine dette tendance. S’agit-il
d’'une position pragmatique, idéologique ou gestaren? Quoi qu'il en
soit, et méme si cette position parait étre unamiem soutenue, elle
pourrait aussi possiblement renfermer son contr&reeffet, a vouloir
« libérer » la personne multihandicapée de Il'enéanent et du
placement en institution, et a vouloir que les fl®i puissent étre
responsables du projet de vie de leur enfant, ctéme |égislatif
contribue, paradoxalement, & accentuer la pressionles aidants.
Puisqu’ils peuvent bénéficier deatcueil temporairgalors le maintien a
domicile peut étre encouragé. Dans cette logiqaecleil temporaire
devient un dispositif de répit au mauvais sensedoné. L’ambivalence a
I'égard du dispositif de dccueil temporairetient au fait que celui-ci
pourrait étre réduit a une vision gestionnaire degpulations
multihandicapées, ce qui aurait pour résultat dedf la continuité qui
peut exister entre le placement durable et le meairit domicile au profit
d’une vision selon laquelle un dispositif pourisgtpasser de l'autre.

2.3.3. Le risque de l'instrumentalisation de I'accueil temporaire au détriment de
I'amélioration de I'accueil permanent

Bien que les institutionnels soient les premiersiédendre laccueil
temporaire ils peuvent étre tentés de « jouer » avec lesldtgiur qui
encourage Hccueil temporaireau détriment de la demande de places
durables.

L’extrait cité ci-dessous met en évidence deuxtsain

- dune part que les places deadtueil temporaireviennent bien
diminuer I'offre de place eaccueil permanent

- et deuxiemement queakcueil temporairepeut étre un moyen
d’'améliorer le confort de travail des personnels Idaccueil
permanentSi les places dccueil temporairesont occupées a 70%,
c’est qu'il reste 30% d'utilisation du personnelajupeut réaffecter.

Ainsi s’exprime un institutionnel : Rarce que c’est la volonté
actuellement des autorités de tutelle de faire’aecueil temporaire. On
a légiféré. On a mis en place des structures, dégtementations pour
essayer de le faire. Si je veux avoir des finanogsngparce qu'on me
demande de créer un foyer d’accueil médicaliséyveat dire double
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tarification, une tarification D.D.A.S.S.-Etat, DA&S.S. pour la partie
médicale et tarification départementale ou régi@engdour la partie
hébergement. Mais quand on regarde I'ensemble d&svE, ils ont des
structures de 0,8 & 0,9 salarié par résident. Nausest a 1,6, 1,7. Moi,
I'extension que je veux faire, ce n’est pas dievais créer dix ou douze
places d'internat pour faire de I'hnébergement. &eix qu’'on prenne nos
résidents qu’on a la, mais qu’on leur apporte lanneéchose en internat
qgue ce gu’on leur apporte aujourd’hui. Mais fina@i@ment, je ne passe
pas a 0,8 ou 0,9. Je dois présenter un dossievglétre...Q. - Parce
qgue I'accueil temporaireserait mieux financé que l'accueil..? R. -
Non, mais je veux aller jusqu’a douze, en placeg 8is : je prends dix
places plus deux temporaires, je I'obtiendrai. &djs douze, ils vont me
dire oui parce quls en ont besoin. Mais je suis peu serré dans
I'établissement. En donnant de I'accueil temporaim®n projet passera
un peu mieux. Et ca me permet de valoriser monedlc@mporaire pour
avoir les financements correspondants. Et peut-8tawoir que dix ou
onze résident®. - Il y a un aspect que je n'arrive pas a compredre.
Ce que je comprends, c’est que ¢a vous donne un pde flexibilité,
mais ¢a ne joue pas tellement sur les colts ? RSk vous avez douze
résidents. Si on prend notre 1,6, ¢a fait en grogytva vingt-et-un
salariés. Si j'ai vingt ou vingt-et-un salariés gsioccupent de dix
résidents, ce sera plus correct que s'ils s'occtipn douze résidents.
Mais a l'origine, je dis : il m’en faut douze, eachant que je ne les aurai
pas. Quand on a ouvert dans...., il a fallu qu’on perci pour pouvoir
assurer une bonne prise en charge, parce qu'ileaes accordaient rien,
enfin rien... A l'origine, on avait demandé dix-hwit, en a obtenu douze.
Donc, en présentant un accueil temporaire, forcéngeron va utiliser,
parce qu'il y aura tellement de demandes qu’on réguas mieux a faire,
mais ¢a permet de demander plus de financementaamir une base de
dix au départ. Mais je vais dévoyer I'accueil temgde, parce que dans
mon objectif, jessaierai de ne pas étre a douzpegmanence ».

2.3.4. Entre la maitrise d’ceuvre dans le projet éducatif et la position de prestataire
de service

D’aprés certains institutionnels on pourrait direegdans le modele
institutionnel frangais, les professionnels sopirepriétaires » de la vie
des personnes accueillies en placement durablerdenisent la vie du
résident pour toujours. Avecakcueil temporairgles professionnels et
les institutions ne sont que des « actionnairesinonitaires. Nous
sommes dans la prestation de service. En d’awgra®es, les institutions
étaient, auparavant, les principaux pilotes dugtrdg¢ vie de la personne,
les prestataires de I'ensemble du projet. Elleseittaient et s’occupaient
globalement de la personne. Aveadtueil temporairel'établissement
devient le simple prestataire d'un élément du pr@jans le cadre de
I'accueil temporaire les professionnels ne conduisent pas le projet
éducatif. Ce sont les aidants qui structurent lejepr par exemple,
d’autonomisation de I'enfant et les professionng€lg intégrent pour
partie). Il convient donc de constater qu'on s'otéede plus en plus vers
un financement a la personne. On passe de l'usagelient tout en ne
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sachant pas qui est le client : la personne eatgitude multihandicap ou
l'aidant ? Auparavant I&inancement se faisait auprés des structures qui
accueillaient la personne, alors que maintenardt d& personne qui
recoit le financement et qui choisit la structuamsllaquelle elle souhaite
aller (il est a noter que ce systeme est déja gmeuir pour la personne
agée avec le forfait grande dépendance, ce quigbieanmx personnes
et/ou aux aidants de choisir 'accompagnement aidlemplutdét que

I’ accueil temporaireu méme kaccueil durablg.

Ces éléments redonnent sa pertinence au débatleglosl il existe une
tension dans les institutions dédiées principaléradiaccueil permanent
guant aux modalités de gestion des populationseilliea (les personnes
accueillies temporairement ne participent pour iadiee jamais aux
activités régulieres qui nécessitent une présengeies mais sont
sollicitées pour les sorties et les animations)ndDEkes institutions qui
pratiquent laccueil permanentles personnels semblent éprouver des
difficultés a prendre en charge les individus dtnhe maitrisent pas le
projet. Nous avions souligné, dans le rapport mégtiaire, la difficulté
gu’'éprouvaient les professionnels pour faire cdieahies résidents de
longue durée qui avaient un projet de vie condaritsdet par I'institution,
alors que les publics accueillis ecueil temporairedéveloppent un
projet fondamentalement élaboré hors de l'institutiA la différence des
statuts fait écho la difféerence de finalité. L'ust énalisé dans, l'autre
hors de linstitution. Mais cette ambivalence enpmjet centré sur
l'individu et projet de l'individu congu a partirudprojet d’établissement
est aussi « entretenue » par les textes, notamiaecvde de I'action
sociale et des familles avec l'article D312-9 gffreola possibilité aux
établissements d’avoir une pratique exclusivacdueil temporaireen
accueillant notamment des personnes présentanieylssformes de
handicaps. lls sont tenus, par ailleurs, a ne paf des unités de vie
dépassant douze personnes. Le code se pronondesaussrientation
architecturale. Les locaux doivent répondre auxnesrparticuliéres pour
I'accueil de certains publics concernés par le gira)’établissement.
L'alinéa Il de cet article se rapporte aux éta®iments pratiquant
I'accueil temporaire de maniére non exclusive, et les décisions
d’autorisations mentionnent le nombre de placesrvégs a Bccueil
temporaire Comme on le voit, c’est toujours par I'intermécbadu projet
d’établissement que sont prévues les modalitésgdisation et de
fonctionnement de diccueil temporaire

On peut souligner avec certains institutionnelsdmarque suivante :
« Moi ou je vois une rigidité dans la réglementatioc’est que comme
I'accueil temporaire est un mode d’'accueil difféean méme temps une
nouvelle forme de prise en charge, mais en mémgstam mode
d’accueil comme les autres, donc 'accueil temperaie peut s’appuyer,
en terme d’'agrément, que sur I'agrément des étsdnients existants. Je
m’explique. Si vous faites de I'accueil temporapeur des enfants
polyhandicapés, on va s’appuyer sur la réglemeotatijui préside a
'agrément des établissements pour enfants polyibapds, avec un
certain nombre de régles, puisqu’en termes de bkcalencadrement,
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etc. Ce qu’on a introduit dans la circulaire, c’é@agu’en fait, il fallait
avoir une approche plus souple, d'une part parce tprsque vous avez
une institution qui accueille des personnes polgizapées en
permanence, il est évident qu’'on a des rééducati@sslourdes. Quand
vous faites de [I'accueil temporaire, il y a un aémt nombre
d’équipements qui sont indispensables, mais en niémgs vous n'étes
pas obligé de faire tout. Enfin, pendant une pé&ridthccueil temporaire
de quinze jours, vous n'étes pas obligé de metirglace toutes les
rééducations qui se font en cours d’année d'uneiénaniongue. En
termes d’équipements des locaux, c’est un équipeatiégé. En termes
d’encadrement, vous n'avez peut-étre pas besotowutde personnel qui
normalement assure la rééducation dans un étalnliegg qui fait ¢ca au
long cours. De méme, pour d’'autres formes de hapdizl I'équipement
matériel représente quelque chose d'important. Maiar contre
I'encadrement en termes d’équipes de personnel tmlles catégories de
professionnels et tout ¢a qui doivent étre la ptaire fonctionner tel
établissement, dans une formule d'accueil temperaga peut-étre
qguelgue chose de différent. Dans la mesure ou apas accompagné la
réglementation - vous me disiez on pourrait amélida réglementation
— dans la mesure ou on n'a pas accompagné cetiemémtation des
conditions d’agréments particulieres, et qu'on kage sur une
réglementation existante, méme dans la circularen’indique pas que
les choses doivent étre plus souples, et tenir tmngm termes de bon
sens du projet que I'on met en place. On n’est duaéme pas tellement
cadré dans la mesure ou ¢a pourrait quand mémeiétegprété, selon
les personnes qui vont l'interpréter, il y a desgomnes qui seront plus
souples et d’autres qui seront plus rigides etvpudront « pas prendre
de risques ». C’est peut-étre un des aspects... »

Sans doute avons-nous la une explication sur IdBculiés des
professionnels & émanciper I'approche @edueil temporairede celle
développée dans le cadre dactueil permanentl’accueil temporaire
serait surdéterminé par la conception et la réghtation de I'accuell
permanent.

2.3.5. Ambivalence entre qualité et gestion du flux

Si I'on se tourne vers les familles, on peut dirge g’'un coté, elles
souhaiteraient umccueil temporairecourt et conserver la maitrise du
projet, et de l'autre, elles voudraient que la f@atBsn reste la méme qu’en
accueil permanentEt surtout, elles souhaiteraient que la priselarge
soit aussi approfondie dans le cadre dedueil temporaireque dans le
cadre de Kccueil permanentL’ambivalence des institutionnels est
manifeste, dans I'extrait qui suit, par rapportfait que, justement, le
projet de laccueil temporaireest la mise en place d'un projet
individualisé, alors qu’en réalité la rotation descueils permet a peine
gue I'établissement puisse s’y attarder. Il y & lde la coupe aux lévres
entre espoir de proposer une prestation de qulgéstion du flux « Et
c’est une méfiance commune a l'accueil temporaiteael’accueil
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permanent. Ceux qui ne mettent jamais en inteciast bien pour cette
raison aussi. Et les réactions des familles soon®@antes. Certaines
familles peuvent exprimer des choses qui sont pasl’'ensemble.

Récemment, a cette réunion des familles d’accueilmpnent, I'une
d’entre elles disait devant les membres du perdogoné&lle essayait
d’étre au mieux avec les membres du personnel partlene fallait pas

les facher, parce gu’elle avait peur que son enfantle laissant 1a, soit
traité d’'une maniere différente. A-t-on le tempsraeier des relations
guand on fait de I'accueil temporaire comme enrimat ? Encore moins.
On n’a pas le temps. On vient, on présente I'enfamta son dossier, on
en parle un peu, puis il y a l'autre qui attend idere. ».

2.3.6. L’ambivalence des militants a I'égard des parents : entre compréhension et
exigence d’implication

L'évolution des politiques sociales procede d’'undgtiplicité de rapports
de forcé' dont la pression organisée par les groupes deantsi d’ol
limportance de s’enquérir de la position des fésil Les militants
d’aujourd’hui représentent potentiellement les pgsgle demain.

Dans les extraits qui suivent, les acteurs ingtituels, parents et
militants par ailleurs, manifestent leur ambivakna I'égard de la
position de retrait des familles. D'un co6té, ils gaignent des familles
dont I'attitude ressemble a de la consommation réstation comme si
tout avait été conquis en matiére de prise en ehdig handicap et
gu’'aucune lutte nouvelle n'était a mener : touadda de tout temps et
pour tout temps. Les institutionnels regrettentecéiaisse de vigilance
qui pourrait étre la source d’'une régression rapigeersonne n'y prenait
garde. Et en méme temps, ils ont conscience déficild cohabitation,
parce que teintée de concurrence, entre les ditiésegénérations de
militants dans les institutions. Il est, en efféifficile pour des jeunes
militants de trouver leur place politique face anciens qui tiennent les
rénes (de ce gu'ils ont d'ailleurs bati a la fodeeleur volonté) et qui sont
disponibles pour le combat. Par ailleurs, on poulea lire, ils
comprennent aussi que les parents d’aujourd’hgione plus ceux d’hier.
La ou, généralement, la mére de famille se saitrfiaur s’occuper de
'enfant & la maison, aujourd’hui elle travaillee qui la rend moins
disponible.

Certains extraits, cependant, permettent d’entregoe le militantisme
est aussi lié a la combinaison de conditions olvestet subjectives.

Pour ce qui est des conditions objectives (et leuge de travail
« familles- bénéficiaires » I'a vécu tout au long k& recherche) il ne
suffit pas d'étre femme au foyer pour pouvoir reilit Le temps
disponible n'est pas la condition nécessaire pritiade. Il faut surtout
avoir les moyens financiers, culturels, relatiosngbur optimiser cette

#Voir J.P. Muller,La construction des politiques publiguesllection « Que sais-je »,
1998.
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disponibilité. Car étre a la maison signifie s’ogeu d’'une personne
multihandicapée qui peut avoir besoin de soins dhstant a 'autre. I
est tres compliqué pour les familles de se prgjetdéronorer avec une
grande fiabilité leurs engagements.

S'agissant des conditions subjectives, la culpggbiiemble étre un
inhibiteur puissant de l'action. Certaines persaenparlent de I'élan a
'action et simultanément de ce qui les en empéckidée gu'elles
puissent donner a voir leur culpabilité comme élamhoteur de I'action
leur est insupportable. On pourrait faire I'hypathéartielle, ici, selon
laguelle le militantisme serait rendu impossibleipeertaines personnes
parce que sa possibilité viendrait réveiller lapabilité a I'égard de
I'enfant (militer c’est tenter de réparer) et lanke de l'acte toujours
intéressé (le militantisme s’habillerait, en premignstance, d’'une vision
altruiste — on agit pour les autres — mais en t&dk militant ne ferait
gu'agir pour lui — la preuve, si son enfant n'étpias atteint de
déficience, il ne militerait pas — en cherchantrefifer des structures
(instrumentalisation des structures pour ses psofins)). Une maniere
de se montrer désintéressé consiste donc a ndbtes des associations
dans lesquelles on ne place pas son éifartOu alors, les jeunes
parents sont parfois trés consommateurs aussi. 0§de voit beaucoup.
Il y a des institutions qui existent. lls ne chemhpas beaucoup a se
battre. lls se secouent lorsqu'’ils disent ce qu@ leeprochent les plus
anciens. Le probleme c’est que, quand il y a uraplge, il y a quelque
chose qui se passe et la ... Bon, qu’est-ce quibmintenant ? Et il
peut y avoir cette négation totale en disant, erresdermant sur eux-
mémes : « bon, maintenant il faut prendre le pnot@éen charge, c’est
notre enfant ». Et cette négation, encore une fod j'ai été trés surpris
de la voir au plus haut niveau de I'institution,sdassociations ou vous
avez des gens qui ne confient pas leurs propreaenfiux institutions
gu'ils défendent, qu’ils ont construites parfois’e§€ un véritable
paradoxe ? Hein! Et jai vraiment plusieurs exeawlje n'en ai pas
gu’'un seul. Donc, ¢ca c’est assez troublant ».

Les citations qui suivent rendent également cordptéénergie dépensée
par les militants qui, tout a la fois, s'investissauprés de leur famille et
se rendent disponibles par ailleurs. On peut aussurer les difficultés
que pose, d'un point de vue matériel, le fait @étnilitant et I'effort
psychologique permanent qu'il faut mobiliser pauréster « Dés que je
suis arrivé a X... je me suis inscrit dans les sties de I'l.M.P., c'est-a-
dire au conseil de gestion. Donc j'ai voulu m'ingpier dedans. Comme
jétais impliqgué avec mon autre fille. J'ai été @iprésident de X... a
I'école ou elle était. C'est un peu mon coété, pdbtant, mais étre
dedans pour voir comment ¢a se passe et essaygpalt@r un soutien.
C’est du bénévolat, une fagon de vivre. Donc j®tau conseil de
gestion. Tres vite, F X m’a dit: « on a besoin d’'un trésorier et vous
étes banquier. On a besoin d'un trésorier pour d@asation. J'aimerais

22 Cette attitude se confond avec celles de parampicgeux qui militent pour le
développement de la qualité de la prestation desi®tganisations tout en étant dans
l'incapacité de leur faire suffisamment confianceipy placer leur enfant.
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bien que vous acceptiez le poste. Je vous ferdrererau conseil
d’administration ». Et j'ai été trésorier jusqu’ant que je sois président
de X pendant deux ou trois ans™MX a dit: « on aurait besoin de
parents pour le conseil d’administration d’'une autassociation. Cela
vous intéresse ? » Et je suis rentré au conseitimiaistration de cette
association ou je n'ai pas participé plus que ca.ttavail de trésorier
c’était une fois par an aller voir les comptes aeiré un rapport des
activités de I'établissement. Point. Ca se limitaiga. Sauf a une période
ou M™ X s’est fait opérer et ou elle m'avait déléguésignature pour
signer a sa place. La, je me suis un peu plus gquplidans la vie de
'association. Il N’y avait pas de parents au cahséadministration ou
tres peu. Il n'y avait que des gens qui avaiento&t@ptés pour étre au
conseil. Maintenant, on a un fonctionnement aveemblée générale qui
est autre que le conseil d’administration. J'ai @otravaillé a
I'élaboration de toutes les études qui ont étéefasur I'avenir des deux
associations. Petit a petit, MX m’a dit : « jaimerais bierque vous me
remplaciez ». J'ai dit : oui, mais pas les deuxp’j@ pas le temps. J'étais
encore en activité & ce moment.

« Je suis en retraite. J’ai cessé mon activité anisnd’aolt. J'ai été
président et en activité pendant plus de six nitige me suis apercu que
c’était invivable. Je passais tous mes lundis d@ux ou trois soirs la
semaine et je faisais ma journée de travail. Javatcepté de le faire
parce que je savais que c'était... Et maintenansyje la et I'objectif est
de trouver quelqu'un qui me remplacera dans trans @arce que jai
soixante ans, j'aimerais retourner dans mon paysinet ne plus avoir
d’'attaches ici. Parce qu’étre la-bas et venir unisftous les quinze jours,
ce n’est pas la peine. Mais je suis la, ¢ca m’'a thitbien parce que si
j'étais resté a la retraite sans avoir rien a faireQ. - Oui, ¢ca vous fait
une belle transition.R. - Ca fait une belle charge de travail. J’ai moins
de travail, c’est vrai, ... mais c’'est quand mémepatit bateau, il y a
guand méme cent-soixante personnes. C’est vraicqueest pas nous
qui gérons directement les salariés, heureusemmeats ... En plus, je
n'étais pas habitué. J'étais dans la banque... Orgé@eit pas le cété
social ou le cété syndical des salariés. Alors dae s'il y a un
licenciement, ... On a licencié I'année derniére de&guée syndicale.
C'est moi qui suis allé au charbon: I'Inspectioru drravail, les
Prud’hommes, etc. Une chose que je n'avais janadie vant. Ce n'est
pas agréable, mais quand on accepte des respoitéahil Il faut essayer
de mettre des choses en place pour qu'on ne fassdipsaccage... ».

Autre personne: « J'en donne du temps aujourd’hui encore, magnav
c'était méme plus physique parce que c'était desrn@es ou, je
commencais a 9 h 00 du matin, je finissais a 8 hd0dQ0soir. J'étais
interpellée par tout le monde. J'allais chez mojeetne jetais dans mon
lit. Javais les nerfs qui craquaient a certains nments. C'était une
tension nerveuse, d’autant plus que vous n'avezdpaompeétences et on
vous demande d'étre compétente. J'ai pratiguemeoumé la
bibliotheque que I'on a. Et ¢a aide aussi ».
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Autre personne: «On est quand méme différent, chacun, avec son
histoire. On se réunit autour du militantisme, de gque représente
I'association. Quand on est uni, on est plus fastipdemander, pour
obtenir une vie meilleure pour nos enfants. Il yle fait des
revendications, de ce que I'on veut obtenir powr éafants, mais c’'est
aussi le fait de vivre les problémes quotidiens association, avec
d’'autres personnes qui ont le méme quotidien. Quent vivez dans un
milieu en dehors de I'association ou chacun a & sbn a I'impression,
guand on a eu le choc du handicap, quand on I'a stlgu’on essaie de
remonter un peu la pente, que les gens a I'extérnelcomprennent rien.
On dit toujours: les gens a l'extérieur, nos engnon les sort a
I'extérieur. On a toujours I'impression qu’on esésdincompris parce
gu’'on n'a pas les mémes priorités et les mémeiewiffs que les autres
parents. Alors, pour certaines familles, si elles de la difficulté a venir
a l'association, est-ce a cause de ces difficudifelles vivent en dehors
des associations ? C’est possible. Ou bien ledaibn ne sait pas les
intéresser, qu’'on n'est pas vraiment a I'écouterdeaqu’il y a des
générations de parents. Est-ce que la génératian @ofais partie sait
encore comment intéresser ces jeunes parents aui gomplétement
d’une autre génération ? Celle que j'ai connue raaillait pas. Ou bien
les personnes avaient arrété de travailler pourcslgper de leurs
enfants. La nouvelle génération de parents, jennais quelques-uns,
tous travaillent, ils ont un agenda complétementdi® toute I'année. Et
il est difficile de les solliciter physiquement.r@es montrent un intérét.
lIs sont la aux réunions, ils s’intéressent a cewa questions qui les
interpellent. Mais le temps n’est plus la. Et ilgt Bimpression aussi que
tout est fait. lls arrivent dans un établissememttaut marche trés bien.
C’est un des fleurons des accueils pour enfants.|dmpression gqu'ils
deviennent comme des usagers, alors qu'au dégart, m'était acquis.
On a commencé sans avoir les moyens. Quand on meoce la maison
d’accueil temporaire, c’est I'association qui I'an&ncée, on écrivait a
guiconque pouvait nous offrir méme la plus petitdovention pour
assurer les vacances du mois d’'aolt. Il a falluecréet quand il y a un
but que l'on se donne, ¢ca fédére les énergies autQuand on a
'impression d’arriver et que ca fonctionne, borest trés bien, ou est
I'utilité de la personne ? Une personne bénévoie sosentir utile, sinon
ca ne l'intéresse pa®). - Ca veut dire que des familles ne percgoivent
pas non plus la fragilité de ce genre de structure® - C'est comme si
les gens participaient a quelque chose d’acquis foreepour toutes. Or,
'accueil temporaire, globalement, ne se développas aussi
durablement qu’on pourrait 'espérer. Donc on viién que les gens, en
tout cas ceux qui ont la possibilité d'étre pris émarge, c’est comme
s'ils avaient oublié...D’'autant plus que les listeéatitnte existent. La,
vous avez une douzaine d'enfants qui ont dépaégeé,l'et qui y sont
parce qu'il 'y a pas de place juste en face, plagradultes, parce que
les adultes qui sont la n’ont pas trouvé un intér2onc ¢a coince. Est-
ce gu'ils ont le sentiment qu'ils ne peuvent pasefaouger les choses
parce qu’'a l'association, c’est une autre génératiet il y a aussi ce
sentiment. C’est tres complexe. On ne peut pashstiser en disant :
c'est telle ou telle chose. C'est assez complekde€jeunes parents,
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quand ils arrivent, ils ont besoin de souffler. s@rnellement, j'étais en
déprime, j'avais besoin de souffler. Ca a été hénéfpar la suite, mais
au moment méme, je n'avais qu’'une envie, c’étagaldfler, d'avoir de
8 h 00 du matin a 5 h 00 de I'aprés-midi & moi da dratrie qui avait
besoin aussi d'une présence. Ce n'est pas évidemtodvoir penser a
une association qui est 1a, qui gere des établissgsnet aussi a son
propre probleme dont on émerge difficilement. éinya qui viennent tout
naturellement & I'association en disant : que peutfaire ? Ou peut-on
étre utile ? Il y en a qui ne viennent pas. Il bhéstoire de chacun aussi.
Il'y a pleins d’éléments qui rentrent en compte. ggait étre I'histoire
familiale, ¢ca peut étre le temps que I'on a, catpétre le caractére des
uns et des autres. Certains sont associatifs, teaute le sont pas. Il y a
aussi les difficultés dues aux différences de @édiodrs. lls ne se
retrouvent pas dans les personnes qui sont a l@ason. Il y a plein
d’éléments »

Ces extraits n’épuisent évidemment pas le thenia dificulté a devenir
militant. Il semble, aussi, que la place dans &rife soit une variable
importante dans le positionnement. En effet, ceewi personnes
interviewées sont frére ou sceur de personne hagwdicdeur facon de
voir la prise en charge differe notoirement deithon en tant que parents
d’enfants handicapés. Le rapport au maintien a citergt a la qualité de
vie au domicile varie, car ils disent avoir souffdu sacrifice de leurs
parents. On imagine ce que peut donner la rencentre ces deux vécus
au sein des conseils d’administration d’associatioes différences de
vision sont pour partie a I'origine d’associatiamecifiques « de fréres et
de sceurs » d’enfant handicapé qui poursuivent biestds spécifiques a
partir de la posture singuliere liée a la placesdanfratrie des militants
de ces associations.

2.4. L’ambivalence des gestionnaires

2.41. Lajustification ambivalente des différents modes de I'accueil temporaire

L’ accueil temporaireest fondamentalement considéré par les directeurs
d’établissement comme un outil de prévention, ais s®i il permet de
préparer, dans les meilleures conditions, un placérde longue durée
(méme si cetitem n'apparait pas comme étant un des moteurs de
I'existence de ce dispositif) et que sa culture [satique) permet de
faciliter la transition lors de la disparition daslants familiaux. Par la
méme, laccueil temporaireest aussi considéré comme un outil de
prévention de la maltraitance, puisqu’il permetdpit aux aidants avant
gue la situation devienne insupportable.

Selon les directeurs interviewés, le typaatueil temporairele plus
utilisé est I'accueil nommé « séquentiel » ou réenf’. Il s’agit d’un

% Nous conserverons le terme de séquentiel, pluargaméme s'il porte & confusion.
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accueil qui revient en général a des périodes fetesléterminées a
'avance. On peut répertorier au moins six motifstifiant le recours
séquentiel & des séjousmporairesCes différents motifs tiennent au fait
que le rapport des familles @atcueil temporaira’est pas le méme selon
la situation familiale & un moment donné et seloa kpurs enfants sont
en bas ages ou des adultes.

- Le premier motif tient a la qualité de I'accueila la satisfaction des
familles et des enfants. La demande de renouvefiehes séjours
résulte, dans ce cas, de la qualité de la prestatio

- Le second tient a la volonté des familles d'&oeitenues dans le
maintien a domicile. La garantie d’'une prise enrgbhade courte
durée leur permet de se projeter dans un projetielevec leurs
enfants sur le long terme.

- Le troisieme tient & 'absence d’acceés aisé aogshent a long terme.
L’accueil séquentiel apparait alors comme un géllala pénurie
des places eaccueil durable Dans le cas des enfants qui arrivent a
leur majorité, laccueil temporaireest percu comme une mesure
compensatoire pour les familles, ces derniers éantis du systéme
de prise en charge pour enfant et ne trouvant paglate dans le
systéme de prise en charge adulte. Les directeutigent aussi le
fait que l'accueil temporairepeut étre utilisé, notamment quand il
s’agit de familles dont les enfants approchent desrante ans,
comme élément de « file d’attente » dans I'esp@ibtenir une place
définitive. La crainte de ne pas « décrocher » ldeeppermanente
semble s’affirmer au fur et & mesure de I'avanaéége de I'enfant,
et I'accueil temporairea tendance séquentielle, semble indiquer que
les parents «occupent» la place, lorsqu’il s'adiitn accueil
temporaire dans une institution qui abrite deadcueil permanent
pour bien montrer qu’ils postulent (maniére de marqleur
présence), et dans les établissemerdsatieil temporairgil s'agit
de conserver sa place pour I'année suivante. Deenérfaut tenir
compte de la crainte de certains parents, doneidants sont en
accueil durable qui ont peur de perdre leur place s'ils se météen
pratiquer del’accueil temporaire.Cette crainte se fonde sur le fait
que la chambre libérée le temps d'atcueil temporaire est
disponible pour un candidat extérieur demandeum daccuell
temporairequi pourrait, quant a lui, faire pression poumngfarmer
cette place eraccueil permanenpour son propre compte. D’ou
I'hypothese selon laquelle des familles n'oseraipat faire de
demande diccueil temporaireafin de garantir leur place exccueil
permanent

- Le quatrieme motif tient a la fermeture périodiqde certaines
institutions. Celles-ci cherchent, afin de ne pasvoyer les enfants
dans leur famille, des relais le temps de leur &wunme. Ainsi
'accueil séquentiel peut correspondre aussi auents des
institutions.
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- Le cinquieme motif concerne la situation éconarmigles familles
dont les enfants sont placés en long séjour. @edafamilles se
trouvent dans des situations économiques et sedelles qu'il leur
est impossible d'assurer le colt et les conséqgemcatérielles
gu’'entraine le fait d'envoyer les enfants en centie vacances.
Aussi, certains établissements organisent entredeaxéchanges de
publics. Cette opération est « neutre » d’un pdewue financier et
administratif et elle n'est d'ailleurs pas déclaee tant qu’action
d’accueil temporaire Elle permet a [Il'usager, comme a
I'établissement, d’organiser des actions de vacadeerépit ou de
rupture sans déclencher une lourde machine adnaitivg, cet
accueil temporairédtant, par ailleurs, sans effet de surcodt, nir pou
les familles, ni pour les établissements.

- Le sixieme motif concerne la nécessité pournesitutions daccueil
temporaire d’équilibrer leur budget afin de parvenir a unxale
remplissage contractualisé avec le financeur (eyemue ce taux
avoisine les 85 %) « Méme au niveau du fonctionnement de
'établissement ce n'était pas évident, certainsof@ssionnels
trouvaient ca difficile. Difficile d’'intégrer desgpsonnes qui viennent
de l'extérieur a un systeme institutionnel déja emsplace. Difficile
de leur organiser un rythme qui leur soit proprd. dh dehors des
périodes de vacances scolaires, d'aller a la recherde clients,
parce qu’il faut remplir, il faut satisfaire les dwndes de la
D.D.A.S.S. qui a demandé 76 ou 78 % de présenam Rly arrive
pas toujours. Au mois de janvier, il est difficf@voir du monde par
exemple »Cette dynamique tient & I'incertitude de la deneaetla la
difficulté d'anticiper sur le marché des besoinsnegtiere daccueil
temporaire Cette situation d'incertitude encouragerait «sjua
meécaniquement » les institutions a organisacdueil temporaire
« séquentiel » avec les familles et les institigjodans le but de
fidéliser une « clientéle ».

