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Chapitre 1

La désinstitutionalisation onusienne a
'aune de I'expérience francaise®

1.1. Introduction

L’ONU a publie les Lignes directrices pour la désinstitutionalisation, y compris
en situation d’urgence le 9 septembre 2022, a la suite de leur adoption par le Comité
des droits des personnes handicapées (CDPH) du Haut-Commissariat aux droits de
I’homme (ONU 2022). Ces directives assument une position pouvant étre qualifiée
d’abolitionniste : elles donnent comme objectif de rendre effectif le droit des
personnes handicapées a vivre de maniére autonome et a étre incluses dans la
société. Pour ce faire, elles enjoignent les Etats-membres & planifier un processus de
désinstitutionalisation, ainsi qu’a veiller & prendre des mesures visant a prévenir
I’institutionnalisation.

Cette publication souffre d’un paradoxe intéressant. En effet, ces préconisations
adressées prioritairement aux Etats-membres sont d’autant plus radicales dans leur
propos qu’elles ont un trés faible caractére contraignant. Leur force est donc plus
symbolique que normative : elles cherchent davantage & marquer les esprits et a
montrer une direction, qu’a contraindre les Etats & réformer en profondeur leur
politique en faveur des personnes en situation de handicap ou en perte d’autonomie.
Dans le cas de la France, les effets de transformations concrets sont, a court terme,
tres en deca des attentes internationales. Cependant, comme toute proposition
politique, les directives portent avant tout un enjeu de transformation principalement
symbolique dont I’impact se mesure a leur capacité a imposer a I’ensemble des
parties prenantes les termes de leur problématique.

! Ce chapitre a été écrit par E. Aragona, N. Guilhot, G. Jaubert, J-B. Capgras, G.
Rousset.



De ce point de vue, I’audition de la délégation francaise au sujet de la mise en
cuvre de la Convention internationale des droits des personnes handicapées
(CIDPH) constitue un tour de force symbolique conduisant Sophie Cluzel, secrétaire
d’Etat auprés des personnes handicapées & argumenter sur les mesures prises ou a
prendre pour faire advenir « une véritable société du choix » (CIH 2019 ; SEPH
2021). Cette imposition dans la formulation de la problématique revient & opposer
un camp des abolitionnistes a celui des ségrégationnistes — pour reprendre les
expressions employées dans les directives elles-mémes. En somme, les connotations
associées aux termes mémes de 1’opposition sont déja une victoire lexicale pour les
premiers : en effet, qui voudrait se revendiquer du camp des seégrégationnistes ? Ce
type de victoire symbolique conduit a perdre de vue I’essentiel et a s’exonérer d’une
analyse rationnelle et distanciée des propositions faites dans les directives.
Soumettre ces lignes directrices a une analyse critique, ce serait se mettre en position
d’étre dénoncé par chacun des camps et soupconné d’étre inféodé aux intéréts
idéologiques du camp d’en face.

Appliqué a la France, ce systéme d’opposition entre avant-garde et arriere-garde
semble mettre a l’index les grandes fédérations associatives gestionnaires
d’établissements dont I’archétype est 'UNAPEI®. Ces associations gestionnaires ont
inventé un modele de prise en charge qui accompagne un public captif « du berceau
au tombeau » (Robelet et al. 2009). Le secteur dit « protégé » est ainsi congu
initialement pour protéger des turpitudes du milieu ordinaire les personnes
vulnérables (Jaubert 2014). En cela, la politique publique institutionnalise une
séparation que les associations gestionnaires ont intérét a défendre, au travers du
modéle de 1’établissement médico-social.

A I’opposé, des groupes de personnes concernées ou leur entourage militent pour
développer de nouveaux types d’accompagnements en dehors des établissements.
Ces groupes ont intérét a relayer la philosophie de I’ONU en termes de choix et
d’autodétermination, quel que soit le type de handicap. Si le clivage entre milieu
protégé et milieu ordinaire peut étre identifié parmi la diversité des acteurs du
handicap, ’'UNAPEI, fédérant plus de 300 associations gestionnaires pilotant plus
de 3 000 établissements et services spécialisés, démontre qu’il est possible de jouer
sur les deux tableaux. En effet, la fédération, en tant qu’organe politique national,

2 L’expression « société du choix » est utilisée par le Comité interministériel du handicap
(organe placé sous la présidence du Premier ministre frangais, chargé de définir, coordonner
et évaluer les politiques conduites par 1’Etat en direction des personnes handicapées) depuis
fin 2019.