Cela étant, kccueil temporairepeut étre aussi I'occasion d’'innovations
ainsi que lillustrent les propos qui suivent On a mis en place, dans
une maison familiale, des assistantes de vie awc fdmilles qui
souhaitaient vivre un moment de vacances avec énfant adulte
lourdement handicapé, soit parce que la maman éaitmaison de
retraite et le fils en maison d’'accueil spécialiséé qu'’ils ne pouvaient
plus vivre sous le méme toit, et qu'ils n'avaieas pges moyens de se
retrouver ensemble pendant une semaine, soit pgree la maman
était... Je ne sais pas si on dit bénéficiaire... AQnaltait proposé de
protéger son enfant. Il y a eu un temps de tragmaila été fait. Il y avait
quatre familles, quatre enfants ou un enfant eistidultes, ou il ny
avait plus d'occasion de se retrouver ensemble.ldEton a utilisé
I'accueil temporaire comme lieu de regroupementcades interfaces
qui étaient les assistantes de vie. Ce qui esthafle expérience. Ca a
permis a cette maman et a ce fils de revivre ungase ensemble alors
gue normalement, il n’a pas le droit de venir dar@ila maison, parce
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gue tout le monde est inquiet des traitements lgupedut lui administrer.

Il 'y avait un pere et sa fille. Et il y avait deuieilles dames avec leurs
fils. Etils ont eu des moments familiaux, a marggesemble, a aller dans
le jardin. Et les auxiliaires de vie aidaient augsen la vieille dame que
la personne handicapée. Je trouve que ce sontrdes wn peu magiques.
Ce n'est plus du répit, ce sont des retrouvaill8®st une situation a
'envers de I'accueil temporaire. L'accueil temporg en tant que répit,

c’est pour séparer, pour apaiser... Alors que lastgour permettre de
se retrouver »

En ce qui concerne les séjours de rupture, lestdines distinguent au
moins deux cas de figure :

- le premier concerne l'accueil des publics qui tsem rupture
(nécessité d’éloigner une personne d’un milieu dérmettre du tiers
dans une situation de crise),

- le deuxiéme concerne la prévention de la ruptiest-a-dire que des
séjours de rupture sont organisés avant que cattéede se produise.
C'est parfois I'hnypothése de la rupture a venir, quiécisément,
déclenche le séjour de rupture.

En ce qui concernedtcueild’'urgence les directeurs distinguent la aussi
I'accueil temporaire d'urgence qui concerne des situations
d’hospitalisation ou des impossibilités imprévuesis temporaires. La
caractéristique de cet accueil est d’avoir une dkefin de prise en
charge connue. Ce qui n'est pas le cas de I'acdugiyence dont on ne
sait pas s'il sera vraiment temporaire. C’est eloasqu’il y a disparition
subite et définitive de l'aidant principal ou durcier aidant. Les
institutions souhaitent au maximum conjurer le usg’avoir a accueillir
une personne en urgence avec tous les aléas 3 gérefont nous
reparlerons plus loin. Plusieurs personnes inteéées attirent I'attention
sur le fait que I'accueil d’'urgence devrait, a Bar, augmenter parce que
nombres d’ « aidants » sont dans le déni du \8sediment de leurs
enfants :« Méme adultes se sont des enfants sans agegsient des
bébés ». Ces personnes seraient également dans le déniewte |
impuissance dans la mesure ou elles mémes nersgéenepas vieillir.

Un responsable interviewé attire enfin I'attentgmr le fait que Bccuell
temporairedoit aussi étre considéré comme un dispositif daegntion
de l'urgence « je pense que si I'on avait une bonne politiquecdueil
temporaire justement ¢ca diminuerait les situatiofisrgence, parce que
l'urgence se pose parce qu’on a rien géré en amont

A travers ces différents modes de fonctionnementasdeueil temporaire
on peut repérer une nouvelle fois le théme de ligadence. Nous avons
avance, en introduction, quadcueil temporaireest un outil du maintien
a domicile en méme temps qu'il est simultanémerdliié comme outil
de préparation a I'accueil de longue durée. On péngi imaginer le
trouble dans lequel cette double fonction peut madds familles si le
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discours n'est pas immédiatement clarifié. Les Basipourraient étre
percues comme étant dans une duplicité a I'égardede enfant:
I'accueil temporairea-t-il été inventé pour mieux les garder ou pour
mieux s’en séparer ? On peut concevoir la réticeteeparents qui
pourraient culpabiliser de recourir & ce dispostif est interprétable
comme une préparation a la séparation, préparatamhée par sa
dimension « positive » de dispositif de maintieso@nicile.

En ce qui concerne I'accueil séquentiel, alors spe principe est d'étre
ouvert a la population demandeuse, ses modalitéfortgionnement
mettent en évidence un principe de fidélisationpdblic notamment pour
trois raisons :

- la gestion des fermetures des établissements,
- l'accueil de public aux comportements familiers,

- la gestion de l'objectif de remplissage contralisé¢ avec les
autorités de tutelle. (Seules deux structures —lelas totalement
dédiées a #ccueil temporaire sur la vingtaine analysée
renouvellent leur public accueilli & plus de 50B6ur la majorité, le
taux de renouvellement des publics n'excéde pas %30au
maximum).

Quant aux séjours d’urgence, ils supposent la d@paes équipes a
appréhender les nouveaux venus dans un contexgeirtcertain par

rapport a la connaissance de la personne accyeillies que ces séjours
devraient justement se faire dans un maximum derisé€cpour les

équipes.

2.4.2. Etablissement « généraliste » ou « spécialisé »

Faire de l'accueil généraliste, c'est s’inscrirenslade I'accueil de
proximité, ce qui correspond assez bien aux oriiemis selon lesquelles
I'accueil temporairedevrait de plus en plus étre départementalisé a
l'instar de la place que devraient prendre les edmgénéraux dans leurs
financements.

Faire de l'accueil spécialisé, c’'est s’appuyer sarplateau technique
capable d'assurer le suivi souvent médico-sanitdeela population
accueillie. C’est développer une stratégie d’adquietot nationale.

La grande majorité des établissements pratiqaeclieil temporaire
spécialisé selon certains profils de population,sietparfois certains
établissements élargissent leurs critéeres d'acdlgefbnt en sorte que les
publics accueillis ne le soient pas sur les ménégmges dans I'année.
Cela dit, les directeurs se revendiquant d’'unentaiteon de généraliste
soulignent qu’a l'admission des publics ils sontemtifs & ne pas
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accueillir des personnes dont les pathologies @u demportements
seraient visiblement incompatibles entre eux.

En ce qui concerne les profils de publics accseildans les
établissements qui offrent deatcueil temporairedans un contexte
d’accueil de long séjour, on peut remarquer quepledils des publics
varient peu.

lls sont d’ailleurs mis au méme régime de journée ceux accueillis en
séjour permanent avec une distinction concernanpéeticipations aux
activités, puisque dans plusieurs structures lesopees accueillies en
accueil temporairene participent pas aux activités qui demandent une
inscription sur la durée. lls bénéficient, en cepéartie, d’une proposition
plus soutenue quant aux animations, sorties, edtte oroximité des
profils tend a produire une inertie dans la prisearge, qui risque de se
faire dans la continuité de celle des personnesiedies en séjour
permanent. Et ce d’autant que le nombre de plates®ieil temporaire
est faible par rapport au nombre de places dispemnilen accueil
permanent Les résidents eaccueil temporairecommencent a évoluer
dans des unités spécifiques lorsque I'établisserdspose d’au moins
cinqg places diccueil temporaire Dans certains établissements, les
résidents eraccueil temporairesont ventilés entre les différentes unités
d’accueil de longue durée dans I'espoir de dynames équipes et les
résidents. Dans ce cas, c'est le mouvement dansur@ss qui est
recherché.

Il est toutefois difficile de proposer un traiterhgpécifique aux résidents
enaccueil temporairedans les établissements d’accueil de longue durée,
et ce d'autant plus que le projeadtueil temporairesurvient en court de
fonctionnement d’'une organisation qui s’est déjgcsdisée et routinisée
dans laccueil permanent

2.4.3. Parrapport a I'aide a domicile

Les regards varient selon que les directeurs ¢ait@a ce secteur via les
S.E.S.S.A.D. (Service éducatif de suivi et de sa@irdomicile), etc., ou

selon qu’ils y sont étrangers. Pour certains, ledéiconnaissance du
secteur de l'aide a domicile est a l'origine derlabsence de point de
vue ; pour d'autres le secteur de l'aide a domiajparait soit comme
complémentaire soit comme concurrentiel. La maode ceux qui

s’expriment pense que la mission de l'aide a ddeniest suffisamment
différente de celle de la prise en charge en ingiit. De méme, les
métiers de la prise en charge des personnes mmditepées en
institution seraient suffisamment différents dexcee I'aide a domicile

pour qu’'on ne puisse pas parler de concurrencg. durait plutét un

rapport de complémentarité entre I'aide a domigilé intervient sur des
soins et des activités courantes attueil temporairgjui peut proposer
des plateaux techniques beaucoup plus complets.
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Cependant, certains directeurs voient la une coecoce indirecte de
I'aide a domicile avec #iccueil temporairedu fait que I'aide a domicile
peut faire tendanciellement baisser la demandeépirscourt, et faire
augmenter la demande de « faux temporaires » gqumamceraient a
postuler pour préparer leur demande de séjour @ ferme. D’autres
directeurs voient une concurrence poindre assedsgréent via la mise
en place de l'allocation de compensation (loi deié 2005), allocation
remise aux familles et non versée aux instituti@isqui permettra aux
familles de choisir, et de combiner, leur prise @rarge. Certaines
personnes interviewées imaginent I'apparition d'umgervention

temporaire a domicile.

Mais la encore les discours sont ambivalents. Hat,e6i I'accueil
temporaire est mal préparé, celui-ci peut étre vécu commeviatent
déracinement pour l'usager, mais la plupart du tenip est une
expérience de socialisation réussie. Ainsi le dissoprivilégiant le
respect du désir de la personne de rester au deminasque
possiblement I'isolement de la personne. Ainsgagttrairement a ce que
certains pourraient penser, le maintien a domisesource d’isolement
et de désocialisation.

Ces positions révelent I'existence d'un débat phrge : est-ce que
I'accueil temporairereprésente, a terme, un danger powcdueil
durable? A-t-il la capacité de menacer la tendance heater a
l'institutionnalisation de la prise en charge. lag&bats des groupes de
travail et les entretiens ont tendance a montrerlguéponse varie selon
les éléments. Le principal concerne I'age de lsqmame prise en charge
et de l'aidant. Plus les personnes avancent eretiglis la menace sur
I'accueil durablerecule, plus I'dge s’abaisse et plus le discowsts e
favorable au maintien & domicile, donc actueil temporaire Le
deuxiéme élément & méme de faire varier la répesisen rapport avec le
statut du répondant. En effet, il semble que lesctiurs d'établissements
d’accueil durablene percoivent pas la place dadtueil temporaireans
'ensemble du dispositif de prise en charge de é&ms maniére qu'un
directeur de service de maintien & domicile. Pesrdremiers, il est un
élément du dispositif institutionnel, pour les s&t® un élément de
désinstitutionalisation du dispositif. Pour lesmrers, il est le sas d’acces
a I'accueil permanentpour le second il doit étre le moyen pour éviger
placement, voire permettre la construction d'uncpars de vie a
domicile, en intégrant le projet de «soins a ddmie. L’'accueil
temporaireest ainsi pergu comme un levier du maintien a dideniOn
peut donc penser que l'accroissement sensible cabmode places en
accueil temporaireproduira a terme un réagencement dans les rapports
entre les trois dispositifs et qui sont encore agsl articulés, soit entre
accueil longue duréegccueil temporairemaintien a domicile.
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LES ENJEUX MULTIPLES DE L’ACCUEIL
TEMPORAIRE

3.1.

Une citoyenneté pleine et entiére pour les familles

Pour comprendre le rapport que nouent les famallesccueil temporairgil est
nécessaire d’opérer un détour :

par la situation de multihandicap a laguelle @esiéres sont confrontées,
par le rapport qu’elles nouent a la prise enghanstitutionnelle,

par les situations qui peuvent amener les fasdldormuler des demandes
d’accueiltemporaire

Ayant opéré ce détour, nous questionnerons plugggm@ent :

les attentes concretes et idéales des famillesa-vis de [l'accueil
temporaire.

3.1.1. Lasituation de multihandicap?

On peut dire, tout d’abord, qu’une situation de tthahdicap est toujours
singuliére dans la mesure ou une multiplicité deupetres la détermine :
le type de multihandicap, le nombre de personnexdibapées ou
multihandicapées prises en charge, le statut twrdle (monoparentale,
recomposee, etc.), sa composition, sa situatioenele, sa localisation
géographique, etc. Cela étant, il est possible&dmger des thématiques
communes, les réflexions du groupe de traWaimilles-Bénéficiairest
les entretiens réalisés aupres d'un échantillonddeze personnes
montrent qu’en dépit de la diversité des situatites familles partagent,
en situation de multihandicap, des expériences aoms) certains
thémes revenant de maniére récurrente dans lesoopelles tiennent.

Si lI'on s’en tient aux traits les plus saillants ¢ situation de
multihandicap, on peut dire que c’est en priorit@ guestion de la prise
en charge que renvoie cette situation, aux bouseweents souvent
« graves et définitifs » (pour reprendre les terrdes familles) qu’elle
provoque dans les spheres familiale, conjugalerefegsionnelle, et,
soulignons-le & nouveau, a la qualité des soin®orép a la/ou aux
personne(s) multihandicapée(s) qu’elle suppose.

24 |a situation de multihandicap renvoie aussi ayhenhdicap.
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Les familles attirent tout d’abord unanimementtéation sur 'ampleur
des difficultés qu’elles rencontrent dans la prese charge de leurs
enfants (ce terme comprend aussi bien les enfamdslag adultes) ou
parent®’, les thémes les plus récurrents étant ceux :

De I'épuisement physique et psychique des famillgsii peut étre lié :

- Aux contraintes mémes de la prise en charge xjgeede leur part
une grande disponibilité et vigilance (contraintésrdre médical,
contraintes liées au degré de dépendance de lanpergrise en
charge, aux troubles du comportement qu’elle peésenter, etc.),
d'ou I'ampleur des remaniements familiaux et prsi@snels que
provoque et exige ces situations.

- Al'absence de relais familiaux et/ou amicauxptase en charge des
personnes pouvant alors exclusivement reposer aurfamille
nucléaire.

- A l'absence de relais institutionnels, les fagsl|l des lors qu'elles
souhaitent obtenir une place en institution, ddivaacomplir un
véritable parcours du combattant pour essayerabenir une.

- Aux obstacles que l'on peut qualifier d’environmentaux : qui
contraignent en permanence les familles a luttetredes préjugés
des personnes et des institutions d’'une part @ardeporté sur le
handicap étant souvent jugé difficile a supporter)contre les
discriminations financiéres (co(t notamment degcttires d’accueil
et des séjours de vacances), sociales (difficul#ccds aux
transports, inadaptation des services publics) etgrofessionnelles
(discrimination a I'embauche des femmes lorsquangieyeur
potentiel est informé de la situation de handicBaltre part.

- Aux sentiments d’inquiétude et d’'insécurité qéaéye la gestion des
aléas, la nécessité d'anticiper sur tous les pnoddequi pourraient
surgir et la culture de la prévision que cette cipdition suppose
laissant peu de place a la spontanéité.

De leur isolement social et parfois méme familial

Cet isolement — qui semble d'ailleurs toucher phasticulierement les
femmes puisque ce sont majoritairement elles gétemt de travailler et
qui est aussi facteur d’épuisement—, doit étre emsrelation avec
'ensemble des themes recensés précédemment ratesnént :

- Avec l'obligation pour I'un des deux parents d&er de travailler,
les contraintes relatives a la prise en charge idjieahe des
personnes multihandicapées amenant souvent leslefanai opter
pour cette solution. A cet égard, les femmes seles qui, en régle
générale, mettent le plus souvent un terme a lectivité
professionnelle pour s’occuper des enfants, lesadgémes entreprises
par les familles (pour s’'informer, solliciter degles, etc.) étant plus
souvent le fait des meres que des péeres (le faitgisoit les femmes

% Le terme de parent est & entendre au sens detgaren
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plutdt que les hommes qui arrétent de travaillang&hotamment lié
au fait que le salaire de ces derniers est bievesisupérieur a celui
de leurs conjointes).

- Avec les stratégies d’'anticipation et de prévisgue requiéerent les
projets de sortie. Les difficultés inhérentes aoptiss sont, en effet,
parfois telles (difficultés pour trouver des liewccessibles en
fauteuil roulants, des restaurants qui soient &0l par rapport aux
troubles du comportement que peuvent présenteerémts, etc.)
gue les familles y renoncent.

- Avec le regard porté par I'entourage (proche étmm plus lointain)
qui peut étre ressenti de deux manieres :

. dans le premier cas, le regard porté est ressemtime
stigmatisant, le fait d’étre parents d'un enfantltihandicapé
pouvant étre pensé comme la conséquence d’une dauttun
péché que les parents auraient commis, le hand&apésentant,
dans cette perspective, comme une forme d’expiation

. dans le deuxieme cas, et a I'opposé, le regarc st ressenti
comme extrémement positif, le handicap étant atorssidéré
comme une chance extraordinaire offerte aux pargetsivre
une expérience unique et enrichissante.

Dans les deux cas, ce type de confrontation suskée les familles
de l'incrédulité et de I'agacement.

Il se peut également que I'entourage proche adopeeposture de
retrait souvent mal vécue par les familles damadaure ou ce retrait
peut étre interprété comme une forme d’abandon amament ou,

précisément, les soutiens familiaux sont primondidies familles

reconnaissent que la mise en place de tels soupasse par un
véritable effort pédagogique de leur part, ces idezn étant
nécessairement amenées a jouer un réle médiateerlear enfant
ou parent multihandicapé et lI'entourage. Le fait dkvoir, de

surcroit, produire un tel effort peut étre tres m@&tu. Bien que les
angoisses et les peurs manifestées par I'entoyremghe puissent
étre reconnues, en effet, comme l|égitimes, ellesitant dans le
méme temps, et sur un plan non plus rationnel afégstif, colére et
ressentiment, I'obligation de devoir produire ufoefpédagogique
pour lui permettre de nouer un rapport plus « seseavec la
situation de handicap (qui nécessairement pro@uitatigoisse, de la
peur, notamment celle de mal faire, et de la culip@bpouvant aussi
étre ressentie comme une injustice de plus. Ot s@tiation pourra
étre d'autant plus mal vécue qu’elle implique pséoient des
personnes supposées proches, leur aide devant &toe titre,

spontanée et inconditionnelle.

Du rapport potentiellement fusionnel quimplique une telle prise en
charge

A cet égardplus la personne prise en charge est dépendaplasetes
risques de voir s'instaurer une relation de typsidionel sont jugés
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importants. Si ce type de relation apparait probtéme, c’est qu'il ne
peut qu'entraver, selon l'avis des familles elle&ames, les processus de
socialisation de la personne prise en charge,riates d’'un placement
en institution trouvant la un de leur plus puissétai. Or, avec le
vieillissement des aidants, la question de la miseharge a long terme
de ces personnes elles-mémes vieillissantes atdatiqn, par-la, de la
préparation a la séparation avec la famille deweatrparticulierement
cruciales. D’ou la récurrence de cette thématiqaesdes propos des
bénéficiaires.

Des difficultés a gérer les aléas du quotidien

Les familles attirent assez unanimement l'attentsur le profond
sentiment d’insécurité que font naitre ces aléas p@@se toujours la
guestion du comment faire face ?). Un sentimentaliéfait que les
difficultés rencontrées dans les situations de iauidicap peuvent tres
vite devenir exponentielles et placer les familless des situations trés
délicates a gérer (exemple : I'hospitalisation inép d’'un des aidants).
L'absence de relais (familiaux ou autre), peut tiev@lans ces cas, un
caractere particuliérement préjudiciable, les fhsil insistant
particulierement, a ce niveau, sur I'absence destres relais ad hoc.

Du manque de reconnaissance a I'endroit des enfan&t/ou adultes
multihandicapés et de leurs familles

Ce manque de reconnaissance est directement migereravec les
difficultés d'intégration sociale que rencontrenes| personnes
multihandicapées et a la précarité de leur stautibyens (des citoyens
qui« ne votent pas » et ne « rapportent rien @at'ktce qui pourrait aussi
expliquer l'inertie de ce dernier en matiére d'a)deCertaines familles
attirent en particulier l'attention sur la solitudie leurs enfants pour
lesquels il est tres difficile de nouer des lieriandtié avec d'autres
enfants, d’ou la mise en place éventuelle de gfiedéle socialisation M.
Paul : «Ce qu’on déplore, par contre, c’est ¢a, c’est queq enfants]
n'aient pas de petits copains, petites copines pawer, quoi. Et ¢a, pour
arriver a le faire, ben, c’est compliqué a vivreol? organiser une
rencontre avec une famille, machin, en espérant pos enfants qu’il y
ait, c’'est... On est obligé d’'étre, je dirais... voitdy a quasiment un role
d’agents pour nos enfants, quoi. Pour arriver agge... Oh ! 14, je me
rappelle, on avait voulu organiser un goQter. Epfamal qu’a eu Eliane
pour organiser des goQters, enfin des anniversgiag la petite Anne !
Il avait fallu relancer, relancer... Les petites cogs qu’elle avait a la
maternelle, il avait fallu relancer, relancer pogu’elles viennent. C'est
un vrai travail commercial, hein, pour appeler Fasnilles, relancer, etc.,
voila, pour que, ils viennent, et aprés on a ddeues avec des invités,
mais bon. C’est malheureusement normal, quoi. Besigs... les gamins,
ils ont leurs copains, et puis voila, c'est touesImon copain, t'es plus
mon copain, voila, c’est tout, quoi. Avec un gamgun est un peu
différent, [...].Bon, il faut qu’ils soient obligés ¥ivre ensemble pour
gu'ils soient copains. Si ce n’est pas le cas.lLa France, de ce point de

Recherche-action « L'accueil temporaire » > page 46



» Chapitre 3

vue, est jugée tres en retard notamment par rappdes pays comme les
pays du Nord qui offriraient plus de structuredetnoyens aux familles.

S’il nous parait important d’attirer I'attentionrsces thématiques, c’est
gu'elles jettent un éclairage significatif sur d@mandepotentielle de
répit des familles, Bccueil temporaireétant congu, dans cette logique,
comme une des réponses possibles a cette demaridee(q d'ailleurs
aussi bien émaner des familles que des institytioles maintien a
domicile de la personne multihandicapée pouvanivep aussi la un
étayage important. On pourrait dire, d’'un certaginp de vue, que la
prise en charge du, on devrait ddes multihandicap(s) s’apparente au
mythe de Sisyphe et a «/I'éternel recommencemeqgup en est
I'essencé, ce dernier conduisant bien-siir & I'usure etguigement. Les
aidants familiaux insistent tous a ce propos steraporalité singuliere a
laquelle les introduit la prise en charge routieisdes personnes
multihandicapées, c’est-a-dire une temporalité splicaractérise par la
répétition, le retour du mérfe d’oll son caractére profondément
anxiogéne. L’avenir, en effet, ne peut prendre sdaatte perspective, que
la forme d’'une interrogation et potentiellementsaubune inquiétude :
qui acceptera de prendre le relais pour recondaipeise en charge dans
toutes ses modalités ? M. Jacques (entretien n& &p général ce qu'on
entend chez tous les parents, c’est : « Quand ogereeplus la, qui s’en
occupera ? » Je pense que ¢a, ¢a pose beaucoumpbimes, d'aprés
ce que je vois aujourd’hui, les parents y pensers ot & ¢ca, tres trés tot,
dés que I'enfant nait, en fait, c’est la premietestion qu’ils se posent
M. Paul (entretien n° 6)ce qui est terrible, c’est que... bon, ce qui est
terrible, c’est qu’est-ce que vont devenir nos atfaquoi... Tant qu'on
est |a, et puis aprés quand on ne sera plus ldayon envoie dans la vie
des gens qui vont étre vulnérables et dépendantsin..hEt puis, bon,
gu'est-ce qu’'on a pour assurer leur avenir ? Metthe fric de coté ?
Bah ! Non, on peut plus, maintenant. ».

Ce caractere difficile et éprouvant de la prisecharge, unanimement
évoqué par les familles, tient, certes, a la natu@éene du multihandicap
qui requiert des soins répétés et constants etrgplique toujours, nous
I'avons dit, une grande disponibilité de la pars dedants familiaux. Il est
nécessaire, cela dit, pour en comprendre pleinelesiibtndements, de le
mettre aussi en relation avec l'offre existante miese en charge
institutionnelle.

% e supplice que Zeus inflige & Sisyphe, qui étEide Corinthe et qui avait trahi un
de ses secrets, consiste a lui faire pousser wie @u sommet d’'une montagne d’ou
elle dévale sans cesse.

27| faudrait dire ici, le retour du méme mais qai cesse d’empirer au fil des années
compte tenu des difficultés croissantes de prisectmarge lorsque I'enfant devient
adulte, son corps devenant beaucoup plus dificidéplacer et manipuler.
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3.1.2. Le rapport des familles a la prise en charge institutionnelle

Le caractere difficile et éprouvant de la priseckarge tient aussi, et c’est
& un point tout a fait fondamental, au fait quefffe de service en

matiére de prise en charge n’est jamais a la haules attentes et des
besoins collectifs des familles et, de ce poinvuae, les themes relatifs a
la prise en charge institutionnelle évoqués pafdeslles dit aussi assez
bien I'ampleur des carences, ces thémes pouvaet répartis selon

plusieurs rubriques :

3.1.21. Thémes relatifs aux structures elles-mémes
Le manque de places disponibles en institution

Ce manque de place les plonge dans un grand désaeo
vieillissement des personnes multihandicapées mEsee point de
vue, de multiples problemes, les difficultés pooutver des places
dans des structures adaptées pouvant apparaiirenm#tables. Les
familles soulignent en particulier leur découragetiace aux refus
répétés et les décalages entre les criteres d’'amifixés par les
commissions techniques d'orientation et de reclasse
professionnel (C.O.T.O.R.E.P.) et les criteres wlizdion des
maisons d’accueil spécialisées (M.A.S.). Il se pgar exemple,
gu'une C.O0.T.O.R.E.P. recommande un placement én3vimais
que certaines de ces dernieres refusent de premdreharge la
personne en raison de son manque d'autonomie, desllds
estimant que les difficultés de prise en chargenditihandicap
sont étroitement liées a cette question de I'autoeales personnes
prises en charge. Les angoisses que souléve ceumalggplace
deviennent de plus en plus vives au fil du tempdesafamilles se
sentent aussi vieillir et, ainsi que nous l'avoosligné, craignent
pour I'avenir de leurs enfants ou parents. Quigtet, les prendra
en charge a leur mort ?

L’absence de choix concernant les structures d'ace

Les familles attirent en particulier l'attentionrsie fait que les
professionnels des institutions ne comprennent [msque les
familles ont plusieurs possibilités d’accueil (quipiie cela soit
exceptionnel), qu'elles aient des exigences papadpaux places
proposées et qu’elles manifestent leur désir désich®’ou un fort

sentiment de dépossession du droit parental pporagux familles
dites « normales » dont la palette de choix estidma#p plus large.

Les craintes par rapport aux établissements d’acculejugés
souvent trop éloignés du domicile et qui peuvent garaitre
comme « carcéraux »

Les familles attirent I'attention sur I'importande I'environnement
architectural et regrettent, par ailleurs, que &ablissements
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fassent cohabiter des publics dont les trancheged'&ont parfois
tres éloignées.

3.1.2.2. Thémes relatifs aux réserves que peut soulever la prise en
charge institutionnelle

Les thématiques abordées dans ce cadre sontVesitas :

La mixité des publics accueillis les réserves que peuvent émettre
les familles vis-a-vis de la mixité des publiegecueillis en
institution sont a mettre en relation :

- Avec la disparité des ages de ces publibs fait que des
personnes jeunes se retrouvent avec des persoaaasooip
plus agées peut-étre mal vécu par les famillessquhaitent
gue leurs enfants soient socialisés avec des pulidideur age.

- Avec la coexistence fréquente de différents tgpdsandicaps
jugés parfois incompatibles les bénéficiaires attirent
I'attention en particulier sur les problémes d'agieité de
certains publics plus autonomes qui peuvent s'endre
physiquement aux personnes multihandicapées coenpbétt
démunies, quant a elles, face a ces acces de séol€es
problemes sont d’autant plus mal vécus par lesllisnju’ils
peuvent étre tres traumatisants pour les persopriess en
charge ayant subi ces acceés de violence (traumeatiomt I'un
des symptdmes pourra étre la méfiance ultériew-@vis des
soignants) et que les institutions ne prennenttpajgurs les
devants pour les informer de ces situations etotilexte dans
lequel elles se sont produites.

Cela dit, les familles sont aussi, concernant détenatique de la
mixité, assez ambivalentes dans la mesure ou, daiad elles

souhaitent bénéficier de structures d’accueil $gantes pour leur
enfant ou parent, la non mixité dans ce cas dedjguwtamment
avec des publics présentant des troubles du coempent, étant
alors fortement souhaitée, et de l'autre c6té altetaitent dans le
méme temps bénéficier de structures qui ne s'aptaErepas a des
« ghettos », la mixité étant alors vivement sodegit

Les problemes de limite d’age notamment dans lesM.E. : les
familles rappellent que la prise en charge desopees ayant
dépassé cette limite d’age peut devenir problématiqour la
structure d’accueil contrainte de poursuivre I&@ren charge. De
telles situations sont mal vécues par les famillgg ont le
sentiment que la structure d’accueil fait pressioneux, la prise en

2 plusieurs familles, & cet égard, évoquent leuir diésvoir leurs enfants étre aussi en
contact avec des enfants dits normaux, les pratsadintégration dans des structures

classiqgues comme les créches, par exemple, owcddssématernelles étant jugées tres
positivement.
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charge apparaissant alors plus subordonnée au boloirv de

linstitution qu’a un régime de droit (ce sentimerdst

particulierement aigu lorsque des problemes swgtsgans la prise
en charge, les professionnels rappelant alorsfantéle que leur
enfant ne devrait plus se trouver dans I'établigsgn

Le manque d’amplitude au niveau des horaires, en paculier
dans les I.LM.E, et la nécessité de gérer les temghs fermeture
des établissements les familles évoquent assez largement les
difficultés qu’elles rencontrent pour rendre leig professionnelle
compatible avec ce mode de garde M. Préault (&mirat 5) : des
horaires ne sont absolument pas compatibles avee vie
professionnelle... Dans le milieu scolaire, on a ¢ou la
possibilité du centre de loisirs aprés I'école...La pas de centre
de loisirs, donc si vous voulez étre a 4 h 00 cheas pour
accueillir votre enfant, ca veut dire que vous degeitter votre
travail au moins une heure avant...finir une jourrdeetravail a
15 h 00, c’est difficile...Ca veut dire que le medtrapres-midi il
faut garder...il faut que je garde ma fille...on peutjours prendre
quelgu’un, mais ca veut dire qu’il faut rémunérette personne et
qu’il faut trouver une personne compétente capals#egérer un
enfant autiste, avec ses deésirs, avec ses violermes ses
chagrins, avec ses...c’est extrémement difficile.e Eligais aussi,
et plus dur aussi, le plus dur et tres difficilesal) c’est la longueur
des vacances qui est imposée, puisquil y a en mmeyedix
semaines, minimum dix semaines de fermeture.... Quiixa
semaines de congés payés ?2.M. Paul (entretien n° 68) Mes
enfants, on vient les chercher en taxi, on les ramen taxi,
d’accord ? Donc, de ce coté-la... Par contre, iltfétre 1a a 16 h
30, a partir de 16 h 00, quoi. A partir de 16 h @8, veut dire que,
si vous étes un petit peu au-dela, donc, je veise anes scolaires,
ce que je fais, ou mes entrainements, donc je arige pour les
faire le matin... & aller... voila. Donc, il faut que jrouve des
activités pour moi, personnellement, enfin un dasxdqui sont le
matin, hein ! ou en début d’apres-midi. Des l'ingtgu’on franchit
la barre des 16 h 00, pour étre la a 16 h 30, litfa Si par
exemple, moi je veux me faire une sortie, voir wséa ou un
salon, etc., faut que j'y aille le matin de bonreute, parce qu'il
faut qu'a 15 h 00, a partir de 15 h 00, je soisreate pour ici. Si
tout va bien. Soit en veéhicule, soit en transperiscommun. Donc
¢a, c'est la contrainte, mais, donc, du coup, j& da, jaccueille
mes enfants.

Les difficultés qu’éprouvent les familles a institer des rapports

de confiance avec les professionnelde placement en institution,
et en particulier en internatagcueil permaneft suscite de
multiples angoisses et réticences chez les béaiééisi: I'enfant (ou

la personne adulte) confié a l'institution serdHien pris en charge
par les professionnels, notamment la nuit lorsquesl effectifs sont
réduits ? Les soins prodigués par les professisrserbont-ils de la
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méme qualité que ceux prodigués par les famillbe Xeront-ils
pas l'objet, durant la prise en charge, de « mitdimaes » ?
Concernant cette thématique de la maltraitancenpietie dont les
personnes prises en charge pourraient faire I'ebjett dont nous
avons indiqué qu’elle constituait une des soureesainbivalence
des familles & I'égard deatcueil temporair® —, les familles
distinguent, pour ainsi dire, deux formes de « ragénce » :

- Une forme de « maltraitance » qui consisterait eane prise
en charge quotidienne réduite a une activité de gderie et
peu attentive au développement d’activités ludiquesou
éducatives avec les bénéficiaires cet égard, la question de
la motivation des professionnels apparait centtalgacement
que ces derniers manifestent parfois vis-a-visdifisultés de
la prise en charge (notamment vis-a-vis des treulda
comportement des bénéficiaires) étant d’autant plakvécu
par les familles qu’elles estiment qu’il s’agitda leur métier.
Cette question de la motivation des professionagisarait
aussi d’autant plus cruciale qu’elle renvoie aumctons de
socialisation des institutions. Les familles soodigt, par
ailleurs, combien il est important que les enfamisadultes
pris en charge au sein de la structure familialeastent pas
enfermés dans cette structure et puissent aussbrar
d’autres personnes que celles de leur entourageh@raen
particulier des personnes de leur age (cf. la th§om
évoquée ci-dessus). De ce point de vue, la possikile
réaliser avec des professionnels des activités allsv
(notamment éducatives) et différentes de cellepga@es en
famille est aussi jugée tres importante pour léem{@tre.

Enfin, si cette question de la motivation des psiennels se
loge au cceur des préoccupations des familles, @assi
gu’elles-mémes vieillissent et gu’elles ont conscee que les
institutions sont plus ou moins inéluctablement edpes, a
terme, a prendre le relais. Dans cette perspedivéait de
trouver une place dans un établissement, ne seraid’en
journée, apparait comme une solution d’adaptatiogrpssive
idéale.

- La deuxieme forme de « maltraitance » concerneraiplus
spécifiguement les abus sexuels et la violence pioye. Les
familles évoquent, a ce propos, les angoisses gaeitant
chez elles et dans leur entourage les faits dinedagés par les
médias. Comment étre sOr que lintégrité physigue e
psychique des personnes prises en charges seeztéesf La
question de I'établissement de rapports de cordiaavec les
professionnels est la aussi jugée cruciale.

29 Ce qui est aussi vrai pourtcueil permanent
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L’assimilation du placement en institution a une fome
d’'abandon : si les méres peuvent éprouver ce type de sentiment
jugé trés culpabilisant, il semblerait, néanmomgs ce soit surtout
les péres, la fratrie ou la famille élargie (grapdsents) qui
I'éprouvent. Les familles indiquent, a ce propase dgs meres ont
plus conscience de l'importance de I'accueil eritutson, fat-il
sporadique. Au-dela des fonctions de socialisatjo@ remplit un
tel accueil —conformément a ce qui a été évoquéspigmment —
il remplit aussi, de leur point de vue, des fonusigrimordiales
d’adaptation a un autre mode de prise en chargeegjue proposé
par la famille. Les meres se situeraient plus, @eaint de vue,
dans une perspective anticipatrice et préventlaecrainte de leur
propre vieillissement et de leur propre disparitien conforte dans
l'idée qu’il faut anticiper ces processus et petreeh la personne
multihandicapée de s’adapter a d’autres modesidespen charge.
Ce positionnement des femmes serait a mettre atiorlavec la
thématique importante de la distribution spécifiges réles dans la
prise en charge du multihandicap. Les familles éeoty & ce
propos, une distribution des rdles qui, en termes sobins,
conférerait aux meres de plus lourdes responssbitians la prise
en charge quotidienne des enfants (leur donnem@enase lever la
nuit pour leur apporter les soins nécessaires fairr toilette, etc.),
les péres remplissant plus une fonction de retaisgle la mere
s'absente ou n’'est pas en mesure de s’occuper adartit
notamment pour des raisons médicales (grippe, €e9 derniers
seraient, finalement, plus tournés vers la priseremge financiére
du multihandicap, via leur activité professionnellees femmes
évoquent, par ailleurs, la plus grande difficulés ¢hommes a parler
du handicap et a exprimer leurs sentiments par orappux
situations vécues. Il semblerait aussi, de ce paentue, que ces
derniéres envisagent aussi plus facilement legesasti les voyages
a l'étranger avec leurs enfants handicapés quepésss, ces
derniers redoutant plus les obstacles a surmontars dces
situations.

S'il convient d’attirer I'attention sur 'ensembtie ces thématiques,
il convient aussi de préciser que le rapport desllies a la prise en
charge institutionnelle de leur enfant ou parergangrait étre réduit
a ces derniéres. Les membres du groupe de traves personnes
interviewées évoquent aussi leur satisfaction wigsa des
structures d’accueil dont elles bénéficient. Aisne Elsan fait-
elle part de l'importance qu'a revétu, pour elle setn mari,
'accueil en créche de leur fils, cette derniéresistant
particulierement sur la qualité de I'accompagneméont il a
bénéficié au sein de cette structurde fait déja qu’[Antoine] soit
accueilli dans une créche est un vrai accompagnépece que je
ne le percgois pas seulement comme un mode de @z2iets-a-dire
gue les auxiliaires de puériculture qui s’occupetd lui ont
vraiment aménagé le rythme des journées d’Antome pu’elles
soient réellement en adéquation avec ses besamnserenes de
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sommeil, en termes de repas, en termes d’actietésermes de...
de... oui de besoins : d'étre dehors, d’'étre trarlguit’avoir du
silence, de ne pas étre perturbé par les autreargef Donc elles
ont vraiment aménagé son rythme de journée... Al@st erai
gue, autant les premiers temps, elles ont essayéediire
participer aux autres activités qu’elles mettent ace pour les
autres enfants, les sorties a la bibliotheque, mBseorties a des
spectacles, autant elles ont compris que ce n'¢as forcément
toujours trés adapté... Donc voila elles mettent ailsposition
d’Antoine certains jeux qu’il affectionne partiotlement...en fait
voila, Antoine, en termes d'activités... il n’y a phsjeux éducatifs
qui lui... comment dire... qui lui soient sensiblesesta-dire
gu’Antoine, il n'a comme seule activité que poréeta bouche,
taper sur les dents et faire tourner les petitese® des voitures,
voila. Les pédales des bicyclettes, il peut voi bityclette passer
dans la rue, si elle roule tres lentement il vasseoir par terre
pour essayer d’attraper les pédales... Les pédalest graiment
un truc... alors voila il n’'y a pas vraiment d’act&iludique ou
éducative qui soit vraiment adaptée pour linstabtonc voila,
Antoine, a la creche, il a a disposition des pstit@itures, des
petits Legos et puis aussi beaucoup de bouteilleesvde
shampoing. C'est le truc d’Antoine, les bouteillgikles de
shampoing... (rires), alors voila elles sont effeatrent...parce
gu’elles le connaissent maintenant depuis trois..aa®rs c’est
vraiment génial pour lui, parce c’est quatre jouem fait, c’est
guatre jours dans la semaine ou on sait qu'il estwenablement...
gu’il est bien...[...] bon, donc la créche c'est unaivr
accompagnement, et pour lui et pour nous.Gkebalement, a
l'instar par exemple de Mme Simoni, les famillesxdies enfants
bénéficient d’'une place en I.LM.E. se disent auasisfaites des
structures qui accueillent leur enfant & X, Pierre a été accueilli
dans un petit établissement I.M.E. aussi, qui awaié section
polyhandicapés... lls étaient dix, c'était supertaittvraiment la
grande famille. C’était vraiment avec eux tous.. sttes besoins,
disons les postes étaient remplis donc Pierre avatment, au
point de vue stimulation, activités, suivi médicaébut était
vraiment... On était trés trés heureux de son séjautoujours
pareil en externat. On venait le chercher le maidh jusqu’'a
16h...et c’était vraiment...on a vraiment beaucoup apigr... ».

On pourrait évoquer d’autres propos de famillesilpustrent bien
leur rapport positif a la prise en charge institntielle. S’il nous a
paru important, toutefois, d’insister plus partietement sur les
carences de l'offre de services institutionnelleesic que si les
familles sont, dans la grande majorité des cassiemtion de
demander du répitc’est bien parce que I'Etat et les milieux
associatifs ne sont pas en mesure, a ce jouradmnde tous leurs
efforts, de leur proposer des dispositifs de prises charge
véritablement relais. Les familles évoquent unameet leurs
difficultés pour trouver des structures d’accudail méme, plus
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simplement au quotidien, des organismes proposast aldes
extérieures susceptibles de constituer des retage(a disposition,
par exemple, d’'un personnel qualifi€ pour prendrecearge des
personnes multihandicapées). Les propos de Mme Edsdretien
n° 1) sont, & cet égard aussi, significatifsit faut trouver des
solutions pour garder Antoine. Il y a des solutigreur garder
Antoine, mais il N’y en a pas tout le temps... pajo&n plus
quelgu’un qui ne connait pas Antoine, euh !....Cat [@gre trés
dégoltant. Ca m’'est arrivé de sortir deux fois etellaisser a des
baby-sitters que je connaissais en plus. Eh bian da rentrer
parce qu'elle m’a appelée, alors que ce n'est pascdment
guelgu’un qui panique, hein! ... Mais au bout d'uremitheure
gue j'étais partie, elle m’'a rappelée pour me dietoine hurle, je
ne sais pas pourquoi il hurle, jarrive a rien, jge sais pas
comment le calmer... J'ai été obligée de rentre€ette difficulté
pour trouver des relais s'accroit d’ailleurs deofagxponentielle
avec le vieillissement de la personne multihandieagt c’est
notamment une des raisons pour lesquelles les Iésmil
n'envisagent un placement permanent, nous l'avoits qlie
lorsque I'enfant ou le parent devient adulte. Cestat est d’autant
plus douloureux pour les familles qu’elles ont émtiment que les
enfants ou parents handicapés ou multihandicapéfieguont en
charge ne sont pas considérés comme des citoymars entiere. Si
tel était le cas, disent-elles en substance, &esficieraient au
méme titre que les personnes dites normales ef gues le
préconise la loi pourégalité des chanced'une offre de services
ad hoc: des creches, des écoles, des centres loisirsésdapeurs
situations et une telle offre de services leur gtrait précisément
de ne pas s’épuiser dans la prise en charge ebu&irnmoins
d’'inquiétudes par rapport a I'avenir de leurs etfanu parents.

Ce point est constitutif du rapport que les familleouent a
I'accueil temporaire Certes, les formules existantes leur
permettent de « souffler » et les familles qui e@mdiicient se
disent heureuses de pouvoir recourir a ce typeride pn charge
Mme Eliot (entretien n° 3) : &est génial, I'accueil temporaire,
pour les parents. Tout ce que je peux dire, c’@atment une
bonne chose, une bonne chose... Parce qu’imaginen, siavait
pas toutes ces coupures, si on peut dire, ¢ca skraible, et pour
lui et pour nous... Parce qu’on ne risquerait pas.edst... tous les
jours, tous les jours la méme chose, la méme chosggme chose.
Iy a des parents qui craquent et...je les comprends faut
vraiment qu’y ait des coupures comme ca, en actemiporaire.
Ca permet aux enfants de voir d’autres choses,tiBaipersonnes
qui ont d’autres choses que leurs parents, parceuwyuaussi ils en
ont marre d'étre toujours avec papa et maman... Ut fau'ils
fassent autre chose, et les parents aussi. Capeumet d'étre... de
changer... [...] faire autre chose, se lever la joureése dire non,
je fais rien aujourd’hui, je vais me promener, j@s/déjeuner a
deux heures au lieu de midi et demi... Voyez, aloesggiand il est
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la il faut vraiment respecter certains horaires pamgue s'’il mange
plus tard, il ne va pas étre bien, ¢a fait décdée choses, faut que
tout soit fait au bon moment... Aprés, si on attemgb,til est
fatigué, du coup il va dormir, tout ¢a, ca décadetts. Cela étant,
ces formules demeurent insatisfaisantes dans larmes elles ne
constituent pas de véritables relais. Les places op rares et
leur acces trop difficile, ce dernier exigeantsaiue nous I'avons
souligné, une véritable culture de la prévision @pparait
extrémement contraignante. A cet égard, les atertacrétes et
idéales exprimées vis-vis de atcueil temporaire sont
significatives. Mais avant de les aborder, prégsont d’abord les
contextes qui peuvent amener les familles a swfiain accueil
temporaire

3.1.3. Les situations qui peuvent amener les familles a formuler des demandes
d’accueil temporaire

Les situations de crises conjugales

- Situation ou I'un des deux parents entre en crige participantes au
groupe de travail ont évoqué I'exemple d'une merg gvait
« cragqué » réalisant qu’elle sacrifiait son épotidaefratrie pour
s’occuper de sa petite fille handicapée agée deassp

- Situation de monoparentalité : I'exemple qui ésbqué est celui
d'une personne dont I'époux, ne supportant plussitaation de
handicap et ses répercussions (notamment les efierdant), avait
quitté le domicile conjugal. Dans la mesure ou &#aillait, cette
personne avait donc dd faire appel a decdueil temporaireen
attendant de trouver une solution de garde de sprile puisse
conserver son activité professionnelle.

- Situation d’accroissement des tensions intrapgyes : les familles
soulignent leur besoin de « se ménager » et dorx@déficier, pour
cela, de moments de répit qui leur permettent devamir les
situations de crises, les défis permanents qu'all@sent relever
étant toujours source de stress. A titre d’exengd@t évoquées les
situations d’hospitalisation de la personne priselarge, situations
qui exigent de la part des familles une véritablpréparation
physique et mentale » (les exigences, en particudie matiére de
disponibilité étant particulierement fortes).

Les situations ou les relais habituels ne sont plulsponibles

Les familles évoquent en particulier les événemefdamiliaux
(anniversaires, baptéme, etc.) qui mobilisent lesches et qui
contraignent les familles désireuses de particiuessi a ces événements
a chercher de nouveaux relais.
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Les situations d’attente de place eaccueil permanent

L'accueil temporaireest envisagé, dans ce cas de figure, comme un
temps de préparation poutcueil permanentL’exemple évoqué est
celui d'une personne accueillie dans une M.A.Srpme durée de dix
jours. Bien qu'il s'agisse d'unaccueil temporaire famille et
professionnels considérent ce séjour comme unowiségst ». Si la
personne prise en charge se plait dans les lodasdadapte bien aux
professionnels et si, inversement, ces dernierdapiant bien a la
personne, alors celle-ci pourrait étre ultérieuneinaecueillie en externat
sur une place dédiée adcueil temporaireLes personnes qui évoquent
cet exemple soulignent 'importance, pour ellesceddaype d'accueil car
la famille ne souhaite pas, pour des raisons miedicgpilepsie), un
accueil permanenincluant les nuits. Or, en 2007, la personne peise
charge aura vingt ans et ne pourra plus étre mmse&harge dans un
externat pour enfant, ce qui signifie pour la féend'accepter toutes les
autres solutions qui seront proposées y compriss'sigit d'un accueil
permanent Les participantes indiquent que, dans ce casigieef la
famille ne peut pas refuser les solutions qui tuitgproposeées, tout refus
de sa part I'exposant & des représailles de la desgtinstitutions qui
peuvent leur retirer leur soutien. Or, en I'absed@pui, elles savent
gu’elles ont peu de chance d’obtenir une placenstitition. A cet égard,
les participantes du groupe de travail ont souligoébien les attentes
sont fortes a I'égard des places en externat, me tyaccueil étant jugé
idéal pour les familles qui souhaitent garder lenfant auprés d’elles la
nuit.

Les situations de dysfonctionnement ou de maltraitece au sein de
I'établissement d’accueil

Il est évoqué le cas d’'un adulte autiste proforah&igubi des agressions
au sein de son établissement d’accueil. La sellgiao proposée par les
tutelles a été le retour en famille. Le fait qu’'wwdution locale diccueil
temporairedans un autre établissement n’ait pas été progokééamille
est jugé inadmissible, la famille subissant, depa@t de vue un double
préjudice.

Les situations d’hospitalisation d’'un des deux panets ou d'un
membre de la fratrie

Les situations de décés d'un des deux/ou du respaie de la prise
en charge

Les situations de vacances

- des séjours longs (voyage a I'étranger),

- des séjours courts (week-end).

Des situations du quotidien qui pourraient requérir de I'accueil
temporaire(courses, activités sportives ou autres, etc.).
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3.1.4. Les attentes concrétes et idéales des familles vis-a-vis de [I'accueil
temporaire

Pour des raisons de clarté et de concision ded'&pnous avons pris le
parti de présenter les attentes concrétes et wldakenulées par les
familles vis-a-vis dd’accueil temporairesans véritablement opérer de
distinction entre elles. Il se peut donc que lesddmns attendues et
exposeées ci-dessous soient, dans certaines sitsi@imcretes, réunies et
ce, pour la plus grande satisfaction des familkesir le reste, le tableau
gue nous nous proposons de brosser renvoie a ceogueit ou devrait
étre l'accueil temporairalans l'idéal des familles.

Globalement, les attendus en matiéracdueil temporairesont donc les
suivants :

Au niveau de la localisation des établissements dé la durée de la
prise en charge:

- Des établissements situés autant que faire st gpguoximité du

domicile familial et éventuellement a proximité ddésux de
vacances.

- Des établissements proposant une durée minimate gdemaine qui
permette aux aidants familiaux de véritablementreggoser, de
s'occuper d’eux-mémes et de la fratrie [cf. lespoocités ci-dessus
de Mme Fischer (entretien n° 8)] - M. Serge (eiren® 2): « on
aimerait bien que cette structure puisse I'accireije ne dirais pas
seulement un jour ou deux comme ceci, comme calae pjue
souvent... Aprés il y a des questions pratiquegliessiest & cinquante
kilométres de la maison, le temps d'y aller, deisser et de revenir,
si c’est juste pour un jour, on avouera que ce pes tres... Moi je
trouve que ce qui serait mieux, ce serait peut-@téer jusqu’a une
semaine-dix jours, pourquoi pas, je trouve que emit pas mal
parce que la ca ferait vraiment une petite périodertes, mais une
petite période de temps pendant laquelle on pourtaaiment
souffler...- Mme Durand (entretien n°® 10un endroit pas loin de
chez nous M. Paul (entretien n° 6) une fois de plus, I'accueil
temporaire, c’est pas une soirée, hein ! c’est aur jou deux, quoi,
un minimum. Vous voyez ce que je veux dire, lesteue quand on
parle de quelgue chose, on ne parle plus des exfgaton n’ait pas
le réflexe de dire : « on téléphone pour savoi¢aise passe bien ».
Le temps qu’on ait le temps de les oublier, gu'omte tranquille. Si
elle est mal, on nous préviendrait, donc, je pegse... Sans
culpabiliser hein I ».

Au niveau des locaux :
- Des locaux agréables, conviviaux, voire familiabdme Durand

(entretien n° 10) : d'imagine bien plus ¢ca comme une famille, en
fait, pas une grosse structure ou un truc qui fietedp penser a
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I'hépital, plutdt une petite maison de famille, yretite colonie, enfin
je sais pas si je..= M. Serge (entretien n° 2)L’endroit, comment
est-ce que je me l'imagine ? Une maison relativemyeande, avec
une petite piéce, un petit lit sympa, avec un pétéctoire ou il y a
beaucoup d’enfants qui mangent et quelqu'un qusdamanger
Antoine et les autres. Grosso-modo le méme cadeesgucreche
actuelle qui est un cadre trés agréable, trées syngtatres
charmant...un endroit ou il est trés bien, ou il satdrés bien... ».

- Des locaux présentant une architecture a la fothétque et
fonctionnelle, c’est-a-dire adaptée tant aux paiiiels des résidents
gu’'aux besoins des équipes de professionnels gtitsptés, acces
faciles, etc.) [propos des membres du groupe daitffaMme Elsan
(entretien n° 1) : éorcément il faut une structure avec des locaux
adaptés, en terme de danger... Le fait que I'enfargesnte lui aussi
en confiance, ca je pense que c'est tres, c'es..treune vraie
différence, enfin on voit bien ce qui est fait déass hdpitaux pour
enfants par exemple, il y a des aménagements qtifaits dans les
hépitaux pour enfants, on peut dire que I'accuai fait pour les
enfants mais a quels enfants ¢a parle ? Enfin degpérience que
Jai d’Antoine je ne sais pas dire... ce que je saisst qu’il n'aime
pas les grands espaces, il n'aime pas les grangE®...mais apres
est-ce que c’est... enfin c’est son cas a Iui...

Au niveau de I'offre de service :

- Un plus grand nombre de structures d'accueilfdesilles dénoncant
comme pout'accueil permanente manque criant de places. Il s’agit
l& d’'un point important car ce manque de placed terenforcer les
demandes @ccueil permanentcertaines familles estimant le cadre
de l'accueil temporairetrop précaire et fluctuant. Mme Fischer
(entretien n° 8) : Kidéal, alors voila, pareil, je crois que je I'adlit
aussi, c'est passer un coup de fil : « voila ondrait qu'Yvan, est-ce
gue vous pouvez prendre Yvan le week-end prochai®f laisse
Yvan, nous on prend la voiture, on va a la mer,Noarmandie
pendant deux jours. Et on sait que d'un autre ¢btén il va avoir
passé un super week-end, et que nous on va aveiepan super
week-end, et gu’'on puisse recommencer quand ¢aciauge, voila
(rires)... Et c’est vrai que si ¢ca pouvait étre fdilacomme c¢a, je me
dis gu’on n'aurait peut-étre pas besoin d’accuadirmanent. Je me
dis, dans I'immédiat, en tout cas, on pourrait attee qu’Yvan soit
encore plus grand pour se dire on va le placer...cBajue c’est vrai
gue si on pouvait se « soulager » plus facilemphts souvent, je
pense qu'on éprouverait moins le besoin de se itlii@t qu'on le
place définitivement. Parce qu'Yvan, il n'a que z®wans, et c’'est
vrai qu'on pourrait se dire on a cet accueil temaioe trés
facilement quand on claque des doigts ou presqoec con va
pouvoir attendre qu’il ait vingt ans...Puisque 1a,ai cherche cet
accueil permanent, c’est parce qu’au niveau dedisgl temporaire
¢a nous parait trop compliqué, et pas assez frégqueQuand on
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prend I'exemple, la on I'a fait & Paques, on a fdés demandes
ailleurs, pas trop loin, on n'a pas eu de réponsesdes réponses
négatives, et maintenant il faut qu'on attendedout. Vous voyez,
avril, mai, juin, juillet, aoQt, donc ¢a fait quandéme cing mois ou
on n’a rien, on n'a rien, lui n'a rien non plus. il avait tous les
grands week-ends au mois de mai. On nous avait «djteut-étre
vous aurez des réponses » mais je n'ai pas eu mEnsés... C'est
vrai qu'on s’était dit : « tiens, s'il pouvait parttrois jours un week-
end du mois de mai, ce serait sympa », et puis rien,.. parce
gu'on sait qu’il y a un vrai manque de places patfcet pas assez
d’établissements... C’est vrai qu’on a I'impressiarilon’y a pas de
structures qui ont été créées, en région en tost oa alors je me
renseigne pas assez, de structures qui ont été€sm@gur ¢ca... parce
que je sais que la ou il est allé, en Bretagnestc’en centre
uniguement d’accueil temporaire. 1l accueille a kdemande
temporairement les enfants qui sont du Morbiharsquiils sont du
Morbihan, et ils ne font que c¢a, ils ne prennents pg#accueil
permanent... Mais je n'ai pas entendu dire qu'enaagarisienne il
y ait des centres qui auraient été créés spécialemp vous dis, ou
alors je suis tres mal conseillée...je vous dis, j@aie suis pas trop
dans la vie associative, je n'ai pas le temps

- Desétablissements susceptibles de proposer autartcueibde jour
que de nuit [réflexion du groupe de travail].

- Des établissements capables de proposer degsséjodes activités
qui incluent la fratrie, en particulier lorsqu’ifagit de temps de
vacances pour la famille. Mme Eliot (entretien )¢ 8I'idéal serait
gu’'on ait de l'accueil temporaire pour toutes leacances... Mes
petites vacances, parce qu’'on travaille tous lesxdel'idéal serait
d’avoir un bon mois de vacances ou on partiraitttumois, et un
autre de deux, trois semaines ou on l'aurait aveasnaussi. Qu'il
passe un peu de vacances avec nous, vous voypdrtage un peu
les choses, des vacances ou on sera tous enserRalee. qu'il faut
gu’on soit ensemble aussi, pour lui et pour nouson, B’est vrai que
pour les vacances scolaires, parce que les entaatgtres » partent
en vacances, mais il faut un moment ou on soit tous
ensemble...Pourquoi pas en accueil temporaire touserehble ?
(rires)... Ben ! oui, se retrouver au méme endraiglques jours en
ayant une prise en charge, enfin une personne ous aiderait dans
la prise en charge de Vladimir...on serait tous ecavees, mais les
contraintes en moins ..M. Paul (entretien n° 6)It faudrait avoir,
par exemple, des lieux ou on pourrait accueilliranfant handicapé,
voire son frére et sa soeur, hein, ou un frére et soeur, et animer
ces enfants-la dans des activités mixtes ou difééées, ca serait
génial. [...] Parce que, moi, je le vois au niveas di®atries, ce qui
est terrible, en fait, c’est que les gamins, lerdrét la sceur, ils
morflent parce que tout, toute l'attention, toutaettention et les
intentions, tout ce qui est fait se construit autae I'enfant
handicapé, donc, les autres, le frére et la soeoidta, ils vivent tres
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trées mal la chose, ils sont isolés, donc... Et tajtajest généré en
grande partie par les parents... c’est nous qui géngrca, et c'est
nous qui générons le fait que, bon, on est malcupabilise, on
voudrait faire mieux, et donc... on a vite fait patre influence de
transformer le frere et la sceur en garde-maladén hé¢...] Donc
effectivement, ces endroits-la pourraient accuedli choix I'enfant
handicapé ou l'enfant handicapé avec un frére, weeur. On
s’occuperait de faire vivre tout ce monde-la, démgplaisir de faire
les choses en commun, voila, des trucs, des maehias des gens
spécialisés, quoi, qui savent

- Des établissements qui proposent une gamme dtastinovatrices
par rapport a celles que peuvent proposer les l&Esniét qui
constituent, dans le méme temps, de véritableg lieusocialisation
et d’épanouissement personnel pour les personigssgn charge.
Les familles, en effet, attirent unanimement l'atien sur la
nécessité que le séjour accueil temporaires’apparente a un séjour
extraordinaire, un jour donc susceptible de pemmeit|’enfant ou
parent pris en charge de rompre avec I'ordinaireadgrise en charge
quotidienne, la dimension ludique étant jugée prdiade. M. Paul
(entretien n°® 6) « il faut que ¢a soit un événement pour nosreafa
c’est-a-dire qu'il leur apporte plus que ce qu’oayp leur apporter,
nous. C’est-a-dire un lieu de rencontre avec d’astenfants... voila.
La ou ils vont pouvoir faire des choses qui, heueu.h qui sont
adaptées... ce n'est pas se contenter de... enfinarle pour les
miens, hein!... Pour Lucie, c’est... voila, elle vautrer d’autres
enfants, et puis ils vont faire la féte, ils vaaité des choses, on va
s’occuper d’eux, on va les animer, on... voila. lmtvfaire des
choses avec d’autres enfants. Peut-étre pas fomgraeec des
enfants qui ont des handicaps, peut-étre d’autrgfardgs qui ont...
qui n'ont pas de handicap. Et... et quant & ma graedte! ben, ...
guelgu’un, des gens qui savent fonctionner avec atkdescents
handicapés mentaux, c’est tout. Donc, qui vont..irligtives, il y
en aura pas beaucoup de sa part, donc il faut créeila, des
choses... qu'on lui fasse faire des choses... voacliper a des
activités difficiles, des choses... voila... Pas lefrendans une piece
et les regarder, en mettant un DVD ou en survdilguooi, voir si
tout se passe bien, non, non... [...] dans un endroitsovont pour
s'éclater... se distraire. Ce qui fait que pendantaraps-1a, nous, a
partir de la, on sera détendu et on soufflerd. Serge (entretien
n° 2) :Dans I'idéal pour moi, ce serait vraiment des gari¥&coute
des enfants et qui s’occupent d’eux, qui essaienesl faire évoluer.
Alors l'intérét, quelque part, ce sont des gens spiidoivent d’avoir
une bonne approche avec les enfants, mais ¢a éeslent, et
l'intérét c’est peut-étre qu’ils ne les connaissguas, c'est-a-dire
gu’ils n'auront pas d'a priori en fonction de cesfants et qu'ils
essayeront de s’en occuper, de les faire jouerfrel'é& a leurs
attentes avec d’autres enfants [...] Des gens q@irga I'écoute du
rythme de vie des enfants dont ils s’occupent, gasemble étre le
minimum... évidemment parce que si c’est juste & gatderie, je
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pargue mon enfant la en attendant que papa et mam&gernnent,
c’est sOr que si on a ce sentiment la on laissel’'pagant et si c’est
pour se préoccuper pendant une semaine et seidite t « Qu'est-
ce qui pourrait advenir a Antoine pendant que jesqas la!» Si
c’est pour avoir I'angoisse de I'absence, autanbia¥angoisse de
la présence (rires)...au moins on sait qu'il est fxeg)..- M.
Jacques (entretien n°® 7dans I'idéal, ce serait un lieu ou les parents
se connaitraient, ce serait un lieu de ressourcesserait plutét un
centre de ressources... [...] Dans l'idéal une struetdiaccueil, ce
serait une structure qui n'aurait pas forcément atian ni a étre
trop médicalisée, ni éducative, ni trop religieudans le sens ou on
pourrait le penser comme... Jai rien contre la raig bien au
contraire, je trouve ¢a extrémement important, maigue ce soit un
lieu trés ouvert, et notamment trés ouvert sur tEpacités
d’expression de chaque enfant. Qu'il n'y ait pascadre, comme ¢a,
qui les...ou l'enfant, qu’il soit vraiment reconnu dant que
personne, c’est vraiment ¢a, dans l'idéal, qu’its@aiment reconnu
en tant que personne. Ca, ce n'est pas facile & fanéme par du
personnel habitué, méme des parents, méme dessgpanents, des
fois, il y a le filtre handicap qui se dresse emnffant on le voit tres
bien qu'il le sente tout de suite, en fait

Au niveau des publics :

- Un respect des tranches d’age, la mixité entnege et personnes
agées faisant globalement I'objet de réserves congnu de la
différence des besoins en fonction de I'age [prdeasis au sein du
groupe de travail].

- Une certaine homogénéité au niveau des types amglidaps, la
mixité, ainsi que nous l'avons évoqué, suscitard deaintes en
particulier pour les familles qui ont un enfant yy@ndicapé. Mme
Eliot (entretien n° 3) « des enfants moins handicapés que mon fils
peuvent étre avec lui, au contraire, ils peuvesstbien vivre en
harmonie ensemble, je ne vois pas ce qui pouréieg Moi je vois
bien ma fille avec son frére. Il vit trés bien awecpetite saeur, donc
il pourrait trés bien étre avec d’autres enfantséme normaux je
veux dire, il N’y a pas de probleme... Mais en mé&nws il ne faut
pas qu'il soit avec des enfants violents ou...conrastiassez doux,
il est tranquille, souriant, donc c’est vrai qu'ave’autres enfants
qui seraient plus agressifs, ¢a aussi faut biemr.voB'il doit étre
agressé, je veux dire, il pourra rien faire, cest'@as quelqu’un qui
pourra se défendre, voila... Il faut aussi voir decéeé 1a...». Ce
point est important ca contrarioil montre combien l'intégration de
personnes multihandicapées présentant des tradiblesmportement
peut étre difficile et nécessite un cadre spéaifjqe dont atteste des
familles ayant en charge des enfants autistes pdsfd’absence de
cadre spécifique pouvant conduire a la maltraitaride Paul
(entretien n® 6) : Kintégration, elle se fait bien en maternelle. Bar
gu’en maternelle, vous avez l'institutrice, ellei@e ou deux ATSEM

Recherche-action « L'accueil temporaire » » page 61



» Chapitre 3

(agents territoriaux spécialisés des écoles matkrse Et I3, ¢a se
passe bien. L4, les enfants handicapés, ils soruedltis, voila. lls
sont dans le groupe, voila, ils participent auxidtds, parce que
l'institutrice, elle n'est pas toute seule compiaent. ... Apres, ca
devient compliqué, parce qu'aprés, si le gamin,nilest pas
complétement autonome, qui s’en occupe ? Dont d Escharge de
l'institutrice avec... entre vingt-quatre, je saisupl vingt mémes,
toute seule...Si c’est le cas, ¢a va pas étre évideout dépend, on
sait qu’on va faire une sélection, un casting, ptauver les enfants
gu’'on va intégrer. Ca veut dire que les handicapésntaux, ils
seront jamais intégrés. [...] Une fois de plus, quam parle
d’accuell, etc., les handicapés, tout le mondevigis de I'extérieur
avec des... avec des roulettes sous les fesseslacaexn’est pas
forcément les plus compliqués. Les handicapés mengdors la...
c’est plus difficile- M. Préault (entretien n° 5)l:établissement
scolaire était tres bien, mais il y avait des peahkes au niveau de
l'internat, parce qu'’il s’avéere qu'il n’était pasudtout adapté, en fait,
pour recevoir des autistes. Les membres de l'emradnt, il y a
différents types de handicap, de classification tddicap en
Belgique, et elle(leur fille) ne rentrait pas en fait dans la
classification de handicap susceptible détre daneet
établissement... lls nous l'ont prise parce qu'il waia de la place.
Pour vous dire, soixante-trois pensionnaires aves thandicaps
différents et une seule personne de veille la In&t donc on a
découvert que notre fille était attachée dans $blaInuit pour pas
gu’elle puisse se lever et bouger, ce qui a caeséhiessures etc....
Et quand on sangle ou qu’on attache un autistesilsnpporte pas,
donc en fait ca ne se passait pas bien, mais onisadm temps
malheureusement pour s’en apercevoir. A partir canr@nt ou on a
vu des blessures arriver dans son dos, parce qgrandissant Lydia
faisait peut-étre des... elle était peut-étre de pluplus nerveuse, de
plus en plus violente... donc on a décidé de la rigratsans trop
bien savoir ce qu’on allait faire, et par miraclay moment ou on a
décidé de la rapatrier on a regu une proposition ré@dez-vous
aupres de I'IME a %.

Au niveau de la communication avec les professionise

- La possibilité pour les familles de téléphonedets’informer aupres
des professionnels des activités proposées a lefanteet du
déroulement du séjour [propos tenus dans le groepgavail - Se
rapporter également aux propos tenus ci-dessudMpar Eliot qui
évoque son besoin de téléphoner régulierement].

- La possibilité d’accompagner leurs enfants atdlieur méme des
locaux.

- Une réciprocité des échanges, c’est-a-dire daiggssibilité pour les
professionnels de joindre et solliciter les fansilldorsqu’ils
rencontrent des difficultés, la participation aetisles familles a la
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prise en charge institutionnelle étant jugée imgud. M. Jacques
(entretien n° 7) : | faut [la structure d'accueil corresponde a] un
milieu trés ouvert. Quelque chose qui est trés uekest qu'il y a
de la communication, c’est que les parents s’ingssht. On discute
ensemble, il y a des réunions, des bilans qui Bintégulierement,
ou les parents sont invités...Il faut que ce soitngparent.
Personnellement, quand je sens que quelque chogeopsfermé,
gu’'on n'a pas toutes les informations, je ne dis gae j'ai envie de
mettre mon nez partout, c'est pas du tout ca, dest que... les
parents doivent savoir, doivent étre mis... commaet garticiper,
mis dans des projets, doivent étre inclus, ils eai\étre 1a...s'ils le
souhaitent »

Au niveau de la préparation de la prise en charge

- Une visite préalable des lieux, la familiarité ldepersonne prise en
charge avec les lieux d'accueil pouvant favoriseautnt les
processus dintégration a la structure. M. Sergdréden n° 2):
« une chose qui me semble déja évidente, il melsgmlon en avait
déja un peu parlé, avant le premier accueil, I'entfadoit connaitre
les lieux et il serait préférable de faire en sorteSi c’est a deux
cents bornes évidemment c’est plus difficile, nilaest préférable
gue l'enfant puisse faire une premiere visite alescparents pour
prendre connaissance des lieux, des gens qui vemtogscuper et a
partir de ce moment la, évidemment, I'enfant powraller. Et si
possible, j'ai envie de dire, si cela doit se prése plusieurs fois
évidemment, plusieurs choix, chaque fois au mérdeoienavoir
comme une espéce de résidence secondaire, un tequirai un nom,
qui s'appelle untel, tiens, on va chez machin, ¢ fenfant va la-
bas et puis voila quoi.

- La remise au préalable de documents d’informaticoncernant
I'établissement (livret d’accueil, contrat de sé&jaic.).

- Un descriptif des activités proposées duranéjews, du déroulement
de la journée et des plannings envisagés.

- Une rencontre avec I'équipe qui prend directememtcharge le
bénéficiaire (et pas seulement avec I'équipe quciddé de
I'admission). Cette rencontre doit pouvoir perneetiux familles de
faire part aux professionnels des habitudes de lenfants, de leurs
acquisitions, de leurs préférences (en matierénakaitation, de jeux,
etc.) et de leurs modes para-verbaux de commuoicatt
d’expression (gestuelle, mimiques, etc.). De centpoie vue, la
désignation d’'un professionnel référent susceptittlassurer la
continuité de la prise en charge parait souhaitaldlme Durand
(entretien n° 10) « il faudrait se réunir au moins une fois pour
parler de I'enfant, avec I'enfant... savoir ce qaicomme moyens ...
Rencontrer I'équipe pour... C'est comme nous quangrend une
baby-sitter, nous on en prend pas, mais bon (rjrees) parents qui
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prennent des baby-sitters se renseignent avantashaby-sitter, 1a
je pense que c'est pareil, il faut voir le persdniawant, avec
I'enfant ». Si ce temps de rencontre est unanimement jugériamio
il semble I'étre encore plus dans le cas des emfdas familles
éprouvant beaucoup de difficultés a se détacheuxd'®ans ce
contexte, seul I'établissement d’'une véritable trlade confiance
entre I'équipe qui accueille I'enfant et sa famipeut aider cette
derniére dans ce travail de détachement, fOt-ipteire Mme Elsan
(entretien n° 1) : «oi je pense que... je reste persuadée que c’'est
une affaire de rencontre... Déja, d'une facon géréré fait de
confier quelqu’'un de proche a d'autres personnes fescément
affaire de confiance et... et donc affaire de renaont Il y a le fait,
encore une fois, d’avoir cette attente théoriqud, ept théorique au
départ parce qu'effectivement on sent qu'on s’efleguon sent
guon a besoin de... voila d'un relais et puis aprds,y a
concréetement comment la rencontre avec ce typ&agige peut se
faire et...et peut faire naitre la confiance et I €& dire « oui, c’est
adapte, c'est ce qu’il faut & mon enfant parce ¢ae confiance,
parce que j'ai confiance et c’est comme si c’'étadti ».

- La question de la formation des équipes appatssi centrale, le
savoir-étre des professionnels étant jugé aussoritapt que leur
savoir-faire. Il est difficile, ici, de citer 'eesnble des propos tenus
par les familles & ce sujet. En résumé, on ped gire pour ces
derniéres, les équipes devraient savoir étre autecdes parents et
des personnes multihandicapées elles-mémes. Ellgaidnt
également savoir-faire preuve d’inventivité, c’agtire étre capables
de trouver des solutions acceptables lorsqu’ellrscantrent des
difficultés dans la prise en charge et étre aumsaloles de porter un
regard distancié sur le handicap, ce dernier neardepas étre
assimilé a une maladie. Certaines familles attigrgsi I'attention
sur limportance de la cohésion des équipes, laegudas de
déstabilisation des professionnels, et avec eux risgues de
maltraitance, étant toujours présents notammestler les publics
pris en charge présentent des troubles importantsothportement.
Globalement, et pour conclure sur ce point, on g que la
thématique centrale qui revient de maniere récteredans
'ensemble des propos tenus par les familles digt de la confiance,
d’ou I'importance pour ces dernieres d’avoir atfaér des équipes de
professionnels parfaitement formées pour prendrectearge des
publics qu’elles jugent difficiles compte tenu dmurds handicaps
multiples. Les remarques de M. Jacques (entretien7)nnous
paraissent, a cet égard, assez éclairantanes«attentes, c'est la
confiance, c’est la confiance des personnes qut sedans... Je
pense vraiment, c’est ¢a... aprés c'est la confiantst-a-dire que
ce soit des personnes qui... je crois que c’'est wairmpa, en fait, que
ce soit vraiment la confiance dans le sens ou lesqmmel
encadrant... qu'il y ait une structure, si vous vauleu il soit trés
bien encadré, et ou on sente qu’il y a un vrai &ibde sécurisation,
des responsables, des directeurs, et puis un swiviuivi, c’'est-a-
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dire que la personne ait une sorte de référent llp/@nnaisse... Si
c’est une structure a laquelle on doit recourir fdgon récurrente,
comme ¢a, il faut que ce soit des persommves cet esprit de suiwi

Au niveau de la prise en charge elle-ménte

- Une continuité par rapport a la prise en chaggeilfale, continuité
qui pourra se traduire par la prise en compte glaan d’autonomie
acquis, des habitudes alimentaires, des activitéalisées
habituellement au sein de la famille, etc., le eespde cette
continuité supposant la aussi des équipes bienéiesmVime Morse
(entretien n° 4) : 4 faut quand méme avoir un équilibre entre les
deux [types de prise en charge]... oui, vraiment guildre... il faut
gue l'accueil temporaire soit quelque chose qui@pp des choses
nouvelles, qu'elle ne connait pas, qu’il y a pascément a la
maison. Ca c’est bien aussi parce que c’est la deéede aussi, c'est
'expérience de vie, c’est intéressant, mais en en@amps je pense
gu'il y a des choses qu'il faut respecter, qui sties importantes,
gu'on ne peut pas... Ce sont des gestes qu’il faaiment
respecter... et justement c’est l'individualité, chagenfant, chaque
personne a ses propres besoins. Il faut étre 2olés il faut étre
attentif aux besoins de chaque personne... Je pesmseaapport
aux... enfin pour les personnes non handicapées.tousases désirs,
si elles ont des choses qui sont pas trés confesalelles, nous
pouvons nous exprimer facilement, mais quand cedamenfants ou
des personnes qui communiguent d'une autre maniéne,
differemment, il faut quand méme faire I'effort paomprendre
exactement leurs besoins... Des fois ce n'est pade fac
interpréter...c’est pour ¢a qu'il faut une équipestrgpécialisée... et
sensible, avec cette sensibilité

- Une continuité par rapport a la prise en chargeampédicale,
continuité considérée comme particulierement ingrag dans le cas
des enfants polyhandicapés, notamment pour desngiges a la
médication [propos tenus dans le groupe de travail]

Au niveau de la fin de la prise en charge

- Une synthése écrite sur le déroulement du séjuime Fischer
(entretien n° B: « pour la fin du séjour, jespéere qu’'on fera patit
bilan de ces deux semaines passées, qu'il y aurpetibh compte
rendu de ce qui s’est passé, de ce qu'il a faitass’est bien passé
ou... Parce que la, a son premier accueil, j'étaispen décue parce
que je n'ai pas su du tout ce qui s’est passé..a @agait béte, mais
jaurais bien aimé, je sais pas, peut-étre qu'ileqment quelques
photos, qu’on me remette deux trois photos d'aésvgu’il a faites
pendant la semaine ou qu’ils tiennent, méme rapidge, petit
journal... Bon c’est vrai, j'imagine quand on a qunenfants a
gérer, on peut peut-étre pas prendre le tempsmie t@ petit journal
pour chaque, quoique... Je ne sais pas, mais qu'oremette, oui,
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un petit compte rendu de la semaine... Parce que teejsais pas ce
gu'il a fait et jespere qu'au prochain séjour j'esaurai un peu plus
sur ce qu'il a fait.. ».

On pourrait dire, en guise de résumé et au regardletisemble des
thématiques évoquées par les membres du groupeadail tet les

personnes interviewées, quadtueil temporaireest idéalement congu
comme un espace institutionnel important dont lestaurs restent,
certes, a définir mais qui doit constituer pour flesiilles un véritable

relais. Cela signifie que les structures d’accuwl doivent pas se
contenter d’une prise en charge qui s’apparentéaraé la garderie, ce
gu’évoquent plusieurs personnes, mais doiventaldément proposer un
accompagnement des enfants :

- Dont la durée ne devrait pas étre inférieure @ semaine (sauf
lorsqu’il s’agit d’'une prise en charge pour le wesld ainsi que le
proposent par exemple les sessions A.D.A.T. (Aideloiicile
Accueil temporairg animées par l'association Dom Hestia en
coordination avec des associatidndes familles évoquent un temps
nécessaire de réajustement par rapport a I'abseeckeur enfant
multihandicapé, et de remaniement par rapport &ubpabilité
gu'elles peuvent éprouver de laisser leur enfamisdane structure
d’accueil.

- Qui soit a la fois médical, éducatif, récréatif socialisant : les
familles estiment assez largement que pour qu'@ligssent laisser
leurs enfants en toute quiétude dans une strucdtaczueil, il faut
que cette derniére inscrive sa prise en charge ldaosntinuité de
celle proposée par les familles tout en s’en déoaar c’'est-a-dire
tout en étant capable de proposer une prise engehgui,
précisément, offre ce que la famille ne peut gffionc des activités
nouvelles de type éducatif et ludique. La fonctilensocialisation de
telles structures est également jugée primordiales d& mesure ou le
multihandicap confronte les enfants & une grantituide qui affecte
fortement les aidants.

De telles structures ne devraient pas, de sur@t#, difficiles d’accés
qgue ce soit d'un point de vue géographique, d’'uimtpte vue financier
ou encore d'un point de vue administratif (la nplitité des démarches a
effectuer étant considérée comme un veéritable fiaia mode d’accueil).

Il apparait également queatcueil temporaireest aussi congu comme un
espace de transition entre la garde a domicile ptdcement permanent
en institution. Pour nombre de familles, il n'esismuestion d’envisager
un placement permanent et cela d’autant plus lerd@mfant est petit.
Dans ce cas de figureatcueil temporaireapparait comme la solution
idéale pour apprivoiser les angoisses de séparajimm suscite la

% Ces sessions ont été créées par 'associaisrmis de Karen, la mise en ceuvre
ayant été portée par la M.A.T. de Villecerf, I'asistion Dom Hestia et le Centre de
Ressources Multihandicap
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perspective d’'un tel placement. A cet égard, lasipidgé que I'enfant
soit accueilli temporairement mais de facon régelidans un méme
établissement est aussi jugée rassurante parneieta Cette régularité,
en effet, pourrait leur permettre de juguler lesirdes qu'elles ne
manquent pas de nourrir vis-a-vis des professieneede la qualité de
leur prise en charge.

Enfin, on pourrait dire d’'une maniére, la beaucqlys large, que, du
point de vue des familles,alccueil temporairedevrait aussi idéalement
jouer un role intégrateur et leur permettre d’aecépleinement a la
citoyenneté. Ces dernieres, en effet, souligneatute & leur maniére et
avec leurs mots, mais assez unanimement, le fat lgumonde du
handicap et du multihandicap dans lequel ellesué&tlest unrmondequi
se situea c6tédu monde des « normaux » et qui doit toujoursoatér le
regard des autres. Nous reprenons la les termeg méployés par Mme
Elsan qui est la personne qui souligne le plusefoent ce point : moi
quelque chose qui me préoccupe quand méme beauCtegi... c'est
pourquoi justement il n'y a pas plus de relatiom$re le monde normal
et le monde du handicap... Pourquoi on est toujoarssccette logique
ou on construit des choses a c6té et pas dedansrs &kst en vrac ce
que je dis parce que ce n'est pas trés abouti,’est ipas tres... ca me
suit depuis déja...méme avant Antoine a la limite.aCaessurgi avec
Antoine, mais déja c’était des choses qui voilai @aient en moi.
Comment est-ce que le handicap n'est pas dedams;ooument est-ce
gque ce n'est pas... Jai lu tous les textes de Idtement sur
l'intégration... mais en fait mon sentiment c’est ¢ast que... oui il n'y
a pas suffisamment de liens en fait entre le mowdemal et le monde du
handicap... C’est vraiment trés a c6té encore pour @ebo. peut-étre
gu’'on gagnerait a ... oui je ne sais pas... a implig@empliquer... oui
voila pour plus d’acteurs qui se... parce que cegeiations qui essaient
effectivement de... parce que bon je suis allée stmins sites, en
particulier justement rechercher a faire garder gine le week-end. Bon
je ne savais pas combien jallais payer... et je sllée sur des sites et
jai vu quil y avait des solutions, des associasoqui proposent de
garder des enfants, avec ses enfants en l'occuerencCe sont des
parents qui sont dedans... il n'y a pas effectivemeciest un monde qui
se construit & c6té du monde et ne serait-ce détole... bon, c’est vrai
que l'adéquation scolaire entre... bon c’est vraiigy'a du chemin qui a
été fait mais en méme temps... je trouve que c’'eésidgméme tres a-
cbté... Alors ces structures d’accueil temporaire.i, paurquoi est-ce
gu’'on ne pourrait pas concevoir des choses quirgdaeaucoup plus...
oui, plus intégrées au monde normal... mais bont gas vraiment la
guestion...(silence).»

Ces propos qui résument remarquablement le serttig@méral des
familles montrent qu’en définitive tout I'enjeu die prise en charge
relais serait de constituer un véritable facteuintédgration pour les
personnes multihandicapées dont les familles régpdamarginalité ce

terme renvoyant au fait de se trouver a la mangelesbord, a coté. Pour
pouvoir remplir cette fonction d'intégration, ddsteaccueils (dont les
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familles seraient informées trés tét de I'existgramvraient pouvoir étre,

en résumeé, spontanés (ce qui supposerait unedapicité de réactivité
de la part des établissements et des équipes)fomks, subventionnés,
personnalisés (I'accueil de la fratrie étant ausgjé important) et

généralisés, I'existence d’'une offre large et cartgpbtle services pouvant
contribuer a réduire I'écart entre I'offre existamtour les familles ayant
en charge un enfant ou parent multihandicapé & deint dispose les
familles dites classiques.

3.2. Les professionnels, la complexité des handicaps, les enjeux et la formation

Pour comprendre le rapport que les professionnegsem a I'accueil
temporaire il est nécessaire de revenir, dans un premiempgersur les
transformations de la Iégislation et des réglemimts qui vont de pair avec un
élargissement et une complexification de la notienhandicap par rapport a
celle qui prévalait en 1975. On peut dire que cassformations résultent, pour
partie, de la prise de conscience progressive degitions plus complexes et
variées qui entourent les situations de handicaps &ntrer dans le détail de ces
transformations qui affectent I'ensemble du champ hléndicap, on peut
s’efforcer, néanmoins, de préciser le role jouéliganergence des notions de
polyhandicap et @ccueil temporaire Ces notions revétent une importance
particuliere dans la mesure ou elles mettent efelgmun des €léments les plus
nouveaux de la problématique actuelle du handitdpsbesoins en formation.

3.2.1. Les implications de ces transformations sur la nature et la prise en charge
du handicap

Le polyhandicap n’est pas un phénoméne nouved@xestait bien avant

d’étre nommé. Cela dit, 'augmentation du nombre pkrsonnes

polyhandicapées et multihandicapées, corrélative@dallongement de

la durée de vie, a contribué a mettre en évideagesience de formes de
handicaps posant des problémes tout a fait spéesigar rapport & ceux
qui étaient les plus explicitement envisagés parldes de 1975. Cette
prise de conscience a eu des conséquences imgartad fois pour les
familles, pour les établissements et pour les peié@nels.

Pour les familles

Si la prise en charge des personnes polyhandicagpénsltihandicapées
a en grande partie reposé sur les familles, I'ingrare fondamentale de
leur travail de prise en charge est, cependangaq®eu visible tant que
ces derniéres ont pu totalement 'assumer. Avdiotigement de la durée
de vie de ces personnes et I'allongement corrétigtifa durée de leur
prise en charge — les aidants familiaux se trouamfrontés a leur
propre vieillissement — la question de la prisecharge de ces publics
est devenue de plus en plus aigué, des exigence®lles faisant jour.
L’ accueil temporairese présente comme une réponse au moins partielle a
ces nouvelles exigences. Il implique, tout d’abdedeconnaissance d'un
véritable droit au répit pour les familles. Lesiotes que ces derniéres
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nourrissent de ne pouvoir assumer jusqu’au boufrike en charge de
leur enfant ou parent multihandicapé les améneat, gilleurs, a
envisager I'accueil temporaire comme un espace et un temps de
transition vers un placement définitif. En toutté&ta cause, les questions
spécifiqgues que posent les situations de multittapdne peuvent plus
étre éludées. Le fait que le réle des familles danwrise en charge du
multihandicap soit aussi mieux reconnu leur a pgrda faire pression
sur les établissements et sur les professionneis qudils aménagent de
nouveaux types d’accueil qui ne soient pas tropupture avec la prise
en charge familiale: il faut négocier avec elléacdueil dans
I'établissement et prendre désormais en compteiement réservé a la
personne multihandicapée dans le cadre familial.

Pour les établissements eux-mémes

Si le développement déaccueil temporaire pose probléme aux
établissements, c’est en premier lieu parce qualegsiers ne sont pas,
pour la plupart, forcément organisés pour des prisecharge de courte
durée. Ainsi que nous l'avons souligné, la priseckarge des résidents
permanents prime souvent sur celle des résidemgpot@ires. Les
activités collectives qui sont proposées aux réggde@ermanents sont
constitutives des programmes dont ils bénéficieas, programmes étant
mis en place pour tenter d’améliorer leur état witeg a tout le moins,
gu’il ne se dégrade. Or, ainsi que le soulignentdeofessionnels, les
résidents temporaires rompent avec cette exigeaaoutinuité et il est
toujours difficile de les intégrer dans les acésites plus structurées par
les institutions. lIs risquent ainsi de se retrouwen vacances », c'est-a-
dire quils pourront étre sollicités pour les sestiet les activités
d’animation, mais ne le seront pas ou beaucoup srpdur les activités
nécessitant une implication dans le temps. En ums,séaccueil
temporaireprend place dans I'évolution générale des étatisnts qui
diversifient de plus en plus leur offre de servifefs en particulier la loi
du 2 janvier 2002 qui insiste sur la nécessité deersifier et
d’individualiser les services). Mais en méme tenfiggcueil temporaire
qui permettrait une telle diversification, a du nals’inscrire dans
'organisation des établissements dans la mesureoatrairement aux
résidents permanents, le projet de vie des résidentporaires n'est pas
structuré par I'établissement. Au sein d'activigdsentiellement congues
pour I'accueil permanent’ accueil temporairgpeut apparaitre comme un
parent pauvre. Il semblerait, a cet égard, que dmegud’établissements
disposent de quelques placeaatueil temporairequi, sous la pression
des listes d’attentes, servent en faitaxdueil permanentDans certains
établissements, les places prévues pagaclieil temporairerestent, au
contraire, souvent inoccupées afin d’éviter debl@rnes que I'on ne sait
pas gérer. Cette situation conduit a remettre podison de laccueil
durableles postes prévus pouratcueil temporaireOn voit bien ici que
le caractere ultra sophistiqué des régles attachéescueil temporaire
et qui visent a le promouvoir peuvent avoir un iotees limité. Elles se
heurtent en fait & des pesanteurs institutionnpiédominantes.
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Pour les professionnels

Si les professionnels ont parfaitement consciened’ichportance de
I'accueil temporairepour les familles, ils restent a son endroit, esiai
gue nous l'avons précisé ci-dessus, ambivalentaa’dst nullement
nécessaire de développer de nouveau ce point. Geimgporte de
rappeler ici, c’est que dccueil temporaire peut apparaitre aux
professionnels comme vecteur de surcroit de traaesl derniers se disant
souvent démunis face aux exigences que suppogped'accueil.

3.2.2. Ambiguité ou désarroi des professionnels face a I'accueil temporaire ?

S'’il faut revenir sur I'ambivalence des professielsna I'égard de
I'accueil temporairec’est que cette ambivalence ne tient pas seulemen
au fait, qu’en l'état actuel, les établissementsolt pas techniquement
organisés pour faire toute la place actueil temporaire(car pour
surmonter cette difficulté, on peut envisager estte qui commence a
se mettre en place, la création d’'établissementierement dédiés a
I"accueil temporaireou du moins de structures spécialisées au sain de
établissements qui pratiquenadcueil permaneit Il se pourrait, plus
profondément, que le type méme de professionnaiié requiert
I'accueil temporairesoit trés différent de celui qui est requis poamglre

en charge des résidents permanents.

Nous pouvons évoquer ici les propos d’'un professbaxercant dans un
établissement du Pas-de-Calais uniqguement délii&cueil temporaire

et complétement investi dans cette pratique. infde ce qui parait étre
aujourd’hui la position la plus avancée a I'égaed’dccueil temporaire
Pour lui, «'accueil » ne correspond pas seulement au moment d’entrée
dans I'établissement, moment d’ailleurs trés imguatrtet tres spécifique
qui exige un travail approfondi et de longue haewec les familles. En
réalité «tout est accuetb. L’'accueil, nous dit-il en substance, est
l'activité permanente du professionnel. Ce qui iigrgue tout ce qui a
trait a la vie dans I'établissement doit étre dedie du contact, de la
relation personnalisée avec le résident. Celuigit étre considéré
comme une personne et envisagé dans sa problématioguliere, son
inscription dans les activités collectives qui temda I'homogénéité
n'étant, des lors, pas systématique.

Ce type de relation est proche du modele cliniguepne au rapport
médico-psychologique et il difféere du rapport dpetypédagogique qui
vise la réduction d’'un déficit a travers l'organiea d’apprentissages
collectifs. Il se pourrait donc que la promotion ltkeccueil temporaire
soit I'occasion, mais aussi le signe, d'une tramsfgion profonde
intervenue depuis un quart de siecle dans la praiigue du handicap.
Les lois de 1975 étaient dominées par une congep8paratrice du
handicap, une conception, nous l'avons dit, quaivia réduction d’'un
déficit a travers des apprentissages collectifantid’insertion sociale.
Cette conception est bien-sdr toujours d'actuaitdes textes les plus
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récents attirent I'attention sur cette fonctionanégtrice et compensatrice
des politiqgues a I'égard du handicap. Ainsi la d@mloi du 11 février
2005 souligne la nécessité d'unegtitique de prévention, de réduction,
et de compensation du handicagart. L 114-3). Mais elle ajoute Les
besoins de compensation sont inscrits dans un pdaboré en
considération des besoins et des aspirations deefsonne handicapée
tels qu’ils sont exprimés dans son projet de vie (a114-1-1)». Déja la
loi du 2 janvier 2002 dont I'objectif est der@énover» I'action sociale et
médico-sociale et qui met en placedtueil temporaireavait aussi
souligné la nécessité de diversifier les servieesatte que l'usager soit
placé au centre du dispositif institutionnel etilglii soit permis de
développer un projet personnalisé.

Ainsi, depuis les lois de 1975, la finalité du teaient du handicap s’est
chargée d'une dimension quasi-thérapeutique, algusauparavant
l'insertion scolaire, sociale ou professionnell@itéimise en exergue.
L’émergence de notion telle que celle de polyhaayliet la réponse que
constitue laccueil temporaire prennent place dans cette nouvelle
orientation. On pourrait méme faire I'hypothése djimportance prise
par le polyhandicap a été décisive dans le gliseemers un modeéle
médico-psychologique de prise en charge adossé ea démarche
clinique. La gravité de I'état de la personne nhigltidicapée ne donne, en
effet, guere de prise aux modes de socialisatiotepscolarisation ou par
la mise au travail en vue de déboucher sur l'imersociale, ce qui
précisément constituaient les points forts de lad® 1975. Dans la
mesure ou le handicap des personnes multihandieapéeeut pas étre
compensé par ces voies, il est nécessaire de g@ezlpour elles des
formes de prise en charge adaptées a leur étsetouvelles modalités
ne peuvent étre que tres personnalisées et plugongslchologiques
gue sociales.

Le développement de dtcueil temporaires’intéegre dans la méme
logique. En ménageant un temps de vie qui ne sitngas directement
dans les formes les plus institutionnalisées ditetreent durable du
handicap, il ouvre un espace de liberté qui peungtre I'innovation. I
se situe ainsi a la pointe du processus de tranaf@n du champ du
handicap qui tend & mettre la personne handicap@&eeair du dispositif
institutionnel. Mais on comprend aussi que lesgssibnnels puissent a
la fois étre sensibles aux opportunités ainsi degeet craindre d'étre
déstabilisés en étant confrontés a des situatinédites pour lesquelles
ilIs n'ont pas été formés. lls redoutent d’étre @ndés au bricolage,
alors que pour assurer ces fonctions nouvelleaudrfait sans doute
réfléchir a une professionnalité élargie des agguisnterviennent dans
le cadre de ce type de prise en charge.

3.2.3. Les professionnels et les enjeux de I'accueil temporaire

Le malaise qu'éprouvent les professionnels facktaécleil temporaire
apparait ainsi symptomatique de la complexité gractérise aujourd’hui
le champ de la prise en charge du handicap. Lawmehnaents intervenus
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depuis les lois de 1975 ne se situent pas au niveEsu objectifs
poursuivis qui ont gardé les mémes ambitions. L&34-75 du 30 juin
1975 déclarait : {a prévention et le dépistage des handicaps, la@ssso
I'éducation, la formation et l'orientation professinelle, I'emploi, la
garantie d’'un minimum de ressources, l'intégratBmtiale et 'accés aux
sports et aux loisirs du mineur ou des adultesdicapés physiques
sensoriels ou mentaux constituent une obligatioimonale (article 1.
La derniére loi de 2005-12 du 11 février 200Eekative a I'égalité des
droits et des chances, la participation et la céogyeté des personnes
handicapées propose également comme finalité Iintégratioms d
personnes handicapées dans la société ordinaiaeité pvec les autres
citoyens. Mais en trente ans, on a assisté a weesification croissante
des modalités de prise en charge du handicap pomdant au souci de
mieux prendre en compte I'hétérogénéité de sesefmrina multiplicité
des dispositions |égislatives et réglementairesmpus avons rappelée est
'expression de cette complexification croissan@n ne peut plus,
aujourd’hui, conduire une réflexion sur le handicap privilégiant
uniguement l'étude des formes mineuresa Iégislation et les
réglementations administratives, I'organisation éegblissements et la
pratique des professionnels se sont déja beaucangfarmées pour faire
face a des situations hétérogenes en diversifianplds en plus les
modalités de prise en charge. Il est apparu preiyesent que vouloir
maintenir a I'égard de la personne multihandicalpéenéme exigence
d’intégration sociale et de reconnaissance citogeque celle que I'on
essaie d'appliquer & d’autres catégories de peesohandicapées, est
plus difficile compte tenu de I'ampleur du défidi départ.

L’ accueil temporairea une grande spécificité et les réformes en cours
vont sans doute la souligner de plus en plus. [Egementations
spéciales lui sont consacrées. Sur le plan institngl, les services
spécialisés eraccueil temporaires'implantent dans les établissements
dédiés a hccueil permanentet un mouvement pour la création
d’établissements uniguement dédiésaadueil temporairese dessine. Du
c6té des rapports avec les familles, le droit gt ®est imposé et il se
traduit par un accroissement de la demandealieil temporaire De
méme, les familles paraissent étre de plus enrgkeannues comme des
partenaires pour la prise en charge des persommelicapées. Une bonne
part des enjeux se situe au niveau de la relatine accueil permanent
etaccueil temporaire

C’est sans doute par rapport a la pratique prafaesile que la situation
est la plus floue. La pratiqgue ecueil temporairea certainement des
caractéristiques propres. Ne pouvant s'appuyercipdtement sur les
activités collectives de longue durée déployéesceneil permanentlle

se joue davantage dans une relation de face aE#eedoit se connecter
avec le projet de vie d'une personne qui vientlidais et qui n'est pas
inscrite dans les programmes proposeés par unéutitti. C'est un point
qui a fait I'objet de nombreux débats dans le geodps professionnels :
« Comment est-il possible de mettre cdte a céte gorapagnement de
personnes dont I'horizon de vie se détermine entifmm de I'institution
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et un accompagnement de personnes dont I'horizoviedee détermine
hors institution ?. Dans le cadre deakcueil temporaire«chaque jour,

il y a des choses nouvelles qui se présentatit un autre professionnel.
En somme, dans dtcueil temporairg c’est la co-présence avec la
personne qui est l'activité permanente. Mais endatg-il qu’elle soit
professionnalisée et que le professionnel puisspoder de reperes
solides.

L'accueil temporairemajore le caractére personnalisé de ce que le
sociologue Erving Goffmah dansAsiles appelle da relation de service
entre un professionnel et un usagerCette dimension n'est jamais
absente dans une relation professionnelle, saué gukelle devienne
purement bureaucratique. Mais dans la traditiotad#&ise en charge du
handicap, elle était subordonnée aux activitéectiles d’apprentissage
et de rééducation mises en place dans les institutiDans kccueil
temporaire elle passe au premier plan. Qu'est-ce que céffiérahce
impligue quant au mode de professionnalité mise ceavre ? En
particulier, passe-t-elle par une formation spuoii? Faudrait-il qu'il
existe des professionnels spécialisés datslieil temporaire?

Ces questions ont été abordées lors de I'enqu@tésdes professionnels
ayant des pratiquesatcueil temporairesans donner lieu a des réponses
fermes. Elles sont difficiles. A l'arriere-plan g®se la question plus
fondamentale de I'hétérogénéité ou de la compléaniétentreaccueil
temporaireetaccueil permanent’accueil temporair@uvre des espaces
d’'innovations et sa spécificité apparait positiviaiis il serait sans doute
facheux qu’en poussant a bout cette spécificité&seilreferme sur lui-
méme et se coupe dadcueil permanenrdi I'on veut bien considérer que
I'un et l'autre sont susceptibles de faire parts gharcours de vie de la
personne.

L'option la plus riche serait que les potentialitEployées pour diccuell
temporaire servent a dynamiser I'ensemble du domaine de it pm
charge des personnes multihandicapées. Il y aaissns sérieuses pour
I'espérer, car tout le champ du handicap est adjbur traversé par cette
exigence d'individualisation et de personnalisati@nla prise en charge.
Mais aujourd’hui il s’agit de projections vers uwveair encore incertain
plutét que de conclusions fermes que nous pourdégsger a partir des
résultats de laecherche-actionqui a été menée. Ceux-ci permettent,
cependant, de poser quelques jalons pour réporidrguiestion de savoir
si «les professionnels jouent le jeu de I'accueil terape ? »

D’une certaine maniére on peut dire oui, ou plottains d’entre eux le
jouent mais sur un mode encore limité et plus exp#@rtal que vraiment
installé. Nous pouvons lillustrer par quelquesragées dont il a été fait
état dans le groupe des professionnels et loremtestiens réalisés.

31 E. GoffmanAsiles trad. Fr. Paris, Editions de Minuit, 1968.
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- Dans le seul établissement actuellement entigrenagvolu a
I'accueil temporairedes professionnels se réunissent afin de mettre
leurs talents en commun pour proposer aux résiddedgsactivités
originales et constamment renouvelées.

- Certains de ces professionnels font des inteimemntsur laccueil
temporairedans le cadre de formations d’éducateurs spéesalis

- Dans un autre établissement, dans le cadreageugil temporaire
les équipes de travail ont mis en place un ac@ddpté en soins
palliatifs pour les enfants et les adolescents.

- Il a également été organisé, dans le cadre diutre a&tablissement,
une unité de vie particuliere pour les résidenisptraires qui les
regroupe pour I'hébergement et les faits coexidtart en les
intégrant aux activités des résidents permanents.

- Les équipes de travail d’'un établissemericdueil temporairgpour
enfants et adolescents participent a un programrperienental
portant sur un systeme de fiches personnaliséesagyuire le suivi
des résidents temporaires au-dela de l'intermigefecleur séjour en
établissement.

- En partenariat, un service de soins a domicifeeafin week-end
résidentie” pendant lequel les professionnels accueillent utor f
usager avec sa famille pour préparer un futur séjou les
professionnels de la prise en charge s’appuientexpérience des
familles.

Ces quelgues exemples montrent que des profesfosimvestissent
pleinement dansdccueil temporaireen faisant preuve d’inventivité. lls
ont, cependant, un caractere limité et reléeventomncplutdét de
'expérimentation et de linnovation que de praggurépandues et
généralisables.

Une autre limite doit étre signalée. Les établissatiqles plus libéraux en
matiére daccueil temporairene sont pas pour autant préts a accueillir
n’'importe quel profil d’'usagers. Il s’opere uneesdion qui tend a exclure
en particulier les profils qui reléevent d’'une meédigation tres poussée,
ceux qui sont susceptibles de présenter des troghigactériels ou ceux
encore qui sont trop agés ou dont I'état est trimuoe. Ces limites sont
compréhensibles et elles sont difficilement défdalesaElles permettent,
cependant, de poser une derniere gquestioacdueil temporaireest
susceptible d'une trés grande souplesse et toagesdies qu’il ouvre
n‘ont sans doute pas encore été expérimentées.oOmaj dire qu'il
représente le contraire dd’irstitution totale» analysée dan&silespar
Erving Goffman et caractérisée par la fermeturepiéta par rapport au
monde extérieur et par la permanence du séjourteims, il garde une

32| s'agit des sessions ADAT déja mentionnées.
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référence a la notion de résidence, d’assignatian aspace particulier
qui, si souple soit-elle, comporte toujours des tr@intes : aucune
institution ne subsiste sans un minimum de réghdieatives, et elle est
ainsi, si peu que ce soit, excluante. Ainsictueil temporaireménage
une place pour que la personne bénéficie de servitais elle ne procure
pas directement un service a la personne. Au foralpourrait poser la
question de savoir si, en matiere de multihandidapst possible de
concevoir une aide directe a la personne qui ngepais pas par le fait de
devenir ou de rester I'usager d’'un service colle&i c'était le cas, on
pourrait parler de dé-institutionnalisation. Maés rcest pas le propre de
I'accueil temporaire qui propose des formes d’institutionnalisation
assouplies.

3.2.4. Les axes d’une formation pour I'accueil temporaire

Le théme de la formation des professionnels occumgeplace essentielle
et paradoxale dans les propos des directeurs etndgtutionnels. En

effet, pour eux le personnel est relativement b@mmé a la prise en
charge sous les aspects techniques et de ce mintal la prise en
charge de courte durée pose les mémes probléenesrgeétences que la
prise en charge de longue durée.

Le théme est, cependant, abordé et les propos ipieéive regroupés sous
deux rubriques : I'une concerne des apports tecksigl’autre concerne
les postures liées a la spécificité dactueil temporaire Mais, avant
toute chose, les gestionnaires s’accordent surd’gie la formation doit
mettre 'accent avec les personnels sur le sensadeueil temporaire
pour aider les institutions a en faire évoluergegtiques.

En ce qui concerne la premiére rubrique les personnes interviewées
suggerent que les professionnels impliqués daaxscueil temporaire
devraient bénéficier de compléments de formatianlauconnaissance
des pathologies étant donné la variété des proéipublics accueillis.
Cette formation intégrerait des apports de conaa@sss sur la variété des
comportements en rapport avec les pathologies dekcg. La relative
courte durée de dccueil temporaireinvite les personnels a étre bien
formés sur les techniques d’observation des pubfiosde repérer le plus
rapidement possible leurs modes de communicatiatiexpression de
leurs besoins. Il convient donc de former les panes a I'observation, et
par ailleurs daffiner les outils de partenariateavles familles,
notamment au moment de la prise en charge de fienfaais aussi au
moment de I'évaluation. Il semblerait nécessairexjste une formule de
« gquestionnaire-parents » qui faciliterait ce triavdobservation et
évaluation, et accélérerait la capacité a preadreharge les besoins des
personnes accueillies. Certains proposent aussi fatener les
professionnels a une approche culturelle, au sénmigee, des familles.
En effet, il semble important de bien comprendrenettriser la maniere
dont les différentes cultures abordent la thématiqu handicap et de
saisir la maniére dont ces cultures se représetdentaniére dont il
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convient de traiter la personne handicapée et lesnis. Cette
connaissance éviterait les malentendus sur les litésdde la prise en
charge. S’agissant du personnel administratif ataieil, les personnes
interviewées estiment qu'une formation notamment 'accuell
téléphonique des familles serait utile. En effat, gremier accueil
téléphonique semble étre un moment clé de congiructie la
représentation que les familles élaborent surtitutson d’accueil mais
aussi sur la qualité que pourrait revétackueil temporaire

La deuxiéme rubrique porte sur I'acquisition de postures nécessaires a
une « bonne » prise en charge dans le cadraceukil temporaire

Une des qualités des professionnels serait de diovamer I'objectif du
projet pédagogique en fonction aussi de la tempérde la prise en
charge. Il s'agit de former les personnels a addpte investissement
professionnel sur un temps relativement courtntéee plus qu’ils ne le
font lors d’accueil de longue durée, dans le prépcatif des parents
(étre ouvert au projet partagé); a accepter la este d'un projet
pédagogique ; a accueillir le public sans congrde projet spécifique ; a
faire le deuil de la relation ; savoir faire ledientreaccueil temporairest
vie en institution de la personne par ailleurs eticuation avec la
famille.

3.3. Les enjeux du point de vue des institutionnels

3.3.1. L’accueil temporaire : dispositif spécifique ou palliatif & la pénurie des
places

Les conceptions que les personnes interrogées rdedfs missions
fondamentales de dtcueil temporairesont en rapport avec la place
gu’elles occupentdans le champ de dtcueil temporaire Pour des
administrateurs d’établissements plutdt spécialissns laccueil
permanent I'accueil temporaireest une modalité de gestion, parmi
d’autres, des périodes de fermetures de leursigtabients. Ainsi les
accueils temporairesnis en place par une association peuvent-ils étre
réservés en priorité aux familles d’enfants plaeédong séjour dans la
méme association. atcueil temporaireest alors concu comme une aide
a la famille et un outil de gestion des organisetio

Pour I'Etat (D.G.A.S.) kccueil temporairenotamment lors du premier
séjour, semble étre le moment pour faire le poiecdes familles et les
personnes directement prises en chargacdueil temporaireest donc
aussi assimilable a un dispositif de veille de &gniblique lorsqu’il se
donne aussi comme finalité d’évaluer I'état meertadocial de personnes
prises en charge dans leur « milieu naturel » @sepren charge par les
institutions.

Les personnes gérant des structures spécifiquedgeiées a Hccueil
temporaire orientent plutdt leurs discours sur les besoins f@enilles
dont les enfants sont au domicile, ou en alternanceomicile et dans
des structures. Dans ce casctueil temporairentegre la dimension de
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I'accueil d'urgence. Cependant, 'imprévisibilitgjective de la demande
pousse ces structures a anticiper sur la fréquentafin de garantir un
taux de remplissage qui ne remette pas en que$tioniveau de

financement contractualisé dans le cadre de (ceserd) I'enveloppe

globale. La pression qui s’exerce au niveau dunfiement, étant donné
imprévisibilité de la demande, incite, pour parties organisations a
pratiquer uraccueil temporaireséquentiel.

Ainsi, les organisations qui se consacrent acdueil temporaire
recoivent-elles la clientele qui n'est pas accigeilllans les cadres
précédents, les listes d’attente pouvant étrajddiaconséquentes.

Ce dispositif, dans son ensemble, et peut-étre phusiculierement
lorsqu’il s’agit d’'un public d’adultes, n’est paars renvoyer a la gestion
d'une file d’attente dans laquelle chaque persovmedrait bénéficier,
dans l'absolu, d’'un parcours sur mesure avant deester vers un
accueil de longue durée le moment venu. Mais dangekure ou il existe
trés peu de place etcueil permaneries personnes anticipent le déficit
de places en faisant tres t6t la demande d’un plactde longue durée,
de sorte que les propositions alternatives ne septént que des pis aller
au regard du placement longue durée. Car ces plaEesont jamais
définitivement acquises et toutes les familles samt le « qui vive ».
Ainsi les places diccueil temporaire du fait de I'organisation du
dispositif, des attentes et des stratégies deslléamise transforment
rapidement en placesatcueilséquentielcar il s’agit d’occuper la place
dans la file d'attente deaccueils permanentafin de pouvoir saisir
'occasion si elle se présente. En ce seraclieil temporairesemble
bien aller de pair avec le déficit des places peentes.

Sans doute que cette configuration générale favdaisnontée en charge
du théme de #Hccueil temporairea domicile qui, pour le moment, est
plutt nommé intervention temporaire a domicileCette modalité
d’intervention est, elle, soutenue par les orgaitisa qui interviennent
dans le champ du soin palliatif et de l'aide a dolmides personnes
agées et handicapées.

3.3.2. Quelle indépendance des Maisons départementales des personnes
handicapées ?

Pour s’exprimer sur #ccueil temporairgles institutionnels sont amenés
a s’interroger sur ce qui peut y conduire, et ‘aallablement les
maisons départementales seront, a I'avenir, ureddi@ux privilégiés ou
se décideront les orientations. Rappelons, toutbald les
caractéristiques des maisons départementales adf@aforder les
commentaires des institutionnels.

Depuis le premier janvier 2006, chaque départerashtensé disposer,
en théorie du moins, d'un®laison départementale des personnes
handicapées
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Leurs missions officielles sofit

- linformation sur les différents types d’aides,
- l'accueil et I'écoute,

- l'aide a la définition du projet de vie,

- I'évaluation des besoins de compensation,

- I'élaboration d’'un plan de compensafibqui est censé apporter les
réponses adéquates aux besoins de la personne,

- lattribution des prestations de compensafipar laCommission des
droits et de I'autonomie des Personnes Handicapées

- le suivi de la compensation,

- l'accompagnement et la médiation, notamment tlrd’annonce et
de I'évolution du handicap.

Leurs compétences sont définies par une équipeidigiciplinaire,
composée de professionnels aux compétences divdraédecins,
psychologues, spécialistes du travail social..i)égalue les besoins de la
personne sur la base du projet de vie. Sa composiéirie en fonction de
la nature du handicap. Il y a également une éqigpeeille pour les soins
infirmiers qui évalue les besoins et offre un sesvd’urgence.

En ce qui concerne la place qu’occupent les sendtées établissements,
la loi nous informe des points généraux suivants :

3 Source : Ministére de la Santé et des Solidafg#45/2006)

%En fonction des besoins des personnes handicapégsrés leur évaluation, la loi
propose des aides diverses. Les principes de fomatiment en sont les suivants :
L’instruction et I'évaluation : La personne handicapée fait part de ses souhails et
ses besoins dans le « projet de vie ». A particelgrojet et aprés entretien avec la
personne handicapée et son entourage, I'équip&igkiplinaire évalue les besoins de
la personne et propose un «plan personnalisé dgeausation » (PPC) qui tente
d’apporter les réponses adéquates. Le PPC estrisaas bénéficiaire qui a 15 jours
pour faire part de ses observations. Toutefoiqjuilge pluridisciplinaire n’est pas
obligée de réviser le plan suite a ces observatlansiécision : Le PPC et le projet de
vie sont soumis a la Commission des droits et @mtdnomie des personnes
handicapées (C.D.A.P.H.) pour décision. La persohandicapée est informée au
moins 2 semaines avant, de la date et du lieu deedmce la concernant et de la
possibilité de se faire assister ou représenteiigppersonne de son choix. Le silence
gardé par la C.D.A.P.H., pendant plus de 4 moiki{g®rté a 6 mois en 2006) a partir
du dépbt de la demande, vaut décision de rejet.déessions de la C.D.A.P.H. sont
motivées et notifiées a la personne et aux orgasstoncernés. Source : Ministére de
la Santé et des Solidarités (31/05/2006).

% Financée par le Conseil Général, la Prestatiomaiepensation comprend 5 types
d'aides différentes : des aides humaines (y comf@isiédommagement de l'aide
apportée par les « aidants » familiaux) ; des atdelsniques adaptées ou spécialement
congues pour compenser la limitation d’activitées @ides pour des besoins spécifiques
ou exceptionnels ; des aménagements du logemdntwhicule ; des aides animalieres
contribuant a I'autonomie de la personne handicapée
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- L'orientation de personnes handicapées vers thsigsements ou
services constitue une mesure de compensatioritenslemns le plan
personnalisé de compensation. Cette mesure peengipdndre au
mieux aux besoins des personnes handicapées.

- La loi définit aussi le principe d'un plan de goemsation proposant
des «aides de toute nature a la personne et ditatioss pour vivre
en milieu ordinaire et adapté».

- Au sein de son plan personnalisé de compensaligomersonne
handicapée peut, apres évaluation de ses bestiasrientée vers
un des établissements ou services medico-sociaux.

- Elément du droit & compensation, le projet pematsé de
compensation contient les préconisations nécessagiatives au
besoin d’hébergement ou d’accompagnement médidatsomux
orientations vers les établissements et servicaica@&ociaux, aux
préconisations pour un acces plus adapté ou I'isgion des soins.

- La Commission des droits et de I'autonondeit proposer a la
personne handicapée, ses parents (ou son reprédégt) un choix
entre plusieurs solutions adaptées. Elle doit figerer au hombre
des établissements ou services désignés celuilgquel la personne
ou sa famille aurait fait connaitre leur préférence

- Lors de I'évaluation par I'équipe pluridisciplina, les parents de
'enfant (ou son représentant légal) sont étroitgmassociés a
'appréciation des besoins de leur enfant et a é&eauation. lls
interviennent en tant qu'acteurs a part entieresdaaboration du
plan personnalisé de compensation, dans le chol¥é@blissement
ou du service médico-social et ce, quelle que ladibcalisation de
I'établissement choidl

L’ensemble des institutionnels interrogés salue desx innovations
fondamentales (la mise en place ddaisons Départementalest la

concrétisation du droit a compensation) qui poerrgi on le voit,

directement impacter le développement dedueil temporaireMais ces

avancées ne sont pas dénuées de nouveaux enjeretienra les deux
les plus frequemment cités lors des entretienta &ii exprime le souci
du législateur de permettre I'existence d’'une swoltd nationale, les
départements se soucient, quant a eux, de la gegtidls doivent

justifier a I'égard de leurs administrés. On pertrfuler la réserve dont
font preuve les institutionnels de la maniére suiga comment les
départements, au vu de leurs budgets et de leigstations politiques,
vont-ils pouvoir étre garants de I'égalité de #@mient des citoyens
handicapés ? Ne risque-t-on pas de voir appanaiteecartographie des
départements ou dans certains il ferait «bon» vigrequ'on est une

3¢ Source : Ministére de la Santé et des Solida2iB&s
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personne handicapée, pendant qu’il ferait «malxevidans d'autres
départements, pour une méme situation de handitapt donné que la
Commission des droits et de I'autonomie des Peemhtandicapéesst
sous la coupe d’'un financement départemental sa@eit-on pas de voir
apparaitre des consignes sur le maintien a domigile somme toute,
restera la compensation la moins onéreuse pouéparttment ?

La deuxiéme réserve porte sur l'aspect «départetisation» du

dispositif avec les interrogations que cela en&rafdi la proximité a

toujours été louée, elle n'est pas sans poser delgmes lorsque les
départements vont devoir choisir, & moins gu’ilsseéent trés riches,
entre soutenir les structures de type généralisteoatenir les structures
de type spécialisé. Quel que soit le choix, ceewmifamilles seront
perdantes. Il peut se profiler, cependant, d’'autessde figure : on peut
évoquer le cas ou les publics seraient orientés diea structures du
département dans le seul but de les «faire viveams qu'il soit

véritablement tenu compte du profil de la populatiui pourrait ne pas
correspondre exactement. Autre cas de figure ieyerselui de

départements ne souhaitant pas I'existence detstegcsur leur territoire
— ou a minima — et préférant donc sous-traiterplesstations avec les
territoires dotés de structures d’accueil. Finaletmes institutionnels se
posent les questions relatives aux conditions dibmene gestion d'un
dispositif de solidarité nationale lorsque sa gestffective est confiée
aux instances qui sont juges (instruction et oagom) et parties

(financeur).

Les personnes interviewées évoquent, par ailldargomplexité et la
lourdeur des démarches a effectuer pour étre admisaccuell
temporaire |l semblerait a ce propos que quelgBedsidents de Conseils
Générauxacceptent l'allégement des procédures d’admisdioe serait
plus obligatoire, par exemple, de passer en conunig®ur obtenir des

financements pourdccueil temporaire

3.3.3. Laplace du directeur

L'ensemble des personnes interrogées s’accorddraportance du réle
du directeur. Dans les trois extraits qui suivésy,institutionnels, dont la
plupart sont administrateurs d’associations (seirgét président, vice-
président), mettent I'accent sur la responsabijiiassume un directeur
dans la gestion globale d’'un établissement etesudlé qu’il joue dans le
maintien des orientations en faveur dectueil temporairell est celui
qui impulse la dynamique d’écoute ou de surditéclingement ou de
routinisation dans les organisations. Il est ce&ui a la charge de
conceptualiser fortementalccueil temporairelui donner tout son sens,
de sorte que ce dispositif ne se trouve pas baldattgré des changements
de politique locale, et que le dispositif suscitariotivation du personnel
malgré la difficulté de sa tache. D’ou I'enjeu drcnutement d’une telle
personne dont les fonctions influent fortement kumotivation des
équipes a l'égard de leur travail et & I'égard demilles: « Un
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administrateur d’association, son gros souci, c’'dst trouver un bon

directeur. Le directeur fait tout, le directeur ses collaborateurs
proches. Vous avez des institutions qui, avec lmaaridudget, au sein de
mémes associations, parfois dans les mémes régiontsires différentes
les unes des autres parce que vous avez des dirgotgi ont une

vision... Certains ne savent pas gérer, certainsavers pas s’entourer,
certains ne savent pas recruter, certains ne sapast dépenser, etc.,
etc., certains ont une vision trés restrictive papport aux familles.

Dans certains endroits, vous pouvez aller voir @qiarent, vous pouvez
aller dans sa chambre, dans d’'autres, c'est pagfaint exclu, etc., etc.
Donc, pour un administrateur, le gros souci c'eg tlouver le bon

directeur, surtout pour le président de I'assoaatb.

Selon un autre interlocuteuk<ll faut un leader. Un meneur. C’est un
peu comme en politique. Il faut des gens pour sacan peu la
poussiere, les cendres. Dans un établissementesi ane équipe de
direction pépére, bien gentille, la sécurité avémit, on respecte la loi,
lui, 'accueil temporaire, il n’en voudra pas. Hifera tout pour ne pas le
prendre. Alors que si c'est un élément moteur, ¢camné une vie
différente. Je participe au conseil de gestion 'd&ablissement depuis
trés longtemps. C’est en fonction du vent domin@mt.peut entendre,
pour un conseil de vie sociale ou un conseil detiges des
professionnels qui vous disent: heureusement q@ode I'accueil
temporaire, sinon on s’endort. C'est un apport g&ne extérieur. Et un
an apres, le vent a changé, d’autres personnes waung dire : I'accueil
temporaire, c’est trop compliqué pour nous. On pamait pas les gens
qui vont venir et on ne peut pas. Ca nous dépamsplétement. Donc ¢ca
veut dire que d’'un c6té, il y a des vents domindidsest, de I'autre des
vents dominants d’est. Et en fonction de ces vents...

Une autre personne tient les propos suivart©On le soulignait tout a
I'heure : la complication du projet. C'est un prbjeompliqué. Et le fait
est que chaque fois qu’il y a des places temposaieles sont en général
mangées trés vite parce que, quand vous avez desliffiiles, c’est
difficile de rejeter a la rue un jeune, une persemtun certain age, etc.
parce qu'il y a la passion des familles. |l fausfement un directeur tres
tenace pour arriver a tenir ces places temporawies. Enfin, vides ...
Les vider a mesure parce qu’'il y a une pressionlilr quand les gens
n'ont que ca. C'est par centaines, qu'il manque dies des places.
Quand quelgu’'un en a repris une ... C'est terribl®.! -C'est-a-dire
gu’il aurait toujours la demande de transgresser R- C’est ca la
grosse complication ... la regle ou la norme. Il yaidvquelqu'un qui
disait que le probleme que rencontrait 'accueinggoraire, c'était que,
finalement, il N’y avait pas assez de places d’adquermanent et qu'il y
avait une espéce de corrélation entre les deuxa géfaut d’avoir des
places d'accueil permanent, il y a une pression gsi faite sur le
temporaire, que des directeurs refusent de déveloplaccueil
temporaire craignant, pour cette raison, cette egpée pression trop
forte ».
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Au-dela de ses compétences techniques et relatiesniésemblerait que

le directeur doive avoir une «main de fer dans antgle velours » et
doive défendre avec pugnacité et intelligence easictions a I'égard de
I'accueil temporairegpour ne pas se faire déborder par la demandes tout
aussi légitime que pressante, de transformacclieil temporaireen
accueil durable Le directeur doit donc particulierement bien gées
émotions a I'égard de la demande des familles £pdesonnels qui sont,
eux aussi, susceptibles de militer pour le compet fdmilles, comme il
doit en permanence motiver ses équipes sur lanpadée de BAccueil
temporaire.

3.3.4. Accueil temporaire et aide a domicile

Voila deux modes d’intervention différents mais guit partie liée. La
conception que développe une directrice d'une &tsmc d'aide a
domicile permet de pointer les éléments sur lesquadrtent les
différences :« Parce que la gestion des personnels et des ressou
n'est pas la méme. L’aide a domicile, c’est allerdomicile, intervenir,
faire un soin d’hygiéne, de toilette, accompagnar gne activité, puis
passer chez quelqu'un dautre. Ce n'est pas étresdan projet
d’accompagnement d’activité dans une journée cotaplé’aide a
domicile telle qu'elle est présentée sur les stred prestataires, on
intervient sur des petites durées d’intervention.o8 est dans une
réflexion d’aller au domicile pour prendre en chartput au long de la
journée, c'est différent. L’aide a domicile consist aider a la maison et
de passer a quelqu'un d’autre aprés, comme on & dars structures
prestataires ici. Les personnels voient deux oiustpersonnes dans la
journée. ». «Je dirais que les actions sont sounes mémes, des
actions, de soins, d’hygiene, de toilette. Pourdtant, les interventions a
domicile ne sont pas assez sur la durée pour gpfopose des activités.
On n’a pas d’activités de type éducatif. Actuelletnen aide a domicile,
on propose des activités de soins, d’accompagnensamins d’hygiene,
toilette, alimentation, gestion de I'environnemedh n’a pas d’activités
au sens d’activités d’éveil, de stimulation. On pas ca pour l'instant.
Je pense que ca va changer. Je pense qu'il y aleses qui vont se
mettre en place. Du coup, on n'est pas comme dansaacueil
temporaire, ou d’une part on sort les gens de @&heg ou les personnes
vont étre avec des congénéres. On reste quand rdénseun lieu de
intime, dans un lieu du privé et dans des dynarag] uniquement
opérationnelles, sur des taches précises. On esarmdage dans de la
prestation d’'actes. Je pense que l'accueil temperaist plus complet.
Donc ca ne peut pas étre assimilé a de l'accu@ilpraire. Par contre,
je pense que la conjonction accueil temporaire-aidiomicile, il y a une
complémentarité entre les deux. On pourrait paefaiént imaginer gu'il
y aurait intervention a domicile et que, a partin domicile, on emméne
sur un lieu d’accueil temporaire qui serait un aettude jour et qu'on
revienne chercher le soir et qu’on raméne au ddmiei qu'on mette au
lit. On peut imaginer qu’il y aurait des complémemitts comme ca. Ou,
C'était ce qui était proposé dans la circulaire DAGS., qu'on parte de
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lieux d’accueil, on aille faire les soins, on ramemue les équipes
interviennent sur les différentes unités, ou au idibenquand les gens
sont au domicile, ou sur I'accueil temporaire quded gens sont pris
pendant quinze jours en accueil temporaire. Et s@esoient les mémes
qui suivent. »

Les points communs entre ces deux modes dinteprentésident
notamment dans le fait gqu’ils se présentent tousx deomme des
alternatives au placement durable. Et I'on peutesére compte qu'avec
quelgues aménagements l'aide a domicile pourraitraggrocher de
I'accueil temporaireen proposant au domicile les activités jusque la
développées pardtcueil temporaire

Une conception large de la prise en charge a drscippose que les
intervenants soient adossés a des structures kp&esapour pouvoir
suivre I'évolution des usagers dont ils ont la glear

3.3.5. Des enjeux qui se combinent dans I'accueil temporaire

Certains institutionnels sont convaincus de la ssit& du développement
de l'accueil temporairetandis que d’autres sont plus réservés. Comme
nous l'avons vu au cours de ce travail de recherahgourrait dire que
le développement du maintien & domicile est lié pdnurie de place en
accueil temporairetout comme Bccueil temporairgorend sa place dans
un contexte de pénurie de places permanentde:pense qu’il y a un
risque majeur a favoriser l'intervention a domicil@'ai vraiment le
sentiment qu'il va y avoir des places d’accueil penaire pour des répits
familiaux et du domicile. Ce qui évite de créer gieses d'institution. Et
en ce sens, je pense que c'est le gros risque. &memtemps, c'est
vraiment intéressant... On pourrait imaginer qu’ilayrait un droit au
choix, que les gens puissent dire : moi, mon jilsyeux qu’il soit a la
maison et étre aidée a la maison, puis je veux giowouffler et qu'il y
ait des lieux qui I'accueillent temporairement. @&gst le discours qui
présente bien. La face cachée de ce discours, :cstne crée plus de
places d’adultes, et Dieu sait s'il y a quand métas lacunes en France
la-dessus, il n'y a pas de place dans les maistascdeil spécialisées,
on dit aux gens : on vous paie le maintien a ddmi€dn le voit, on a des
familles qui viennent de toucher 3 000 a 4 000 sysar mois pour
garder leurs adultes a la maison. (...) Ca veut djue ces gens ne sont
plus sur les listes de places dans les maisonsd&kspécialisées et que
guand ils n’en pourront plus, on dira : accueil feonaire. Pour moi, le
risque est laQ - En quoi ce serait un risque ? R Le probleme des
adultes trés lourdement handicapés qui vivent aicien c’est qu'un
jour les parents vont mourir et que, du coup, gae-un faire de ces
adultes ? Comment va-t-on gérer la continuité dgrige en charge de
ces adultes s'il n'y a pas de place en établisseémdin plus, la ce n'est
plus un choix. C'est bien de pouvoir choisir... Qudesl parents ont
soixante-cinq ans et qu’ils peuvent se réoccupetedes enfants, puis
gu'ils peuvent dire : je pars quinze jours en vames) c'est bien. Mais
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quand ils en ont quatre-vingts, c'est plus commiqlet comment
construire le devenir ? Quand tu as quatre-vingts at que ton fils en a
cinquante, il va encore vivre... A I'heure actueldes personnes
lourdement handicapées vivent longtemps. Donc iereore vivre un
certain nombre d’'années. Donc je pense que ce ree@as un choix.

Tant que c’est un choix, c’est bien. Tant qu'ontpghoisir, c’est bien,

entre domicile, maison d'accueil spécialisée et uadc temporaire,

jongler entre les trois, c'est bien. Mais quandnéest plus un choix, c’est
compliqué. »

Cet extrait met en relief les risques que comparie conception de
I'accueil temporairesoucieuse de maintenir les usagers au domicile par
I'encouragement simultané et renforcé du maintiedoenicile couplé
avec laccueil temporaire Dans ce cas, dccueil temporaire est
clairement utilisé pour orchestrer la diminution mlombre de places en
accueil durable

Cette vision serait encouragée par l'idée que laepen charge au
domicile est plus simple que celle deadtueil temporairg ce qui
d'ailleurs justifierait son moindre co(t. Les acteattirent I'attention sur
ce « trompe I'ceil » « Je trouve qu’il y a un marché de dupes, d’autant
plus que pour ce qui est de I'aide a domicile, eava plus étre organisé
en direct par les associations mais par les enszghe plan Borloo
propose des groupements de fédérations ou des @mams qui
regroupent généralement mutuelles, banques et tteyade drapeau de
type assurances. Je peux en citer quelques-unsallun groupement,
auquel on est affilié, Caisse d’épargne -M.A.l.LE@VE.N., qui fait une
enseigne : plate-forme de services. Tu téléphonamn: fils s’est cassé la
jambe, jai besoin de quelgu’'un. Je vais racontere uanecdote. La
M.ALF. nous appelle un jour: «on a besoin de lquen pour
s'occuper d’'un jeune garcon de quinze ans avec amdicap mental
important. C’est en Seine-et-Marne, vous intervéhez « On
n'intervient pas beaucoup en Seine-et-Marne, niaisiss avez un souci,
on va voir ». En effet, on est allé voir. lIs naud appelés parce qu'ils ne
trouvaient personne. Le gamin, trauma cranien ades troubles du
comportement majeurs, avait poussé sa maman dassalier, qui
s’était fracturé une vertébre, et qui était donagaon lit. Il était pris en
charge le matin et le soir par ses freres et soddtsdans la journée,
comme la maman était allongée a plat, il falla#rs'occuper. Il habitait &
vingt minutes de tout transport en commun. Il étagueur et violent.
L’évaluation M.ALF., c’était : on a quelqu’'un gai un handicap mental
a domicile a aider. Quand on va y voir de plus pr@est quand méme
autre chose. Les enseignes vont faire des évahsapar téléphone. En
fait, ce gu’ils appellent des évaluations, c’estitde des taches, sauf que
ce n'est pas ¢a, le maintien a domicile. C'est ral®ir le contexte
intérieur, aller voir la situation, les relais aititérieur de la famille, c’est
voir le paysage, voir comment ¢a se structureglesstions du désir, les
questions du besoin. Il y a toutes ces chosesi@ubat. Quand je dis que
c’est un marché de dupes, c’est parce gu’on traitéermes de besoins et
de prestations alors gu'il faut traiter en termes dystéeme, en termes
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d’'analyse d’une situation, de passer d'une commandae demande. Et
au domicile, c'est exactement le boulot qu'on daite. Et Ia, on nous
dit: ce n'est pas trés compliqué : aide a domicilgrestation. Vous
envoyez des gens pour les personnes. On a, suhifsires de
prestations de compensation du handicap, une héstaagnifique. Une
famille vient nous voir en disant: ma sceur ests ttéurdement
handicapée, elle est a la maison, avec une graadellé, une maman
trés présente. La jeune femme est handicapée dleeZleut le monde
s'occupe d’elle. Puis prestation de compensation Fndicap. lls
montent un dossier, ils font faire des devis, ommence a intervenir. A
partir du moment ou ils touchent I'enveloppe, lenfiée trouve une zone
de conflit et on arréte la prestation. Mais on ampris ce qui s'était
passé, avec l'intervenante. Finalement, c'étaiest freres et sceurs qui
continuaient a s'occuper de leur sceur et l'intervete qui était 1a faisait
le ménage pour tout le monde, la cuisine pour tleutmonde. La
prestation de compensation du handicap servaittéeathose. Aprées, on
dit: c'est la petite sceur qui va s'occuper de sange soeur. Et on
récupére le blé pour la famille. On est dans desdrqui ne sont, & mon
avis, pas construits, pas pensés. Parce que lésqoels ont I'impression
que c’est vachement simple, le domicile. Tu asrobl@me de ménage,
tu fais venir quelqu’un. Tu as une vieille dameaeer, tu lui dis : vous
faites la toilette ».

Un autre risque serait de ne pas apprécier a sanussure 'importance
du vieillissement de la population et ses consécpen«l y a un autre
risque que je trouve inquiétant, sur les histoieiculées maintien a
domicile-accueil temporaire au détriment de la wistitutionnelle, c’est
que, d’'une vie en institution... Et on le voit ausisn a domicile auprés
de personnes agées... On est sur un projet d’accamepagnt des gens
isolés... C'est que quand tu es a domicile et questtrés lourdement
handicapé, tu n'as que ton environnement famikzlle domicile avec
une personne handicapée, ce n’est pas tres attnaatir les copains, les
voisins. Le handicap, ce n'est quand méme pastmfortable. Du coup,
il faudrait trouver des solutions pour pouvoir roraplisolement des
familles, I'isolement des personnes. Quand elles$ sp institution, il y a
du lien social, il y a des congénéres, il y a detiviés proposeées, il y a
autre chose. Quelquefois, ce serait bien de powamiper de l'institution
parce que l'institution 365 jours par an, c’est fdu Mais il y a quand
méme quelque chose qui s’inscrit. Et si tu n'as damicile... Ca, ca
peut étre l'intérét de I'accueil temporaire, voide I'accueil de jour,
c’est-a-dire que tu es a domicile et tu peux veamraccueil de jour
guelque part. Mais pour I'instant, ce n’est pas g&oomme ¢a. »

Il apparait donc que le maintien a domicile eic€ueil temporairene

peuvent pas étre pensés en dehors du développemeertaccuell

durable De méme, on peut se demander sur la base decitatten ce
gue la société gagne a encourager la réponsesital@sons individuelles
sans en examiner les effets sur le lien sociaéctll
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3.3.6. Entre secteur marchand et non marchand, des rapports a définir

Si certains acteurs du secteur non marchand pewa@neillir avec

intérét I'avancée du secteur marchand dans le clthmmédico-social,

notamment parce qu’il stimule la concurrence, d@aisont interrogatifs
guant a leur possibilité de soutenir réellementdacurrence car les
regles du jeu ne semblent pas étre les mémes. fiéh & secteur

marchand n’est pas soumis aux mémes conventiotectoés que les

organisations du service non marchand, ces comventiétant

relativement favorables au personnel, donc défiesaa la tarification

aupres du client. De méme, le niveau d’obligaticemtbauche d’'un

personnel dipldmé n’est pas le méme et il s’engué la prestation ne
peut logiqguement pas étre la méme. Etant donniuatisn de pénurie,

en termes de places disponibles, on peut vraisétebhent estimer que,
a moindre qualité mais aussi a colt moindre, laahela des familles
restera forte notamment si la situation évolue wers allocation a la
personne. Il s’ensuit, en toute logique d’économisiue la demande
restera supérieure a I'offre, entrainant la pobtglpour I'organisation de

choisir plus ou moins sa clientéle « solvable »nPeette perspective, le
service non marchand serait amené a accueillifdeslles les moins

solvables ou celles qui ont les enfants a fortskiies du comportement,
le risque étant que le prix I'emporte sur la geéglitréant dans ce
mouvement une déqualification générale des métierkintervention a

domicile et de la prise en charge institutionnekeC’est quand méme le
triomphe du libéralisme, il faut le reconnaitre. handicap codte cher et
¢a ne rapporte rien, si ce n'est des emplois. Maimme ce n’est pas la
priorité non plus... Tout établissement qui codltercledfectivement,

apporte des emplois, mais quand méme en quantitééd, puisque

comme ca colte cher, on ne peut utiliser que degperel vraiment sans
expérience, sans formation. Donc si on veut duguersl formé qui soit

en capacité de gérer correctement, il faut le pajpemc ca codlte de plus
en plus cher. C’est automatique... Ou si on veet gqualité, on prend du
personnel, on le paie un peu plus cher, mais caecdé plus en plus
cher. Donc il faut trouver le juste équilibre. Orée quelques emplois, on
répond & une demande... C'est le méme probléme psupdrsonnes
agées. C'est exactement pareil ».

Sur un autre registre, il convient de se demandeette ouverture au
marché ne risque pas aussi de remettre en questiaue la loi tente
lentement d’élaborer en termes d'égalité de tragtansur la question de
la prise en charge du polyhandicap. En effet, thrage 1€gislatif relate la
progressive prise en compte des situations de tapslicomplexes qui
jusqgu’avant n'étaient pas intégrées dans la loifalit convenir que
I'accueil temporaire(méme si ce propos n'est pas tenu explicitement
dans le décret) vise fondamentalement le soulagedenfamilles dont
les enfants sont lourdement handicapés (puisque dispositifs
réglementaires prennent déja en charge les moindidapés, voir la
premiere partie a ce sujet). Comment faire en squie ne se produise
pas, a terme, une dualisation de la prise en chdags le cadre de
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I'accueil temporairdorsqu’on connait la tendance de 'organisatios de
marchés dans un contexte de déréglementation ?

3.4. Les enjeux du point de vue des gestionnaires

Le travail de recherche met en évidence la mutiiglides cas de figures
lorsqu’il s’agit de laccueil temporaire On pense qu'il existe une corrélation
gu'’il conviendrait de décliner entre les profilssgaublics (age, sexe, nature du
handicap, situation et &ge des aidants) et lesstygfiaccueil temporaire
sollicités. Il est difficile de tous les traiteroNs nous concentrerons donc sur
des modéles dominants.

Les entretiens confirment les travaux du groupdestait que le développement
du theme del'accueil temporaire des personnes multihandicapées évolue
parallelement a celui de la prise en charge desopaes agées et dépendantes.
Tous observent, en effet, que les maisons de testragratiquent’accueil
temporaire Les directeurs se demandent si le développementadcueil
temporairedans le domaine de la prise en charge médico-sa@aissi a voir
avec la volonté du secteur sanitaire de réduipgit®e en charge au long court,
et plus particulierement celle des enfants. La cédn de prise en charge au
long court correspondrait & un fléchissement dielaande de soins médicaux,
'hypothese étant que lintégration au domicilelet formes de socialisation
diversifiées proposées aux enfants retarderaietdrizande de soins médicaux.

3.41. L’accueil temporaire comparé a I'accueil durable

Pour les participants a lecherche-actionil ne fait aucun doute que
I'accueil temporaire se différencie nettement deadcueil durable
notamment :

- Au niveau administratif, les charges de travaihtstres différentes
puisque tout est a refaire pour chaque séjour.

- Au niveau de lintendance, la réactivité de l'anigation doit étre
beaucoup plus forte. L’ensemble des établissenddttare utiliser
les outils de la loi de 2002, soit les livrets daeil, les conseils de la
vie sociale etc. Les directeurs commentent surdeulx aspects : la
loi de 2002 n’a fait que formaliser, pour la ma@rid’entre eux, ce
gu’ils pratiquaient les uns et les autres; ladei 2002 met bien
'usager au centre du dispositif.

- Au niveau du financement, les personnes integsgénsiderent, au
vu de ce qui vient d’étre énuméré plus haut, quecdét est
globalement supérieur de 10 % au colt d’'une priselarge a la
journée enaccueil durable Ce propos général correspond a une
estimation de la part des directeurs qui soulignpat ailleurs, la
nécessité de comparer strictement ce qui est carblgar Par
exemple, un codt dccueil durablepeut s'avérer tres au-dela de
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I'accueil temporairesi le taux d’occupation dedtcueil durable
varie trop fortement.

3.4.2. Lapression de I'accueil durable sur I'accueil temporaire

A l'unanimité, les directeurs d’institutions quirfiode I'accueil mixte
(permanent et temporaire) soulignent quacdueil permanentend a
s'imposer du fait de son antériorité historigue Quand vous avez des
personnes accueilies de facon temporaire réguliegue vous
connaissez, vous pouvez cibler le projet. Mais duarest pour la
premiere fois, méme avec le dossier, vous faitgsraojet, il peut étre en
adéquation, il peut ne pas I'étre. C'est tres comipl Quand on a des
accueils de personnes polyhandicapées de faconotaimg ce que je
c6toie beaucoup plus a ..., dans notre établissepramtipal, a coté de
I'accueil permanent, je vois les difficultés declaeil temporaire, je les
vis plus que dans la maison d’accueil temporaireesgt née aujourd’hui.
On s’attend & un résident qui est la pour trois agms, on a vu son
projet de vie, il correspond a tel genre d’actigitdnais on n’'a pas le
temps d’individualiser ce projet. Quand on a unbétsement d’accueil
permanent, on se fait un projet global et on indiiglise selon les cas
parce gqu’aucun ne ressemble a l'autre. Aucune persoaccueillie ne
ressemble a l'autre. Chacun a un éventail de hapicassociés plus ou
moins aggravés dans tel ou tel domaine. Pour I'adciemporaire, on
n'a pas le temps d'individualiser vraiment le piojei c’est juste pour
deux ou trois semaines. Si ensuite on a eu I'oocadé revoir le jeune,
s'il revient plus frequemment, s’il prend des habtéds dans la maison,
'accueil sera plus ciblé sur la personne elle-mémarce qu'on la
connaitra un peu mieux. Vous arrivez avec un enfantun adulte
polyhandicapé, ne s’exprimant pas, ayant des diffis visuelles pour
certains, qui ne se repérent pas dans I'espaces Wdwffrez un cadre de
vie qu’il ne connait pas, un mode de vie qu'il ignal faut un temps
d’adaptation plus ou moins long. Et tous ces élémeentrent en jeu
pour le bien-étre du résident. Ce qui fait quedeniile en est consciente
pour certains, pas pour d’autres. Ce n’est pas llegbQVied ou des G.O(s)
vont vous assurer le tout. Il y a la part d'inconfour certains, ce n'est
pas acceptable. Le service rendu ne correspondapaservice auquel on
s'attendait ».

3.4.3. L’accueil temporaire comme révélateur de la recomposition d’enjeux
emboités et liés au repositionnement du projet éducatif

Au niveau du projet éducatif, et pour les direcselinccueil temporaire
introduit un changement de fond : & la différenedadsituation diccueil

durable linstitution n'est pas « détentrice de l'avewmies individus ».
Comme ces derniers et les aidants sont dans ungaticit

d’accroissement de leur marge de décision perskenriklrevient plus
fortement aux familles et a la personne de l'organi Ce point est
largement commenté par les acteurs institutiongeisont, par ailleurs,
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parfois des parents d’enfants et des membres deeita’administration
d’'associations d’accueil.

En effet, et les acteurs institutionnels pensepé prés la méme chose
gue les gestionnaires en disant que, dans le modgiieitionnel francais,
«les professionnels sont « propriétaires » de la dies personnes
polyhandicapées. lls organisent la vie du résideotir toujours. Avec
I'accueil temporaire, les professionnels, et lestitions, ne sont que
des « actionnaires » minoritaires. Nous sommes dangrestation de
service. Avant les institutions étaient les pilotks projet de vie, le
prestataire de tout le projet, situation ou I'onepait la personne
globalement, et ou on s'occupait de tout. Avecclel temporaire,
I'établissement devient un simple prestataire déément du projet®
(enaccueil temporairgles professionnels n'ont pas le pilotage du proje
éducatif, ce sont les aidants qui structurent tgeprd’autonomisation de
I'enfant par exemple, et les professionnels s'ggneént pour partie).

Mais dans le cas des établissements d’accueilgatemme il semble que
les personnes accueillies accueil temporairesoient amenées, plus que
dans d’autres cas, a se couler dans le projeétblissement.

Au final, pour les établissements spécialisés tatsueil temporaireon
peut considérer soit que leur projet est de seecalains celui des aidants,
soit plus sérieusement, qu'’il se construit un camps entre le projet de
I'établissement et celui des aidants.

Ces éléments rendent sa pertinence au débat wmnsian qui existe dans
les institutions a propos des modalités de gesties populations
accueillies. En effet, nous avons vu dans le rapimbermédiaire qu'il
était difficile pour les professionnels de fairehabiter des résidents de
longue durée qui avaient un projet de vie élabaréscbt par I'institution,
alors que les publics accueillis excueil temporairedéveloppent un
projet fondamentalement construit et tourné hord'idstitution. A la
différence des statuts résonne la différence d#itiin L'une est finalisée
dans l'institution, I'autre hors de l'institution.

3.4.4. Financement aux structures, financement a la personne

La mise en place dedtcueil temporairgarticipe au développement de
la réflexion sur la recomposition du financement’digle aux personnes
handicapées. Auparavant, c’était les structuregtgient financées et qui
« recrutaient » la personne. Maintenant, et aing gous I'avons déja
souligné, la tendance consiste a financer la passaqui choisit la
structure ou elle veut aller. On passe de l'usamgerclient et d'un
«marché » de la prise en charge auparavant régale I'offre

37 Ces propos sont tirés d’un entretien effectué aweacteur institutionnel. Il nous
semble révélateur, si I'on veut bien dépasserdiaadité du vocabulaire employé, de la
force de la mutation qui semble étre en cours disecteur de la prise en charge des
personnes handicapées.
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institutionnelle & un marché plutét régulé parémdnde. L'accentuation
de cette tendance aurait pour effet de mettre ifédrehtes formes de
prises en charge en concurrence entre elles suralité de la prestation
offerte et sur son co(t. Plusieurs cas de figunat adors se présenter,
dont deux figures extrémes : pour les aidants apaét plutét lucides sur
leurs besoins, on peut envisager qu'ils saurone flais choix et engager
les moyens en conséquence ; pour les aidants ppuiét dans des
dynamiques de suspicion a I'égard de certains disfsode prise en

charge et plutét envahis par les conséquences ute situation de

précarité économique, on peut penser qu’ils seeoriés par le maintien
a domicile, méme si cette solution pose plus degiéments objectifs
(compte tenu de la pathologie, I'age et du poiddadpersonne et des
aidants) que de satisfaction d’étre ensembile.

3.4.5. L’accueil temporaire comme outil de dynamisation et de régulation des
équipes et du travail

Ce point fait écho, pour partie, aux propos desitut®nnels quant a
importance du r6le du directeur. &¢cueil temporaireintroduit une
dynamique au sein des organisations qui tendaiesé aeposer sur
'organisation réglée de lewsiccueil permanentll aurait la vertu de
mettre le personnel en mouvement, et par-la méréegedun levier pour
lutter contre la routinisation des pratiques dseen charg® En méme
temps, certains directeurs s’accordent pour soedfitgn fait que accueil
temporairepeut faire peur a une certaine partie du persorneé sujet,
plusieurs d’entre eux soulignent que le risqueéimd est plus élevé avec
les personnes accueillies aocueil temporairegqu’avec celles accueillies
en longue durée.

Cette observation faite, et qui peut expliquer geetaine réticence a
I'accueil temporaireon peut dire, que ce dernier offre au persorerel,
général et lorsque le nombre de places le permagpossibilité d’'une
mobilité interne, comme il permet aussi de régldevie des différentes
unités dans les établissements.

Pour I'ensemble des directeurs, les usagersadedeil temporairesont
plutdt percus positivement par les résidents peem@nqui semblent
heureux de voir des nouvelles tétes. Certains @gdents attendraient la
nouvelle venue de personnes qu’ils connaissent déjge montreraient
intrigués par les nouveaux venus. Un directeur igoel que le
renouvellement des personnes fait partie du moddedde la structure,
aussi si les personnes accueillies en temporairaiest a ne plus
fréquenter la structure, un manque se ferait s@atir tout le monde,
résidents et professionnels.

3 \Voir & ce sujet les résultats de notre précédesueerche. Blondel, F., « Recherche-
action ; Un mode spécifique d’accompagnement desopaes polyhandicapées enfants
et adultes en institution: la pratigue du Snoerele octobre 2003, Centre de
Ressources Multihandicap.
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Il n'existe pas systématiqguement de référent dadigccueil temporaire
C’est fréquemment le réle de la direction ou d’hefade service qui a un
prorata de son temps imparti a cette fonction. & fexistence un peu
systématisée des référents apparait lorsque Fgsabtent gére plus de
cing places diccueil temporaireet que le roulement sur ces places
devient conséquent.

Lorsque les séjours accueil temporairesont tres courts (ceux de deux
jours a trois semaines), certains professionnelsygrd se plaindre de
n’'avoir pas le temps de faire connaissance avepdesonnes accueillies
et les familles. Mais d’autres peuvent appréciervde souvent « des
nouvelles tétes ». Ces appréciations amenent aempegse les
professionnels, a travers les propos tenus patidesteurs, reconfigurent
leurs investissements émotifs, éducatifs dansele & 'autre. Ce lien
aurait 'avantage d’'étre moins fusionnel, plus aigtmais avec le risque
d’étre trop distant. laccueil temporaireenvoie plus globalement au fait

que les professionnels sont amenés a repositiohagrs modes
d’attachement et de détachement avec les publics.

L’ accueil temporaireproduit aussi l'illusion du projet éducatif touysu
possible. Dans la mesure ou la prise en chargerestrrée dans une
temporalité suffisamment courte, elle interdit &alisation d'un projet
éducatif global dans une situation ou vraisemblable le transfert
positif du professionnel a 'usager est encore pastif. Ainsi, la fin de
la prise en charge peut se nourrir de I'utopie @’anite positive si celle-
ci advenait. Par ailleurs, et en méme temggclieil temporairgroduit
la frustration récurrente de ne rien pouvoir menar bout :
« L'accompagnement durable c’est du toujours pai@d ne progresse
pas. On fait un atelier musique, un atelier maclmn. fait I'atelier parce
gu'il faut bien faire quelgue chose. On fait du geten... Mais ca ne
progresse pas. Et du coup, les professionnels séputres vite, alors
gue dans le nouveau, tu penses que tu vas décobviiai I'impression
gue ca doit stimuler I'appétit. Alors la personriersva et on se dit: je
n'ai pas eu le temps de faire ¢a avec lui. Maig & du projet encore
possible. »L’accueil temporaireserait, fondamentalement et par sa
nature méme, pour le personnel éducatif, un didpogénérateur
d’engouement et de frustration.

Pour les gestionnaires, les professionnels auraergndre un service
«visible», dans un temps relativement court, avec abjectifs qui n’ont

ainsi pas le temps de se diluer. La nature «visildle la prestation de
service valoriserait plus les professionnels, regaiot notamment le

sentiment d'utilité sociale que produit le fait dsoulager » les familles,
soulagement d’ailleurs lui-méme fortement reconnaoenmenté par les
familles. La perception du service rendu seraitcdie nature plus visible
et aisément repérable par les familles qui peunsdurer concrétement
le soulagement que produia€cueil temporairece qui ne serait plus le
cas des familles dont les enfants sont pris ergeham longue durée. Tout
se passe donc comme si la prise en charge de lahgée provoquait
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une forme d’assoupissement de la conscience ardlédm I'importance

du service rendu. Cette réponse pourrait étre mganpour les

établissements dont les équipes de professionoils/igillissantes et qui

ont plus de mal a s’inscrire dans la nouveauté apemte. Ces équipes,
en général, cherchent a routiniser leurs activiéec des personnes
connues. Certains directeurs évoquent, dans ce maémhel’esprit, une

baisse de la motivation des personnels — cheziggrfaunes comme
chez certains expérimentés, chez certains chefeléce comme chez
certains directeurs —, démotivation relative liéefat de devoir innover

en permanence dans un contexte de contraintess fqfieaucoup

évoquent I'effet des 35 heures comme étant resptnge la difficulté a

organiser une pédagogie cohérente de la prise amga)hou de devoir

innover a I'intérieur de locaux qui ne se prétead pu changement.

Enfin, toujours a propos des professionnels, lesctburs évoquent ce
qui, pour eux, est une évidence : dans la plupstads, le personnel qui
doit mettre en ceuvredtcueil temporairex été formé a#iccueil durable
Aussi ne faut-il pas s’étonner, selon eux, de fdamce que peuvent
montrer certains professionnels a travailler awscrésidents eaccuell
temporairecomme ils travaillent eaccueil durable Et dans certains cas,
I'accueil temporair@pparait comme une surcharge de travail.

S’agissant des relations avec les familles, lescthurs se disent tres
satisfaits du partenariat plus intense qui s’orgguavec les familles et les
diverses institutions de I'environnement, mais went que les familles
pratiquant laccueil temporairesont plus critiques que les familles des
résidents eraccueil permanentCeci s’expliquerait par leur inquiétude
(notamment pour les familles ayant peu la pratigiee I'accuell
temporairg, mais aussi simplement parce que les famillet @amenées a
faire plus de retour en fin de séjour. Ce mode aiei favorise la
communication avec les familles, donc favorise  lauss
proportionnellement I'expression de la plainte. mldvalence dans la
relation famille/établissement s’accroit lorsque directeurs disent avoir
a faire a des familles en attente dagtueil durable

Les directeurs soulignent aussi qu'en matiére d&atioa, les
professionnels n'ont pas le droit a I'erreur damsnlesure ou la brieveté
des séjours ne permet pas de revenir sur uneorelgdi se passerait mal,
alors que dans le cas de séjour long, la gestiola delation se pose
differemment. Les équipes ont conscience gaeclieil temporaireest
aussi la possibilité donnée aux familles de tdatgualité de la prestation
et ceci a chaque prise en charge.

L’activité d’évaluation en fin de séjour, dans légblissements qui
accueillent des résidents temporaires et permanestsplus ou moins
importante selon que les établissements estiment aecueil temporaire
est un enjeu ou non pour I'établissement. Le nidmlienjeu s’exprime
dans le nombre de places dédiées et le budget @éns@ertains
consignent simplement la fin du séjour, d'autregaaisent des réunions
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réunissant famille et intervenants, les discusséast organisées a partir
des fiches de séjour tenues par les intervenarass Rertains cas, les
évaluations peuvent se faire a I'aide d’un supptahdardisé permettant
la capitalisation et les comparaisons (Exempl@util « Evasion » du
C.R.E.A.l. des Pays de la Loire).

S’agissant des suivis, les choix sont aussi mekigt dépendent des
charges de travail, ainsi que des choix stratégigles organisations.
Certaines envoient systématiquement le journaladsdciation et parfois
invitent les personnes anciennement accueillief@&es de Noél.

3.4.6. L’accueil temporaire d’'urgence

L"accueil temporaired’'urgence (il s'agit des situations graves, ce qui
exclut les prises en charge d’'urgence pour causealiedies temporaires
des aidants) est considérée généralement comnwre fd'accueil la
plus difficile pour les directeurs parce il s’adiaiccueillir des personnes
dans des situations de drames familiaux importdo&tte situation
produit, en outre, une pression sackueil durabl® d’'une part, et parce
que les personnes accueillies en urgence ontdrésment une pratique
d’accueil temporaired’autre part. Aussi, les publics accueillis soaup
familiarisés avec la vie en institution, ce quiagelle les difficultés de la
prise en charge. En méme temps, certains directéuogiuent des
exemples selon lesquels I'accueil d'urgence sdrah vécu par les
professionnels car il est la forme d'accueil lasplu méme a solliciter
'empathie, ce qui le rendrait, dans une certairesure, plus facile a
conduire.

3.4.7. Laréglementation et le financement de I’accueil temporaire

La position des directeurs quant a la réglemenmtasor laccuell
temporaire est variable méme s'il ressort des entretiens amsensus
quant au bien fondé de la législation récemment mais vigueur. Les
variations de points de vue portent sur quatrecsyke la Iégislation

- Si le plafond de quatre-vingt dix jours est gémEmnent accepté, la
majorité des établissements propose des duréefale sourtes soit
guarante-huit heures pour les séjours les plustcdmombre de
séjours en augmentation lorsque les établissemttent de
répondre a la demande de prise en charge des eeluigs Certains
établissements pratiguent des accueils de cings jatr d'autres
encore des accueils de trois semaines. Aussi glotegit, les séjours
ne dépassent pas le quota des quatre-vingt dis.jdDependant,
certains établissements sont favorables a un régéngrogation qui
autorise laccueil temporairea cent quatre-vingts jours. Se rejoue
dans cette situation la thématique de I'absencplate durable. Et
dans le méme état d’esprit certains directeursvénaule plafond de
guatre-vingt dix jours inadapté pour les accueilsirgence,
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notamment lorsqu’il s’'agit d’accueillir et d’orieart des résidents
accueillis suite au déces du dernier vivant dachddne des aidants.

- En ce qui concerne les modalités de financemeuns $orme de
dotation globale, certains directeurs accueillaritec nouvelle avec
circonspection surtout ceux qui n'ont que trés pdaccuell
temporaireau sein d’établissements permanents financésiawder
journée. Dans ce cas, cest la mise en place d'doable
comptabilité qui est jugée injustifiée notammentcause de la
lourdeur de la gestion puisque ce systéme nécedtablir un
prorata des taches dévolues a I'un ou I'autre typecueil. De plus,
le financement global aurait la particularité deduire une pression
sur le taux d’occupation, poussant indirectemesatéiblissements
au remplissage par le biais dadtueil temporaireséquentiel (qui est
prévisible d’'une année sur l'autre) afin de ne paguer d'étre
pénalisés I'année suivante pas le biais de la aégation financiére
qui pourrait étre faite a la baisse si le chiffréyu n’est pas atteint
(méme si la régularisation financiere ne s'effectse réalité, qu'a
partir de la fin de la troisieme année de fonctamant). Certains
directeurs remarquent que la régularisation a lasbagpourrait bien
produire la spirale par laquelle les établissemardspourraient
justement pas redresser leur situation puisqueilgesraient invités a
accueillir plus de public avec moins de moyens.ub&s directeurs
pondérent ce risque dans la mesure ou le réajustemegétaire
intervient apres trois ans de fonctionnement coésta

- S’agissant d’encadrer et de ramener la participades familles au
forfait hospitalier, certains directeurs regretténtperte de latitude
gu’ils avaient, auparavant, dans la fixation degtigipations
financiéres des familles au séjour. En effet, oestadirecteurs
estiment que le plafonnement de la participatios temilles au
forfait hospitalier est une mesure qui joue de fiagestrictive sur
I'offre d'activité puisque celle-ci s’établit & gardu montant versé
de celle-la. La participation au forfait standaedst les possibilités
d’activités.

- En ce qui concerne la reconnaissance declieil temporaire les
directeurs qui dépendent d’'un financement « Sétu8bciale »
s'estiment plutdt satisfaits de la sortie de landksstinité dans lequel
ils pratiquaient laccueil temporaire Par contre, les établissements
qui dépendent de financements octroyés par le Gosméral
s'estiment insécurisés par une législation qui isepale surcroit, le
forfait hospitalier. Ainsi, la législation a le nitér de faire sortir
I’ accueil temporairale sa clandestinité et de proposer un cadre, mais
en méme temps la législation pourrait nuire au kd@pement de
I"accueil temporaireLa Iégislation actuelle proposerait un cadre trop
normatif, bridant toute la créativité qui seraistgment nécessaire
pour réussir uraccueil temporairequi lui semble trop attentif a
sécuriser sa pérennisation.
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Conclusion

On peut estimer que I'émergence du théme aeclieil temporaireésulte de
I'évolution démographique en général, évolution guies effets spécifiques
dans le champ du handicap. La population polyhapdie voit, en effet, son
espérance de vie doublée en une période de trengeatante ans. Ce
changement est lié aux progrés de la médecineggw®it du point de vue de
'orthopédie, de la chirurgie, des traitements, dépidémiologie), du
développement des sciences de I'éducation (au laeges) qui participent au
progrés dans la prise en charge sociale des p&sownie I'implication du
politigue (notamment avec la loi de 1975) qui prepadtie sur une finalité
d’insertion sociale et professionnelle a I'égard gmublics handicapés. Ces
avanceées sont liées a une forte mobilisation d®d#té civile, représentée par
les associations familiales dans le champ du hapdimtamment, mais ces
revendications s'insérent aussi dans un context®alitique et économique
plus large qui contribue a les soutenir. On pemamment & 'émergence et a
I'expression de minorités qui demandent a étrenelutes sur leur spécificité et
exigent que celle-ci soit prise en compte, notantnan niveau du droit
(apparition et confirmation de mouvements tels icgdulibération des femmes,
des homosexuels...). L'émergence de ces revendisatiae I'on peut situer
aux alentours de la fin des années soixante camedspussi a la montée en
charge du r6le de I'élu local qui attend (et leectibns municipales de 1977 qui
ont vu, sous le gouvernement de Valérie GiscardtdiBg, les deux tiers des
municipalités de France passer de la droite auahgaen ont été la magistrale
démonstration) que I'Etat prenne en compte, dansplsaification, les
spécificités locales (développement des mouvenmgagiques notamment).
Cette période forte d’hétérogénéisation de la demarsociale met
progressivement fin & la vision binaire qui préduaiti dans la prise en charge
des personnes polyhandicapées, a savoir le touict®ru le tout institution.
En effet, cette période, qui s'étend globalementad®i de 1975 a la loi de
2005, met en évidence le travail collectif de radfnent dans la dénomination
des pathologies, ce qui ouvrira la voie au dévedapgnt d'institutions
spécialisées de mieux en mieux adaptées a lagmisharge de ces catégories
spécifiques de la population. C’est ainsi par igrsatisation » et en quelque
sorte par « I'étiquetage » que des politiques $exisélectives a discrimination
positive se mettent en place.

Les personnes polyhandicapées passent désormdiesspaémes cycles de vie
gue les gens dits «normaux ». lls sont enfantsdeadents, adultes, vieillards.
Du fait de cette évolution, certes combinée auxesutl a fallu concevoir des
transitions progressives permettant d’accompagéesiution de la situation de
ces publics ainsi que celle de leurs aidants tofyeadaptant. Le passage de la
prise en charge a domicile par les aidants natugels prise en charge
professionnalisée en institution est de moins emsnenvisagée comme une
rupture — avec toute la violence qu'elle supposemais comme le résultat
d'un travail collectif rendu possible grace a I'égence de dispositifs de
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transition qui mettent en relation et en négociatés deux mondes — celui des
aidants et celui des institutions — qui jusquedaa parlaient pas.

L’ accueil temporaireémerge, sociologiquement parlant, comme un digposi
favorisant des transitions multiples entre le ddlmiet I'institutionnel, entre les
familles et les organisations sociales, entre leiatieation familiale et la
socialisation secondaire, entre la position subie @osition choisie. Car avec
I'accueil temporairele maintien a domicile peut devenir une situatibisie
et non subie en raison du manque de placaceneil durable Cela dit, notre
propos porte sur ce queactcueil temporairgpourrait remplir comme mission
car c’est encore loin d’étre le reflet de ce qupasse sur le terrain. De méme,
le placement en institution pourrait étre un chpaermi d’autres et non se
présenter comme l'unique solution dans un contextdes aidants familiaux
doivent absolument anticiper sur leur disparition.

Dans cette perspective, on peut considéracclieil temporairecomme un
dispositif assoupli d’institutionnalisation. Cefieoposition nuance I'orientation

du travail réalisé avec le groupe des institutitmr@iisque nous y avions
évoqué l'idée que diccueil temporaireparticipait d’'un processus général de
désinstitutionalisation. Plus précisément, le digtifod accueil temporaire
participe au réagencement des rapports entre mirdti domicile, aide a
domicile, séjours courts, moyens, longs en ingitutD’ou I'idée de considérer
I"accueil temporairecomme un assouplissement au sein méme des precessu
d’institutionnalisation.

Sans doute que les dispositifsactueil temporaire prennent toute leur
importance pour les publics qui atteignent l'age ldetrentain&, et il
conviendrait sans doute aussi de réfléchir a ufigaiton de I'Etat d’assurer la
prise en charge des publics agés de plus de tamd® Le théme de la
transition — et de la prise en charge entre diffésrdypes d'institutions — se
pose donc comme une nécessité objective du faitadsituation de ces
populations. La recherche nous a amenés a étetlieg|a a constitué le coeur de
notre travail, la maniére dont les différents gremip’acteurs et les bénéficiaires
s’impliquaient et reprenaient & leur compte ledrbge la transition.

Nous avons dégagé une caractéristique commune #féredts groupes
concernés par dccueil temporaire nous parlons d’ambivalence et désignons
par ce terme le fait que les groupes d'acteuranilless comprises — adoptent,
pour des raisons différentes, simultanément uniéudst d’intérét et de
résistance a I'égard deatcueil temporaireOn peut évoquer les ambivalences
les plus marquées chez les différents groupeseaiest

39 L"age proposé ici est quelque peu arbitrairepilpait étre fixé & 21 ou a 40 ans.
“9°0n rappellera ici, & toute fin utile, le livre Ikjtre 1V, «Personnes Handicapées
On trouve au chapitre VI concernant les personttentes de syndrome autistique et
les personnes atteintes de polyhandicap et aclarti246-1linséré par la loi 2005-102
du 11 février 2005 «Quelque soit son age, toute personne atteinte lwéméf'une
prise en charge pluridisciplinaire qui tient comptie ses besoins et difficultés
spécifiques> Ainsi, nombre de points sont déja dans la loi.
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- Les familles saluent I'avancée que représergteclieil temporaireet, en
méme temps, elles développent, a tort ou a raigom,suspicion a I'égard
de la prise en charge institutionnelle qui tendidithiber leur participation
au développement deatcueil temporaire

- Les professionnels apprécienadtueil temporaireen tant gu’innovation
venant rompre la routine du travail dexdtueil durable ils se disent
enchantés de pouvoir travailler avec les famillessprdans le méme temps,
I'accueil temporairegénére chez eux un stress puisqu’il les contéafatre
toujours preuve d’'une certaine réactivité et a tépper une gestion du
temps inédite. Ces dimensions n’ont jamais éténeat enseignées dans le
cadre de la formation initiale, et on peut pensgr lgs professionnels n’ont
pas d’habitudes professionnelles en la matieredeC@emarque nous amene
a préciser que les professionnels pourraient diai#l se trouver plus dans
le désarroi que dans I'ambivalence. Si nombre deepux sont de toute
évidence ambivalents, I'hypothése que I'on peumnider est qu’ils sont
aussi désemparés, perdus face a cette situatidrawgtion qu'ils n’ont
jamais appris a gérer.

- Les gestionnaires doivent, quant a eux, s'asgoaplsurvivre en méme
temps. Les établissements doivent étre plus flegilkin matiére d’accueil,
c’est-a-dire accepter des variations et, par aslennaintenir et entretenir le
patrimoine. S'ajoute a cette caractéristique durghau médico-social le
fait que les directions d'établissements ont touété formées a la
rationalisation de leur gestion par I'optimisatides colts de journée et non
leur réduction.

- Au niveau des institutionnels, il faut considédeux niveaux, a savoir celui
des associations et celui de I'Etat :

. L’Etat s'implique en légiférant et, si par cet adtese montre favorable
a I'accueil temporairgil relegue, en méme temps, a la société civile
(les conseils généraux et mouvements associaifs)ih de prendre en
charge tant d'un point de vue humain que finandgerdispositif.
Finalement, I'Etat reste en attente : il continaemme en 1850, a
défendre la these de I'obligation morale de laé&éctivile a I'égard
des grands problemes sociaux, plutét que [I'obligatilégale
d’intervention de I'Etat.

-« En ce qui concerne les associations, et sous meraspects, nous
retrouvons les préoccupations des directeurs, tidfgsrait s'impliquer
tout en laissant les associations libres dans leboix éthiques et
politiques.

De maniére globale, on peut penser que ces ambogsdecontribuent a
I’émergence de nouveaux enjeux qui portent suehavdu dispositif daccuell
temporaire Les groupes, en effet, sont actuellement tiailgtre ce a quoi ils
doivent renoncer dans 'ancien systeme et les equEas nouvelles auxquelles
ils sont confrontés sans savoir s’ils ont plus & gagner ». Les acteurs
hésiteraient donc entre leur intérét pour le démdment de #Hccueil
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temporaireet leurs incertitudes a I'égard d'un dispositif daurnit peu de
lisibilité et d’assurance quant a l'avenir des itn§bns qui sont censées le
développer.

On a, par ailleurs, tenté de montrer, tout au latg ce travail, que
'ambivalence centrale a I'égard du dispositibctueil temporairdient au fait
que celui-ci pourrait étre réduit a une vision gestaire des populations
handicapées. Cette réduction aurait pour résukéfader la continuité qui peut
exister entre le placement durable et le maintidoraicile et 'on peut craindre
que les dispositifs dccueil temporaireet de maintien a domicile se
développent au détriment des dispositifacdueil permanenglors qu’ils sont,
par ailleurs, performants pour aider les famillessartir de [I'alternative
placement durable et maintien a domicile.

Nous avons aussi évoqué le risque que comporteltmté du législateur de
rendre les familles libres et totalement resporesable leur choix. A vouloir
libérer la personne multihandicapée du placement iretitution et de
I'enfermement qui peut en étre le corollaire, algougue les familles puissent
étre responsables du projet de vie de leur enfargysteme Iégislatif contribue,
paradoxalement, & accentuer la pression qui s'ex®rcles aidants. Puisqu’ils
peuvent bénéficier dccueils temporairesqlors le maintien a domicile peut étre
encouragé. Dans cette logiquectueil temporairaleviendrait un dispositif de
répit au mauvais sens du terme. Il convient doncedter vigilant de sorte que
le dispositif d’émancipation ne renforce pas cheg familles Iidée d'un
maintien a domicile forcément allongé puisque pigwas il existerait un droit
au repit.

Enfin, et au-dela de I'ensemble des progres castpar tous, les acteurs
attirent I'attention sur le fait qu’il faut contieu a faire en sorte queatcueil
temporairene soit pas concu comme un dispositif de gestienpapulations
handicapées qui viendrait, a terme ou momentanérpefiter la pénurie des
places, mais bien comme un dispositif inscrit deess processus de vie des
personnes handicapées. Il est donc sans doute sugsaitable de pouvoir
proposer une large gamme de solutions aux famidlesaux personnes
handicapées. Le recours adtueil temporaireconvient a certains stades de la
vie et intervient & des moments précis dans lalespersonnes prises en charge
et dans celle des aidants. On pourrait dire g€l vraiment percu comme un
dispositif adéquat — notamment pour les famillentdées enfants sont
vieillissants —lorsque la prise en charge elle-mé&meluera en fonction de
I’évolution de la situation de la personne handéeapt de la situation familiale.
Aussi, les différentes personnes interviewées tersissur la nécessité d’'avoir
des interventions techniques et médicalisées aucdenpour rendre ce dernier
réellement viable et confortable, et faire du dsstifod’ accueil temporair@utre
chose qu’un dispositif de répit.

On conclura en relancant le débat : ne faudraigd que I'Etat intégre dans la
Iégislation le droit au plaisir social, au send'@gecueil temporairgoourrait étre
un dispositif fondamentalement de confort, ce pgimettrait, a terme, de se
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» Conclusion

passer de cette terminologie qu’'est le droit aut répqui suppose toujours
I'existence d’'une peine gu'il faudrait soulager.

Plutét que droit au répit qui connotiutorisation des aidants a ne pas
culpabiliser lors du placement, pour quelques joude la personne

polyhandicapée dont elles ont la charge, ne dewrappas parler de droit au

relais, car ce n'est pas de répit dont les famitias besoin, mais de relais,
notion qui se construit au travers d’une politigigesolidarité. Le répit exprime

le droit au soulagement par a coups ; le relaisieveple droit a la solidarité en

continue.
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Annexe 1

RAPPEL DE LA COMMANDE

Les extraits de la commande qui suivent sont ek note rédigée a partir des
réunions qui se sont tenues au Centre de Ressolfckihandicap les 21
janvier et 4 mars 2005. La problématisation propasété discutée et finalisée
lors de la réunion du 4 avril 2005.

La recherche-actiora été motivée par le constat suivanactueil temporaire
est une « prestation » qui tend a se développerédtatans les institutions. Son
développement tient pour partie a sa légitimatianlp loi de 2002. La notion
d’accueil temporairchomogénéise des pratiques qui, dans la réalité, tees
différentes les unes des autres.

En effet, il ressort des quelques entretiens &zl(s..) que la diversité des
pratiqgues s’explique par le fait queadcueil temporairese décline selon les
publics accueillis, s’adapte aux attentes singediétes familles et s’intégre dans
les stratégies spécifiques des organisations negtipér le développement des
projets.

Ainsi chacun des protagonistes développe, a pddises pratiques, sa propre
représentation de I'accueil temporaire, représeisiatqui est elle-méme située
dans un contexte et une histoire institutionnghécifiques.

L'emploi commun et « conventionnel » du teramecueil temporaireecouvre
donc une diversité de pratiques, et finalementf-pe aussi une diversité de
définitions. Les acteurs sont confrontés a un tefameilier, usité, mais qui
recouvre des pratiques, quant a elles, relativemeécbnnues. Aucun dispositif,
de surcroit, ne semble s’apparenter a un autreliceoge, cela va sans dire, de
multiples difficultés en matiere de modélisatioraud avons a faire, autrement
dit, a une activité familiere et étrange a la fois.

Finalement de quoi parle-t-on quand on parlacdueil temporaire Ou cet
objet commence-t-il ? Ou finit-il ? Quels en sagg tontours ? Quelle en est la
spécificité ?

Il apparait, aux vues de I'ensemble de ces remarque I'objectif de ce projet
de recherche-actiorpourrait étre de comprendre le(s) dispositif(s)’decueil
temporaireet de chercher, en méme temps, a le définir. @ailrde recherche
pourrait déboucher sur l'identification de plusieuispositifs, aux fonctions
différentes. (...)

Une série de questions porte sur la genese de l'ade :

- Peut-on dater 'émergence de I'accueil temporaire

- A quel besoin ce dispositif était-il censé répena |'origine ?
- Dans quel type d'institution apparait-il ?

Il semblerait que Hccueil temporaireréponde au « besoin de souffler » des
parents. Les organisations tentent d'y répondrdpeation de leurs capacités,
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par des projets adaptés. Afin de mieux identiflacdueil temporaireet ses
multiples pratiques (en institution, au domicilesdesagers, etc.), il serait utile
de les répertorier et de procéder a une systériatisaSi de nombreux
témoignages existent, ici ou la, dans des rappdidstivité et s'il existe
également des projets pédagogiques, ces éléméatsmnins, sont éparpillés.
Il serait opportun de les rassembler et de recdmsearticles de congres, etc.
aux niveaux institutionnel, national et internatibafin de constituer une base
de données qui intégrerait autant les élémentorhyses et actuels qui
caractérisent #ccueil temporaire Sans doute ce travail invite-t-il a se
rapprocher du G.R.A.T.H.

Un travail empirique permettrait, par ailleurs,cdgitaliser les différents usages
faits de la notion diccueil temporairest d’en consigner dans un répertoire les
formes (en institution — hors institution — a doial; ses fréquences et ses
rythmes, les publics concernés et les lieux.

Une série de questions porte sur les fonctions dadcueil temporaire

- Est-ce que Hccueil temporaireparticipe, et si oui de quelle maniere, a la
remise en cause de la filiere institutionnelle ? éffiet, auparavant I'lME
devait, parmi ses fonctions, préparer au placerfwau comme un travail
allant dans le sens de I'autonomie du jeune) &ofaujourd’hui, la reprise
de I'enfant en famille & la fin de 'IME semble €tune situation plus
fréquente gu’'auparavant.

- Doit-on interpréter le processus d'institutionsafion de I'accueil
temporaire et son développement comme une soldidostitutive a la
création de structures ou bien s’agit-il d’'un ptajent I'objectif est bien de
soutenir les familles dans leur volonté de mainéiestomicile ? Dans cette
perspective, I'accueil temporaire doit-il étre ddésé comme un outil
d’'intégration des personnes multihandicapées danensemble de vie
élargi qui articulerait socialisation familiale sbcialisation via la vie en
collectivité ?

Une série de questions porte sur les modalités denttionnement de
I'accueil temporaire

- Le profil des professionnels impliqués : estrlrelation avec le profil des
personnes accueillies et/ou est-il en relation deswbjectifs de I'accueil
temporaire ?

- L’étude des modalités de fonctionnement : ddé-eéprendre les themes
traités dans les autres domaines de réflexion ?

- Par ailleurs, est-ce que les difficultés renceedr dans la gestion de ce
dispositif sont imputables ou non au faible nombee places d’accueil
temporaire agréées dans les structures ? En éffétérogénéité de la
demande concernant I'accueil temporaire suppose flmébilité du
dispositif qui ne pourrait étre effective qu'a mad’'un certain nombre de
places minimum, ce qui permettrait aux établissemda « jouer » sur les
disponibilités des unes par rapport aux autres.
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Une série de questions porte sur les effets dadcueil temporaire

- Sur la nature du lien entre professionnels etlfasn Est-ce que l'accueil
temporaire permet qu'un rapport différent s’instaurentre les
professionnels et les familles comparativementtgpgs de rapports qui en
général s’instaurent entre ces acteurs dans ledessséjours de longue
durée ?

- Sur le projet institutionnel : I'accueil tempamivient-il s'insérer dans le
projet des établissements ou produit-il une resiration de fond de celui-
ci? Et si oui, peut-on identifier la nature et f(mrtée de cette
recomposition ?

- Sur l'organisation concrete du travail : y-a-tdes effets de I'accueil
temporaire sur les pratiques des personnels ées@quipes de travail ? En
termes d’organisation comme en termes de motivatfoist-ce une aide
contre la routinisation des pratiques et permet-&l création d'un lien
particulier ?

- Par ailleurs, plusieurs opérateurs constatentsitnation contradictoire : il
semblerait, de maniére générale, que pour les guiofenels I'accueil
temporaire soit une prestation difficile. Pourg@oEst-ce que la rotation
des usagers produit une absence de repéres poproessionnels, une
absence de stabilisation dans la relation ? Mais giiéeurs, I'accueil
temporaire est apprécié par les professionnels ldamgsure ou il invite a
une autre maniére de travailler avec les familléssqnt, dans le cadre de
cette prestation, appréhendées comme des paren@ueest-ce qui fait
gue les parents sont moins percus comme partendaas d'autres
prestations ?

- D’un coté le personnel se plaint de la pénibitité travail (turn-over des
usagers etc.) et de l'autre il se sent valoriséfaituqu’il développe un
partenariat avec les familles: il conviendrait ppeofondir cette
contradiction et de comprendre si la plainte esicéigue a l'accueil
temporaire ou si elle concerne plus globalement déficultés de
'accompagnement des personnes multihandicapéed, sjagisse de
'accompagnement a domicile ou en institution.

- Au-dela, est-ce que l'accueil temporaire particip une recomposition
générale de 'accompagnement de la personne mutitepée ?

- L'accueil temporaire génere des effets sur I'aigation administrative, la
gestion de planning, l'intervention sociale, la tges des repas, etc.:
comment intégrer ces dimensions qui ont un colr powanisation et
nécessitent une structuration spécifique ?

- Sur la formation du personnel : est-ce que I'adcemporaire réinterroge
finalement les besoins en terme de formations etatapétences des
personnels ?
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Une série de questions porte sur les rapports dearilles a I'accueil
temporaire:

- Qu’attendent les familles des dispositifs d’adglctemporaire et comment
les aider a formuler leurs attentes ?

- Faut-il distinguer I'«intervention temporaire déamille » de '« accuell
temporaire »

- Que faire avec les familles lorsque les bénéfiesa n'acceptent pas
I'accueil temporaire (ce qui suppose d'identifieti gst le bénéficiaire réel
de I'accueil temporaire) ?

- Quels sont les effets de I'accueil temporairelssifamilles ?
- Est-ce une prestation qui facilite le maintietoanicile ?

- Y at-il des raisons financieres susceptibles uetiver I'accuell
temporaire ?

- La famille aborde-t-elle la question de I'accuimporaire comme une
demande simple ou compliquée pour elle ? Est-ilisag¢é comme un
soutien de la vie & domicile ? Représente-t-il onlagement momentané
qui permet, par exemple, d’investir les autres misfade la famille ?
Représente-t-il une aide a la prise en charge dpects médicaux, un
moyen de procéder a des essais d’installationn@tériel technologique de
confort pour la personne polyhandicapée par exerf?pkest-il le moyen de
préparer un placement a long terme ou encore leemaye sortie
progressive d’'établissements pour des parentaréav'age de la retraite ?
Enfin y a-t-il une approche financiére de la pagtld famille qui utilise
I'accueil temporaire comme stratégie de maintiedogicile ? On le voit,
selon les cas de figure, I'état d'esprit des faamillface a I'accueil
temporaire peut ne pas étre le méme. On pourrasi @ire attentif aux
effets des allocations (aides a domicile et aliooat aux adultes
handicapés) : favorisent-elles l'accueil temporaise détriment du
placement ? Ainsi des variables comme le capitétl@l, économique,
relationnel doivent étre explorées pour saisimedivations des familles a
I'égard de I'accueil temporaire.

- Enfin n'assistons-nous pas, pour le meilleur ourgde moindre, parfois a
un déplacement au niveau de certaines responéabildns la mesure ou
I'accueil temporaire serait utilisé pour faire atéblissement ce qui serait
du ressort de la famille (entretien technique dessiuils par exemple) ?

Une série de questions porte sur les établissements

- Est-ce que l'accueil temporaire est une prestatjai peut permettre et
préparer le séjour de longue durée ou la sortie sijour de longue durée ?
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- Cette prestation permet-elle de ne pas procéwgr hativement & des
placements ?

- Lors des fermetures temporaires, les bénéficamt amenés a fréquenter
d’autres établissements. Quel type de suivi gzpskible de mettre en place
afin de gérer au mieux cette situation de discoitér?

Conformément a la demande d’'une démarche pariiogpgtii s'integrerait dans
une dynamique derecherche-action nous avons proposé un dispositif
méthodologique comportant deux niveaux : l'un bogti par le comité de
pilotage, 'autre par des groupes de travail. Ctéailleurs ce dispositif que le
lecteur trouvera développé dans les sections duersu

Un comité de pilotage :

Garant des objectifs assignés aré&cherche-action Il constitue I'organe

politique qui décide des orientations et qui valigs principales phases
d’avancement des travaux. Il a aussi pour fonctienvalider les rapports
intermédiaires ainsi que le rapport final. Il féeilautant que faire se peut le
travail des groupes opérationnels de recherche.

Des groupes de travail :

Constitués par le comité de pilotage, sachant guedherche va porter sur les
dimensions suivantes :

- Un travail bibliographique et de cadrage historiqu@ur comprendre la
genese de I'accueil temporaire et pour contexteration développement.

- Un travail empirique de constitution de basesddanées d’informations
pour identifier les dénominateurs communs aux quat qui permettraient
de saisir les différentes fonctions d’accueil terajre.

- Un travail de réalisation de monographie d’orgation afin de reconstituer
de maniére fine les contextes d’émergence de l&kctemporaire et de
saisir si les enjeux et les modalités de son fonogment sont tributaires,
et a quel niveau, du poids de I'histoire institatielle.

- Un travail centré sur les projets de développerder’accueil temporaire.

- Un travail centré sur les modalités opératioresetle I'accueil temporaire.

- Un travail centré sur les effets de I'accueil pemaire.

Il semble que I'on puisse envisager de traiter diéférentes thématiques en
constituant quatre groupes de travail (ceci nousaigsant étre une

configuration optimum dont il conviendra de discula faisabilité avec le
comité de pilotage) :
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Un groupe composé de membres se situant au niveawlifique des
institutions : il serait traité avec les membres de ce groepeieau politique
et stratégique dedtcueil temporairell s’agit de reconstruire avec eux la place
de l'accueil temporairedans les différents débats sur 'accompagnemetd de
personne polyhandicapée. Enjeux passés, présenfistues : quelle est la
fonction économique et sociale dadtueil temporaire@ujourd’hui ?

Un groupe composé de membres faisant partie de I'eadrement des
institutions : il serait traité avec les membres de ce groupévieau stratégique
et gestionnaire de I'accueil temporaire. Quellel@stratégie des organisations
dans la gestion des projets de l'accueil tempofaiftest-ce un levier de
recomposition des projets institutionnels, de testiration dans I'organisation
du travail (administratif etc.) ? Quels sont lefetsf de I'accueil temporaire en
termes de gestion pour les organisations ? Qu’&ppdiren termes de qualité
de prestation pour la famille et de travail poupéesonnel ? Qu’apporte-t-il en
termes de gestion ? Telles sont les principalestmumes auxquelles le groupe
pourrait s'attacher a répondre.

Un groupe composé de membres du personnel directemechargé de la
mise en ceuvre de l'accueil temporaire ce groupe pourrait se centrer sur
I'analyse des conditions de travail (on y incluti@matique du partenariat avec
les familles), I'analyse des besoins de formatites effets sur les équipes et les
personnes. Que produit I'accueil temporaire en ésroe conditions de travail,
en termes de qualité de prestation pour les fasnibe termes de lien social
entre les familles et les professionnels d’'une paréntre les familles et les
institutions d'autre part ? Quelle fonction remiiccueil temporaire du point
de vue des professionnels ?

Un groupe composé de famillds: ce groupe s'efforcerait plus
particulierement de ressaisir les vécus et lesuégodes bénéficiaires (familles
et enfants) dans la situation d’accueil temporairde saisir leurs motivations a
'égard de [l'accueil temporaire et leurs attentes-avvis de ['avenir.
Comprendre la fonction de I'accueil temporaire pdunt de vue des familles,
tel sera donc I'objet du travail de ce groupe

L'objectif de ces groupes de travail est de conreatode mettre en ceuvre, sous
la responsabilité de I'équipe de recherche, la ouilogie la plus appropriée
pour traiter les différents aspects de la probléuatqui leur sera confiée. lls
devront collecter des données, les analyser etopespune contribution écrite
afin de nourrir le débat d’ensemble.

“L 1| conviendra de prendre un temps pour débattreageace des familles et de celle
des enfants pris en charge. A ce stade de la iduhest en 'absence de représentations
précises sur les capacités d’expression des pupfissen charge dans le cadre de
I'accueil temporaire nous ne soumettons pas de propositions spécifigas
concernant. Bien entendu, suivant I'orientatior’@thantillon définitif retenu, il sera
possible d’envisager la participation des enfahties adultes pris en charge.
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Pour atteindre leurs objectifs, les groupes potyemfonction des thématiques,
solliciter des personnes ressources, réaliser dgeséées ou des entretiens
auprés d'un échantillon du public accueilli ou erc@roposer des séances
d’'analyse de pratiques. Ils pourront croiser défées méthodes. C’est I'équipe
de recherche qui assume la responsabilité des amétixodologiques et qui est
la garante de la rigueur avec laguelle les méthsdmt mises en ceuvre.

Echéancier : dix-huit mois a partir de la signature de la comign de

recherche-actionUn rapport précisant I'état d’avancement desaavsera
remis au comité de pilotage a mi-parcours ainsiiguapport final a la fin de la
recherche-action L'échéancier pourra étre modifié€ avec l'accords akeux

parties contractantes.

Modalités de restitution des résultats :une restitution orale sera faite au
comité de pilotage sur la base du rapport finals kestitutions éventuelles
aupres des institutions, des professionnels efaseities sont & convenir avec le
comité de pilotage.
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» Annexes

Annexe 2

DEMARCHE METHODOLOGIQUE

Dans le cadre de l®cherche-actiorsur l'accueil temporairgla méthodologie
doit permettre aux acteurs concernés de produige cdanaissances et des
indicateurs sur #ccueil temporaire La production de connaissances et
d’indicateurs est réalisée pane approche participativdes acteurs concernés
par l'accueil temporaireau sein de groupes de travail. A terme, les asteur
concernés devraient étre capables d'utiliser isliléement, pour leur propre
compte et sans le soutien d’'un consultant, lescatdurs élaborés lors de la
recherche-action

Le dispositif méthodologiquearrété pour larecherche-actionsur l'accueil
temporairecomporte essentiellement deux niveaux de participad’abord un
organe politique institué par la constitution dcomité de pilotage, et ensuite
un collectif de groupes de travail évoluant danspuwocessus d'acquisition
collective de savoirs, chacun ayant & charge deertran axe particulier de
I'accueil temporaire

La méthodologie retenue pour chaque axe vise arenett marche des
processus d'apprentissage, d'appropriation et délisation des savoirs. La
validation des savoirs produits et les indicatelaborés collectivement par les
groupes est le fait du comité de pilotage plusapsechercheurs.

Selon cette dynamique, la circulation de l'inforinatrepose sur une verticalité
des rapports entre le comité de pilotage et lesigg® de travail. Il s’agit

d’'instaurer un va-et-vient constant entre les gesupgui vont produire des
savoirs et des indicateurs et une autorité collégianstituée qui validera la
méthodologie et les objectifs opérationnels de esgdie proposés par les
groupes. L’hypothése est que des indicateurs ceteots avec les équipes et
validés par un comité de pilotage ont plus de chartétre utilisés que des
indicateurs préconisés par des experts extérielungsguent de sous évaluer les
contraintesd’« applicabilité » qui s'imposent aux acteurs ¢féar de les mettre

en ceuvre. L’appropriation du savoir s’assemblerar ptous les acteurs

participants a laecherche-actiorsur I'accueil temporaireselon les séquences
suivantes : d’abord un temps de problématisatidleatove, ensuite un temps
de collecte des données et de production de saggalement un temps
d’échanges et de réflexions collectives, enfin emps de validation des
connaissances produites.

La démarche méthodologiqugli amene les participants a produire du savoir et
des indicateurs surdtcueil temporairaepose sur un dispositif composé d’'un
comité de pilotage et de groupes de travail. Leapittes suivants sont
consacreés a la restitution de I'avancée des tradauses différents groupes de
travail.
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Le comité de pilotage et les groupes de travaieet composition forment
I'armatureméthodologiquele larecherche-actiorsur I'accueil temporairelLe
comité de pilotage, a titre d'organe politique,legjarantdes objectifs assignés
a larecherche-actionll a la fonction principale de décider des objetgle la
démarche des groupes de travalil.

Cette fonction lui a été attribuée par un groagenocréunissant degersonnes
ressourceset dont le role était d’'explorer les questions qui peuvent se poser
aux uns et aux autres, en vue de les intégrer drizblématique de la
recherche-action en cours d’élaboration, sur lentteéde I'accueil temporaire
(Synthése de la réunion21 janvier 2005, page 1).

Ce groupe de personnes ressources a tenu troimméupréparatoires, le 21
janvier, le 4 mars et le 4 avril 2005. A la date &avril 2005, le groupe de
personnes ressources validait un projet de composite groupe de travalil,
composition déterminée par les objets a traitepaat les sollicitations des
acteurs concernés para¢cueil temporaire Depuis le 12 mai 2005, date
marquant officiellement I'existence du comité déofaige, le comité assume
principalement sa fonction légitime dmrant des objectifs de laecherche-
action sur l'accueil temporaireen utilisant un dispositif de validation par un
compte-rendu. Lorsqu’il valide I'avancement despdsstifs méthodologiques
proposés par les groupes de travail sacdueil temporairg cela se traduit,
s'expose et s’écrit dans un compte-rendu. Le comgudu est la mémoire du
comité de pilotage, il acte officiellement les tax.

Entre le 12 mai 2005 et le 18 mai 2006 les réunchngomité de pilotage ont
été centrées sur la constitution des groupes dailtet le déroulement de leurs
travaux notamment en matiére d’avancements.

La composition du comité de pilotage résulte dewaux du groupe de
personnes ressources.

Le comité de pilotage a retenu quatre axes deitravaobjets a traiter : un
premier portant sur les institutions associéessdpdajets daccueil temporairg
un deuxiéme portant sur l'organisation des étadtiests gérant deaccuell
temporaire un troisieme portant sur les pratiques des psidanels travaillant
en accueil temporaireet un quatrieme portant sur le vécu et les attedes
familles” intéressées par les séjouraatueil temporairs. Ces axes de travail
ont donné naissance a autant de groupes de travail.

42- En date du 4 avril 2005, le groupe de personne®ueses soulignait la nécessité que
le comité de pilotage puisse débattre de la plasefaimilles et de celle des enfants pris
en charge au cours de ses réunions portant suongasition des participants des
groupes de travail. A ce stade de la recherche, et en I'absence deésemtations
précises sur la capacité d’expression des publidgs pn charge dans le cadre de
'accueil temporaire, nous ne soumettons pas dep@sitions spécifiques les
concernant. Bien entendu, suivant I'orientatiorl’éthantillon définitif retenu, il sera
possible d’envisager la participation des enfarttsies adultes pris en charge(Note

de problématique Recherche-actionsur laccueil temporaire des personnes
multihandicapées, rédigée par Frédéric Blondet, deril 2005, page 8.).

» Annexes
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Le premier groupe est composé d’administrateurssd@ations et son travail
est situé au niveau de la politique dectueil temporaire ensuite le deuxiéme
groupe est composé de membres faisant partiel'efecadrement des
établissements et s'intéresse a la gestionatelieil temporaire un troisieme
groupe composé de membidis personnel directementintéresse a la mise en
ceuvre de Bccueil temporaire et le quatriéme groupe composé fdeilles
explore le vécu et les attentes des familles. Caspgs de travail fonctionnent
selon un tronc commun au niveau méthodologique. gmesipes ont pour
objectif de concevoir et de mettre en ceuvre la attlogie la plus appropriée
pour traiter des différents aspects de la probliémeatde laccueil temporaire
Tous les groupes de travail consignent I'avancerdenteurs travaux dans un
compte-rendu a usage interne, a savoir que cehiest pas transmis au comité
de pilotage. Ce compte rendu est un élément duositifp fonctionnel de
communication interne. Méthodologiquement, la aberfitialité du compte-
rendu du groupe a pour but de favoriser une aut@des participants dans la
production du savoir.

La liaison entre les groupes et le comité de pijletse fait par la présence d’'un
ou des membres du comité de pilotage au sein dguehgroupe de travail et

inversement. Ce dispositif vise a garantir la tpanence des travaux réalisés
dans les groupes. Dans cette dynamique, le menoblesanembres présentent
oralement aux réunions du comité de pilotage I'aeament des travaux du

groupe de travail dans lequel ils se sont inscfstte maniére de rendre
opérationnelle la circulation de l'information entie comité de pilotage et les
groupes de travail nous amene ici a préciser ke dél 'équipe de recherche,
avant de présenter les modalités de compositiogmegpes de travail.

Dans le cadre d'une approche participative, I'équige recherche sert
d’opérateur de transmission de l'information ef&re&eomité de pilotage et les
groupes de travail au méme titre que les membresamité de pilotage
présents dans les groupes de travail. En plus,sdlst responsables de
I'animation des réunions du comité de pilotageext tbunions des groupes de
travail. Dans ce contexte, c’'est a eux qu'appartiermandat de rédiger les
comptes-rendus du comité de pilotage et les conmpteus a usage interne du
groupe de travail gu’ils animent. A titre de chexghpour la réalisation de la
recherche-action ils ont le statut de «responsables des choix
méthodologiques » et le réle darantsde la rigueur avec laquelle les méthodes
seront mises en ceuvre auprés des membres du cnptibtage et des groupes
de travalil.

La compositiondes quatre groupes de travail a été élaboréeepaorhité de
pilotage lors de sa premiére réunion, le 12 mab20Q@ comité a établi que le
groupe institutionnebkerait composé d’'administrateurs d’associatioriageur

de la prise en charge institutionnelle des persommatihandicapées en tenant
compte des criteres distinguant les institutiomgrseleur taille, leur
appartenance, leur statut, leur localisation etsl@uiblics visés. Pour le groupe
desprofessionnelsle comité a estimé qu’il fallait solliciter desofessionnels
faisant du premier accueil, des professionnelsedaih, et des professionnels
ayant des fonctions d’encadrement du personnel edeit. Le comité a
considéré que le groupe désmilles se composerait selon deux criteres qui
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caractérisent I'état de la personne multihandicapéenbre de la famille, a
savoir I'ampleur de son handicap et son age setenconfiguration qui tient
compte des besoins particuliers lorsque cette peesest un enfant 4gé de un
an a treize ans, un adolescent agé de quatorze\dngt ans, ou un adulte age
de vingt-et-un ans a soixante ans. Pour le grogsalidecteurs le comité a
cherché a solliciter des participants selon leustde leur établissement en
fonction de laccueil temporairadistinguant les établissements mixtasceil
permanent et accueil temporairg ou spécialisés (faisant uniquement de
I'accueil temporairg Le comité de pilotage a aussi validé un enrgdnsent du
groupe des professionnels auquel seraient adjdedsparticipants ayant des
fonctions de service a domicile en rapport avacdueil temporaire

A cette méme séance, le nombre de séances pousrcli@s groupes a été
validé par le comité de pilotage. On prévoyait pesrgroupestitutionnelset

de direction cinq séances de travail, et dix séances pour leapgs des
professionnelset desfamilles Nous reviendrons plus en détail sur le choix
méthodologique qui justifie le nombre différent sfances selon le groupe de
travail dans le chapitre sur I'état d’avancemersg tfavaux des groupes de
travail.

La sollicitation des personnes pour participer aeleherche-actiona été en
grande partie assurée par le commanditaire declzerche-actionle Centre de
Ressources Multihandicap. L'appel a été lancé amscdes mois de mai et de
juin 2005. Pour les professionnels, il apparaisgaticieux d’associer leur
participation aux réunions du groupe dans le cdtne projet de formation. Le
comité de pilotage a alors évoqué la nécessité édiigar une lettre de
sollicitation a destination des professionnels dgablissements en leur
mentionnant cette éventualité. Le comité a tenueégent a officialiser la
sollicitation des professionnels. Cela s’est fait gdes courriers adressés aux
directions des associations dans le but de lesni&iode ce projet de formation,
et implicitement dans le but de chercher des appuisés des associations sur
la pertinence d'unerecherche-actionportant sur lccueil temporairedes
personnes multihandicapées. La sollicitation desgij@ants des autres groupes
s’est opérée sur la base du volontariat et padeida « cooptation » par les
membres du comité de pilotage.

Le comité proposait, le 26 septembre 2005, une tist participants selon leur
groupe d’appartenance. Les séances de travail depeas « institutionnels »,
« directeurs » et « familles » ont commencé en miwe 2005. Les séances du
groupe « professionnels » ont débuté au mois dgea2006 en concordance
avec le calendrier de formation des professionhetsétablissements du secteur
médico-social s'ouvrant avec la nouvelle annédecRO06.
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Annexe 3

ECHANTILLONS RETENUS

Echantillon du groupe Familles-Bénéficiaires

Nombre| Statut Sexe Age Type Type Fratrie
du/des de de de handicap | de prise en
parents |I'enfant | I'enfant charge

1 Mariés M 3 ans Trisomie Externat
2et3 | Mariés M 4 ans Troubles | Créche
moteurs et
cérébraux
4 Mariés M 9 ans IMC I.M.E.
5 Divorcée F 9ans| Polyhandicap Domicile
6 Mariés M 9 ans | Polyhandicap IME
7 Mariés F 10 ans| Syndréme
d’Asperger
F 10 ans IMC et
troubles
autistiques
8 Mariés M 12 ans| Polyhandicap Externat
9 Mariés F 10 ans IMC Ecole
F 14 ans Austime sSpécialisée
I.P.P.A.
10 Remariés F 17 ans Autisme I.M.E.
11 Mariés M 18 ans| Polyhandicap Externat
12 Mariés M 18 ans| Epileptique IME
13 Mariés F 20 ans| Polyhandicap IME
14 Mariés F 22 ans| Syndrome deDomicile
Rett
15 Mariés F 23 ans IMC Domicile
16 Mariés M 27 ans Maladie | Domicile
dégénérative
17 Veuve M 32 ans IMC M.A.S.
18 Divorcée M 33 ans Autisme Domicile
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Echantillon du groupe Professionnels

Nombre d’entretiens réalisés aupres des professionayant des pratiques
d’accueil temporaire dans les institutions et himstitution accueillant des
usagers adultes, adolescents et enfants par catégofessionnelle et selon les
régions de France.

» Annexes

Catégorie Hors En Nombre |Région | Région | Région | Région | Région
professionnelle |[institution |institution total lle de |Est Centre [Nord |Ouest
enfants et |enfants, France
adolescents| adolescents,
adultes
Premier accueil 1 6 7 4 1 1 1
Chef de service 1 6 7 2 2 1 1 1
Personnel de 1 5 6 4 1 1
terrain
Nombre total 3 17 20 10 3 2 3 2
d’entretiens
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Echantillon du groupe Directeurs

11 entretiens ont été réalisés avec :

N o g b~ w NP

10.

11.

Directeur de MAS, région parisienne,

Directeur de foyer de vie avec foyer d’accueil tengire, région Alsace,
Directeur IME (département de I'Aisne),

Directeur de MAS, région parisienne,

Directeur de MAS, région Bretagne,

Directeur de MAT, région Bretagne,

Directeur de MAS, avec service d'accueil de jour ESAD, région
Poitevine,

Directeur de Centre d’accueil et de loisirs médses expérimental ; région
centre,

Directeur de MAS Handi-village, département dedatise,

Directeur de maison familiale d’accueil temporajewec extension pour
foyer de vie, service d’accueil temporaire, send@ecueil de jour),

Directeur Comité d’Etudes, d’Education et de Sainprés des personnes
Polyhandicapées (Paris).
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Echantillon du groupe Institutionnels

Douze entretiens ont été réalisés :

Un membre fondateur de I'association Notre Daméaje,
Un administrateur de I'association Notre Dame de,Jo
Un administrateur de I'association les Amis de KKare
Un administrateur de I'association les Amis de KKare
Un administrateur de I'association Les jours Hexreu

Un administrateur de I'association Les Papillonsrgk,

N o g bk~ w NP

Un ex- président du Conseil Francais des Persadaadicapées pour les
qguestions européennes, représentant le comitéa®ri et d’action des
parents d’enfants et d’adultes atteints de handieapociés,

Un administrateur de I'association APAJH-Yvelines,
Un administrateur du GRATH,
10. Un membre de la direction d’'une association d’ademicile,

11. Un membre de la DGAS, (impliqué dans la mise eneptie I'accueil
temporaire) Paris,

12. Une inspectrice DDASS impliquée dans la mise erceplde I'accueil
temporaire (département de I'lle de France).
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Annexe 4

QUESTIONNAIRES ADMINISTRES

41. Groupe Familles-Bénéficiaires

‘ QUESTIONNAIRE A DESTINATION DES FAMILLESBENEFICIAIRES

THEME N°1 : PRESENTATION DE LA PERSONNE ET DU CONTEXTE DANS LEQU EL ELLE
SE TROUVE

Q. 1 — Ce qui m'intéresserait, c'est que vous meigzade votre situation
actuelle avec votre enfant.

THEME N°2 : LA QUOTIDIENNETE

Q. 2 — Pouvez-vous me parler de I'accompagnemenguatidien de votre
enfant ?

Q. 3 - Pouvez-vous me décrire le déroulement djonmée ?

[Questions de relance : Pouvez-vous me dire quicsioe de votre enfant
suivant les difféerents moments de la journée ? ilAkesoin d'un
appareillage spécifique ?]
Q.4 — Est-ce que les journées se déroulent de haenmdaniére le week-end et
les vacances que la semaine ?

Q. 5 — Pouvez-vous me dire comment vous vous asgardans la famille pour
vous occuper de lui ?

[Questions de relance : Pouvez-vous me dire prdeiséqui fait quoi ?
Qui s’occupe du repas, de la toilette, du levetuetoucher ?
De fagon continue ou de fagon ponctuelle ?]

Q. 6 — Qu’est-ce qui vous parait difficile dansitaiation de handicap ?

[L'hypothése sous-jacente a cette question estqueéest pas forcément
le handicap lui-méme de la personne prise en chetrge situation donc
de handicap qui est le plus traumatisant pourdeslies].

Q. 7 — Si je vous parle acueil temporairequ’est-ce que cela évoque pour
vous ?

Q. 8 — Est-ce que vous avez recours a des senlgcpgse en charge a domicile
ou autre ? Pouvez-vous m’en parler ?

THEME N°3 : LES ATTENTES ET LES SOUHAITS EN MATIERE D 'ACCUEIL TEMPORAIRE
PAR RAPPORT AU QUOTIDIEN

Q. 9 — Quelles sont, concrétement, vos attentesatiere daccueil temporaire
pour votre enfant?
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Q. 10 — Et pour votre famille ?

Q. 11 - Et dans l'idéal, quels seraient vos soslait

THEME N°4 : LA PRISE EN CHARGE EN INSTITUTION

Q. 12 — Selon vous, qu’est-ce qui aménerait unelltara refuser une offre
d’accueil temporair@lors qu'elle est demandeuse

Q. 13 — Qu'est-ce qui amenerait une famille a aerepne offre daccuell
temporaire?

[Questions de relance : 1/ Dans le cadre d'uneepes charge en
institution, quelles seraient vos attentes en ématde préparation du
séjour en accueil temporaire ?

2/ En ce qui concerne la prise en charge a propreperler de votre
enfant durant le séjour, quelles sont vos attefmasrapport aux locaux,
aux professionnels, aux autres résidents) ?

3/ Quelles seraient vos attentes par rapport ia lduf séjour et de la prise
en charge ?]

Q. 14 - Si vous étiez a ma place, quelles questiosgriez-vous aux familles
comme vous ?

Q. 15 — Y a-t-il une question que nous n'avons pherdée et que vous
souhaiteriez aborder ?

COMMENTAIRES DE L 'ENQUETEUR SUR L’ENTRETIEN

FORMULAIRE RELATIF A LA SITUATION DES FAMILLES
ENTRETIEN N°

Destinataire du questionnaire :
Date de I'entretien :

Nom de I'enquéteur :

Lieu ou s’est déroulé I'entretien:

1- Situation de la personne prise en charge

Nom de I'enfant Nom codé :
Prénom :

Age :

Sexe:

Nationalité :

Type de handicap :

Type de prise en charge (institutionnelle, domj@le.) :

2- Situation des parents

Nom et prénom du pére : Nom codé :
Age :
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Nationalité :
Profession :

Nom et prénom de la mére : Nom codé :
Age :

Nationalité :

Profession :

Véhicule (précisez s'il est ou hon équipé) :
Autre mode de transport :

Situation familiale
Célibataire :

Marié :

Divorcé :

Pacsé :

Famille mono parentale :
Famille recomposée :

Revenu mensuel global du foyethors allocation)
Moins de 2 000 euros :

Entre 2 001 et 4 000 euros :

Entre 4 001 er 6 000 euros :

Plus de 6 000 euros :

Type d'allocations percueqprécisez le montant approximatif)

3- Situation de la fratrie (nom, prénom, Aage, sexe,situation
professionnelld3)

4- Situation géographique
Lieu de résidence (préciser le type d’habitat aurlou rural) :
Type de résidence (maison, appartement, etc.) :

3 S'ily alieu.
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4.2. Groupe Professionnels

BLOC NOTE DE L' ADMINISTRATEUR

1- Les thémes sont surlignés en jaune.
2- Les questions qui concernent uniquement des réptsida

Les questions sont surlignées en vert s'il y s @dsidents permanents
et temporaires.

Les questions sont surlignées en rose s'il n'gue des résidents

temporaires.

Les questions sont surlignées en violet si leméjant a une fonction de
personne de terrain.

Les questions sont surlignées en orange si lendgnt a une fonction

de personne de premier accueil.

3- Les questions de relance sont surlignées en gris

QUESTIONNAIRE A DESTINATION DES PROFESSIONNELS

THEME |. CARACTERISTIQUES PERSONNELLES ET PRATIQUES PROFESSIONNELLES EN
ACCUEIL TEMPORAIRE

Q.1 - Depuis combien de temps faites-vous declieil temporairedans cet
établissement ?

Q.2 - Depuis votre entrée en fonction dans I'éssieiment, avez-vous toujours
été dans une équipe de travail qui fait éedueil temporaire?

Sioui ;

Sinon:

Aviez-vous une expérience eraccueil temporaire hors de
I'établissement qui a été prise en compte lorsalee\engagement ?

Quelles ont été les circonstances qui vous orgnéfe) a faire de
I'accueil temporaire (hors de I'établissement abt@

Pourquoi avez-vous été motivé(e) pour continugtecpratique dans
I'établissement actuel ?

Avant de travailler dans I'établissement actaeliez-vous recu une
formation spécifique pour accueillir des personmeséjour d’'accueil
temporaire ?

Depuis votre arrivée dans ['établissement, awarsv recu une
formation spécifique portant sur l'accueil de persgs en accueil
temporaire ?

Quel poste occupiez-vous dans I'établissement ?

Pourquoi avez-vous choisi une pratique professt@ en accueil
temporaire?

Avez-vous recu dans cet établissement une foomatiofessionnelle
pour accueillir des personnes en séjour tempoPaire
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Q.3 - En regard de votre expérience actuelle, camh&finiriez-vous laccueil
temporaire

THEME 2. MODALITES D'ACCUEIL TEMPORAIRE DE L’'ETABLISSEMENT ET PRATIQUES
PROFESSIONNELLES

Q.4 - Est-ce qu’a titre de professionnel vous adé@ pris connaissance du
projet de I'établissement ?

Q.5 - Pensez-vous que le projet d’'établissemens guide dans vos pratiques
d’accueil temporaire ?

Q.6 - Pouvez-vous nous parler des criteres dadomssnternes de
I'établissement pour accueillir une personne eowsaj’accueil temporaire ?
Q.7 - Est-ce que vous avez déja participé aux oésniu comité d’admission
des personnes en séjour temporaire ?

Sioui:
- Dans quelles conditions (a quel rythme et a guediquence) ?
- Si on vous demandait de participer aux réunions abmité
d’admission, quelle serait votre réaction ?
Sinon:

Q.8 - Est-ce que les critéeres d’admission sonérhfits pour les personnes
accueillies en séjour temporaire ?
Sioui:
- Pourquoi selon vous les critéres sont-ils diffiése?
Sinon:
- Pourquoi selon vous les critéres sont-ils iderdsy

Q.9- Comment préparez-vous un séjounatueil temporairaans votre équipe
de travail ?

Q.10 - Quel est votre rdle dans la préparation e’'personne accueillie en
séjour temporaire ?

Q.11 - Y a-t-il un calendrier spécifique des aregisé&t des départs des personnes
enaccueil temporaire?
Quelles en sont les modalités ?

Sioui:

- Pensez-vous qu'un calendrier d’accueil spécifiqoes serait utile
dans votre pratiqgue d'accueil temporaire ? (Pomvimus nous
expliquer pourquoi ?)

Sinon:
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Q.12 Y a-t-il des modalités d'accuelil établies ¢@dures particulieres) pour
les résidents eaccueil temporaire?

Sioui:
- Quelles sont ces modalités ?
- Pensez-vous qu'un rituel d'accueil vous seraileutlans votre
pratique d’accueil temporaire ?
Sinon:

Q.13 - Lorsque la personne en séjour temporair@earpouvez-vous nous
décrire les modalités d’accompagnement de la pees@n

Q.14 - Est-ce que vous connaissez le projet ddevia personne accueillie ?
Sioui:
- Est-ce que vous faites appel au projet de laop@es pour son

accompagnement durant son séjour ?

Q.15 - Pouvez-vous décrire le cas particulier gedompagnement d'une
personne eaccueil temporairgoour un séjour de rupture ?

Q.16 - Pouvez-vous décrire le cas particulier gedompagnement d'une
personne eaccueil temporairgoour un séjour de répit ?

Q.17- A la fin du séjour de la personne accueillie emwejemporaire, est-ce
gu'il y a une évaluation du séjourat’cueil temporaireau sein de votre équipe
de travail ?
Sioui:

- En quoi consiste cette évaluation ?

- Est-ce que vous participez a cette évaluation ?
Sinon:

- Pensez-vous qu'il serait utile d’'avoir une évélua du séjour en
accueil temporaire ?

- Quelles sont les situations ou cette évaluationsvserait le plus
utile ?

Q.18 - Apres le séjour dtcueil temporaired’une personne, est-ce que vous
savez s'il y a un suivi de cette personne acceeiln séjour diccueil
temporaire?

Sioui ;

- Consultez-vous le suivi pour préparer le proclsgjour ?
Sinon:

- Pensez-vous que le suivi serait utile a la p@#par des prochains
séjours ?
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THEME 3. LA QUOTIDIENNETE ET LES PRATIQUES PROFESSIONNELLES E N ACCUEIL
TEMPORAIRE

Q.19 - Est-ce que les résidents temporaires sgnbupés avec les résidents
permanents ?

Q.20 - Quelle est la durée moyenne d’un séjoacalieil temporaire?

Q.21 - Lorsque vous commencez la journée, commerganisent les activités
de soins et d’hygiéne des résidents ?

Q.22 - Comment sont organisées les activités p&iqges des résidents ?

Q.23 - Comment sont partagées les activités des satird’hygiéne entre les
résidents permanents et les résidents temporaires ?

Q.24 - Pouvez-vous décrire l'organisation des #ésv pédagogiques des
résidents temporaires et des résidents permanents ?

THEME 4.LES RELATIONS DES PROFESSIONNELS AVEC LA FAMILLE

Q.25 - Avez-vous eu une ou des rencontres avaualents ou des membres de

la famille de la personne lors de la préparation sijour enaccuell
temporaire?

Sioui:
- Pouvez-vous nous parler du contenu des renccaessles parents ?
- Quelles informations en provenance des famill@ssimettez-vous au
personnel de terrain ?
Sinon:

- Y a-t-il une personne responsable des relatiéugilieres avec la
famille des résidents temporaires dans votre &sdbtient ?

- Est-ce que cette personne vous transmet un comgrtdu des
rencontres avec les familles ?

Q.26 - Avez-vous une ou des rencontres avec lesfsaou des membres de la
famille de la personne séjournantatueil temporaire?

Sioui :
- Pouvez-vous nous parler du contenu de cette (easpntre (s) avec

les parents ?
Sinon:

- Y a-t-il une personne responsable des relatiéugilieres avec la
famille des résidents temporaires dans votre &sbient?
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- Est-ce que cette personne responsable vous teansntompte rendu
de cette (ces) rencontre (s) avec la famille ?

- Pensez-vous qu’il serait souhaitable d'avoir dektions avec la
famille ?

Q.27 - Y a-t-il une ou plusieurs questions que nvagons pas abordées et que
vous souhaiteriez discuter ?

FORMULAIRE RELATIF A LA SITUATION DES PROFESSIONNELS

Destinataire du questionnaire :
Date de I'entretien :

Nom de I'enquéteur :

Lieu ou s’est déroulé I'entretien :

1- Situation de la personne

Nom : Nom codé :
Prénom :

Age :

Sexe :

Nationalité :

2- Situation professionnelle

Date d’obtention du dernier dipléme :

Titre du dernier dipléme :

Profession : Nom codé:

3- Situation professionnelle dans I'établissement

Ce dernier diplédme a-t-il été une condition d’enmtiau?
Date d’entrée dans I'établissement :

Premier poste dans I'établissement :

Titre du poste actuel Nom codé:
Poste a temps complet :
Poste a temps partiel : Nombre d’heures travail@esemaine :
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» Annexes

4.3. Groupe Directeurs

QUESTIONNAIRE A DESTINATION DES DIRECTEURS

THEME N°1- INSTITUTION ET ORGANISATION DU TRAVAIL

Caractéristiques de I'établissement

1. Pouvez-vous nous retracer les grandes évolutiammalogiques de votre
établissement qui vous ont amené a la créatioradeueil temporaire?

2. Quelles sont les caractéristiques locales de Ifenmement
organisationnel (urbain/rural) ?

3.  Qu’est-ce qui a présidé au choix de l'implantag@ographique ?

Votre établissement entretient-il des relations caVenvironnement
institutionnel (projets et partenariats avec lesesuétablissements) ? Est-
il formalisé par des conventions ou est-il inforrel

5. Dans vos locaux, y a-t-il des espaces spécifigueméservés aux
différents types de prises en charge ?

Quel est le statut de votre établissement?
Quelle est la convention collective en vigueur @in sle I'établissement ?

Pouvez-vous nous communiquer un organigramme dere vot
établissement ?

(Et y joindre les explications si besoin)

9. Existe-t-il un projet d’établissement ? Pouvez-voags en communiquer
un exemplaire ?

10. Au niveau de I'établissement, de quels moyens dé&sgion spécifiques
disposent les bénéficiaires ?

11. Y a-t-il un livret d’accueil ?
12. Est-ce que I'établissement propose des contrasgjder ?

13. Est-ce qu'il y a un conseil de la vie sociale ®@i qui y participe, quelle
est la fréquence des réunions ?

14. Quel est le nombre de journées d'ouverture deldlissement par an?

15. Combien y a-t-il de places réservées poacdueil temporaireet pour
I'accueil permanen®

16. Combien de journées sont réalisées au 31 décerbge ur laccueil
temporaire par rapport a Hccueil permaner® Quelle est la durée
moyenne, exprimée en jour pouadcueil temporaireet en année pour
I'accueil durable pour chaque catégorie de séjour ? Quel est le rat
global en EPT personnel/nombre de places ? (Segni§i les ratios
concernent de I'externat ou de I'internat).

Questions relatives au personnel
17. Quelle est la moyenne d’age du personnel ?
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18.
19.

20.

21.

22.
23.

Son ancienneté moyenne dans I'établissement ?

Quelles sont les catégories de métiers représendéessein de
I'établissement ? [Dipldmes] On pourra joindre tatt éu personnel.

Quel est le taux de rotation, sur cing ans, desoperels selon les services
administratifs, services généraux, paramédicair{&grant psychologue,
éducatif, médical) ?

Quel est le taux dabsentéisme ? [En connaisseg-ves raisons
principales ?]

Avez-vous, hors cotisation obligatoire, un budgeirfation ?

Existe-t-il un dispositif de soutien auprés du pargl ? (analyse des

pratiques, supervision...) Quelle est la fréquenceidirventions de ce
dispositif ?

THEME N °2 - LES BENEFICIAIRES

Questions relatives a I'accueil permanent

24.

25.
26.
27.
28.

29.

Profil des publics accueillis dans votre établisseniage/sexe/type de
handicap] ?

Quels sont les criteres d’admission des publics ?
Quels sont les motifs des fins d’accueil ?
Quelle est 'ancienneté moyenne des résidentsliastiution ?

Comment est organisée concrétement la vie deserésid(sur une
semaine) ?

Dans une journée, qui prend en charge le résigent, faire quoi, et a
guel moment ?

Questions relatives d'accueil temporaire

30.

31.

32.

33.

34.

35.

Le public accueilli dans le cadre dadtueil temporaireest-il le méme
gue dans le cadre datcueil permaner

Combien de nouvelles personnes accueillez-vousipaée (sur les cing
dernieres années)?

Quelle est la durée moyenne des séjours (en josts ¢ées cing derniéres
années)?

Est-ce qu'une personne en séjour temporaire p&enieplusieurs fois
dans lI'année ? Et si oui, a quel rythme ?

Comment est pensée concréetement la vie des résidsor une
semaine) ?

Au cours d’'une journée, qui prend en charge lededdj pour faire quoi,
et a quel moment ? (Modalité d’accuelil, organisatio séjour, modalité
de départ, fin de séjour, suivi, dispositif de cammiation aprés le
séjour...)
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36.

37.

38.

39.
40.

Y a-t-il, dans votre établissement, une personssowgce/référent pour le
projet daccueil temporaireéndividualisé ?

A quoi tient la différence éventuelle de prise érarge entrd’accuell
temporaire et le placement durable ? [Est-elle plus liée aajepr
individualisé qu'au statut méme de la prise en ghai

Y a-t-il une évolution des publics concernés pacdueil temporaire?
De quel dispositif de communication disposez-vquesile séjour ?

Y a-t-il une évaluation de dccueil temporairequi est faite dans votre
établissement ? Si oui, sur quels criteres faitegs\porter I'évaluation et
selon quels indicateurs?

THEME N°3—CHOIX ET CONCEPTION DE L 'ACCUEIL TEMPORAIRE

41.

42.

43.

44,

45,

46.

47.
48.

Selon vous, quels sont les objectifs actuels declieil temporairedans
votre structure [En termes notamment de prestaterservice] ?

Comment les professionnels ont-ils été impliquésssbciés a la mise en
place de laccueil temporairedans votre structure ?

Quels sont les types de projets de sé€jours quemeeint les plus souvent?

Comment se répartit dtcueil temporaire (séjours de rupture,
d’adaptation, de socialisation...) entre I'accueiadsemaine, les week-
ends, les vacances etc. ?

Est-ce que votre gestion (ou le projedatueil temporairga évolué entre
la conception de départ et ce que vous faites edifoui ? Si oui, pouvez-
Vous nous en parler ?

Y a-t-il pour vous des points communs entactueil temporaireet les
autres types d’accueil et si oui, quels sont-ils ?

Y a-t-il des différences, et si oui, quelles soigse?

Comment prenez-vous en compte la demande de larpersou de sa
famille pour un séjour eaccueil temporaire Pouvez-vous nous donner
des exemples de prise en compte ?

THEME N °4—FORMATION DES PROFESSIONNELS DE L’ ACCUEIL TEMPORAIRE

49.

50.

51.

52.

53.

Quelles sont les catégories de personnels actuaiiegoncernées par
I'accueil temporaire

Disposez-vous de professionnels exclusivement dédié l'accuell
temporaire? Et si oui, pourquoi avez vous fait ce choix ? I@gent leurs
profils professionnels ?

Dans le cas contraire, y a-t-il des taches dédidescueil temporaire?

Est-ce que HBccueil temporairemodifie la dynamique de I'équipe
professionnelle ? Si oui, en quoi ?

Quelle est la place de akcueil temporaire dans ['occupation
professionnelle des agents et selon leurs métiers ?
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54.

55.

56.

Pensez-vous qu’il y ait dans votre établissemers pofessionnels
opposés a #ccueil temporaire Si oui, quelles en sont, a votre avis, les
raisons ?

Est-ce que des séjoursadtueil temporairenécessitent des compétences
spécifiques de la part des professionnels ? Sieagquelles ?

A votre avis, est-ce quealkcueil temporairesuppose une formation
professionnelle complémentaire spécifique ? Si quels seraient les
différents axes (et contenus) a développer dansaldre de cette
formation ?

THEME N°5—M ODALITE D 'EVALUATION DE L ' ACCUEIL TEMPORAIRE

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.
65.

66.

67.

Avez-vous pu mettre en place une approche comparatitre le colt de
la journée eraccueil temporairgar rapport au codt de la journgecueil
permanen® Et si oui, quelles informations en retirez-v@us

Quelles sont les prestations principales et compidaires incluses dans
I'accueil temporaire?

Selon vous, quels sont les effets @getueil temporairesur : le résident ?
I'organisation ? les collegues ? votre propre framc?

Y a-t-il un livret d’accueil spécifiqgue pouratcueil temporaire

Y a-t-il une participation des personnes accusillien accueil
temporaireau conseil de la vie sociale ? Si oui, comment aaii@ste
cette participation ?

Rencontrez-vous des difficultés dans la pratiqué atecueil temporaire
et si oui, lesquelles ?

Est-ce que, selon vous, les familles des résidemtsccueil permanent
peuvent étre concernées packueil temporaire?

Y a-t-il des limites a kccueil temporaire?

Quelles propositions feriez-vous pour amélioreptatique de kccueil
temporairedans votre établissement ?

Comment voyez-vous I'évolution deatcueil temporairedans un futur
proche (sur cing a dix ans) ?

Y a-t-il un ou des thémes que nous n'avons pasdébet que vous
souhaiteriez développer ?
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4.4.

Groupe Directeurs

QUESTIONNAIRE A DESTINATION DES INSTITUTIONNELS ‘

10.

11.

12.

13.

14.

Pouvez-vous nous faire (ou y a-t-il des documeatsdequel est relaté)
I'historique de I'avenement dealccueil temporaire

Est-il possible d’identifier aujourd’hui I'existeacd’une cartographie du
développement dedtcueil temporaireen France ? Y en a-t-il une au
niveau international ? Avez-vous des éléments tyapaqui expliquent
la dynamique de la cartographie ?

Existe-il une recension des expériences étran@ei®is oui, comment
peut-on y accéder ?

Qu’est-ce que le GRATH estime avoir obtenu de l& das pouvoirs
publics en matiére dccueil temporaire

Est-ce que le GRATH défend un typeadtueil temporaireplutdt qu'un
autre ? et si oui, lequel ?

Qu’est-ce que le GRATH estime que les pouvoirsipshdevraient faire
pour prolonger le développement de la prise engehate laccuell

temporaire? Quelles seraient vos attentes ponctuelles d'umt pe vue
d'avancées réglementaires, quelles seraient vosntes#t plus
fondamentales ?

Pouvez-vous nous évoquer des débats de fond quieanile travail du
GRATH sur le sujet dediccueil temporaire

Est-ce que, pour le GRATH, certaines formes d'irdations a domicile
sont assimilables & deatcueil temporaire® Si la réponse est positive,

pouvez-vous nous dire a quelles conditions l'aidelognicile est de
I'accueil temporairest a quelles conditions elle s’en différencie ?

Que pensez-vous de la limitation de la Iégislationne conception de
I'accueil temporairdimitative a 90 jours ?

Pensez-vous que les maisonaatueil temporairesont un bon moyen
pour envisager le développement des services ecderi

Sur quels partenaires le GRATH peut-il actuellemeampter pour
développer et mettre en pratique la politique dedueil temporaire

Que pouvez-vous nous dire sur la place du milisamti des familles dans
la prise en compte de la thématique dmcdueil temporairepar les
pouvoirs publics ?

Que pensez-vous de la qualification actuelle desop@els ayant a
prendre en charge des bénéficiaires declieil temporaire Auriez-vous
des propositions a faire pour améliorer la congraesntre compétences
des personnels extcueil temporairest profil des publics accueillis ?

Que pensez-vous du passage du financement augpjiuchée a celui de
la dotation globale ? Selon vous, quels sont lastpdorts et points
faibles de l'une et I'autre formule ?

» Annexes

Recherche-action « L'accueil temporaire »

» page 127



» Annexes

15. En faisant une hypotheése de forte fluctuation dangéquentation des
maisons daccueil temporairdliée par exemple a une concentration de la
demande sur les périodes de congés scolaires), eoimemvisager la
pérennisation de ce dispositif en cas de défiatiement chronique ?

16. Selon vous, a quelles conditions peut-on étre fhler aux maisons
d’accueil temporairgénéralistes et a celles dites spécialisées ?
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