% Union nationale des associations de parents, de personnes handicapées mentales et de leurs
amis



s’appuie sur les textes nationaux et internationaux en matiere de droits
fondamentaux des personnes handicapées afin de porter des actions en justice pour
des cas de défaut de prise en charge en établissements. En cela, la fédération ceuvre
au renforcement du milieu spécialisé sur la base de textes considérés comme des
« opportunités juridiques nouvelles » a son action militante, méme si ces derniers
promeuvent le milieu non spécialisé (Lejeune 2021 ; Aragona 2022).

Cette opposition et les postures qu’elle implique drainent un certain nombre
d’impensés. Aprés une présentation d’éléments du contexte frangais, nous
développerons quatre impensés des propositions de désinstitutionnalisation telles
que formulées dans les instances onusiennes. Enfin, nous proposerons quelques
pistes de réflexion suscitées par la lecture des directives.

1.2. Contexte

1.2.1. L’institutionnalisation sous les projecteurs des organisations
internationales

L’essentiel des injonctions internationales a la désinstitutionalisation trouve son
origine dans les prises de position du CDPH installé en 2008 dans le cadre de la
CIDPH de 2006 (ONU 2006). Cette derniére est ratifiée a ce jour par 186 pays dont
104 ont également ratifié le protocole facultatif installant le CDPH. Dans ce cadre,
les politiques en matiére de handicap des pays sont examinées tous les deux ans afin
d’évaluer leur conformité ou a minima leur alignement progressif avec 1’esprit et le
texte de la convention. Si la virulence du vocabulaire employé est variable, le
CDPH, de fagon constante depuis sa création, considere que toute forme
d’institutionnalisation est discriminatoire (ONU 2017).

Concernant la France, un rapport initial a été remis au CDPH en 2016, suivi par
la visite de la Rapporteuse spéciale en 2017 et la publication de son rapport
(Devandas-Aguilar 2019). Ce dernier reconnait 1’effort financier en faveur des
personnes handicapées, mais dénonce un fléchage quasi intégral vers des institutions
spécialisées et donc la discrimination des publics cibles. La publication des
observations finales du CDPH reprend les mémes critiques (ONU 2021).

Les dernieres directives de septembre 2022 ont fait grand bruit du fait d’un
propos percu comme étant radicalisé sur la forme, en évoquant par exemple « les
survivants » du placement en institution (ONU 2022, p. 16), comme sur le fond, en
précisant que « les Etats parties devraient immédiatement mettre fin aux nouveaux
placements en institution, adopter des moratoires sur les nouvelles admissions et sur



la construction de nouvelles institutions et de nouveaux services, et s’abstenir de
réaménager et de rénover les institutions existantes » (ONU 2022, p. 2).

1.2.2. Une portée juridique relative

La dimension juridique de ces directives est ambivalente tant au niveau de leur
valeur normative que du continuum institutionnel dans lequel elles s’insérent.

Premiérement, d’un point de vue lexical, guidelines renvoie aux notions de
lignes directrices, de recommandations ou d’indications, c’est-a-dire a des éléments
dont la force contraignante est relative. Ensuite, sur le fond, ces textes relévent
davantage du droit souple, ce qui signifie que I’Etat concerné peut choisir de donner
suite ou non. Autrement dit, des outils juridiquement mineurs peuvent étre
politiguement plus importants.

Deuxiemement, il existe une convergence entre plusieurs textes émanant des
organisations internationales (OMS 2023) et européennes (Conseil de 1’Europe
2010 ; Parlement européen 2022). Ces textes ont en commun une faible valeur
juridique, mais ils n’en présentent pas moins une valeur politique et symbolique
forte. Les textes européens renvoient a la CIDPH, dont la juridicité est plus forte en
tant que traité international. Ce traité, aussi mobilisé soit-il, n’évoque pas la
désinstitutionalisation, mais fonde son argumentation sur 1’égalité et I’inclusion”.

Au-deld, le texte du Parlement européen se fait plus incisif en tentant d’actionner
le levier financier. Il « insiste sur le fait que les fonds pertinents de I’Union
européenne devraient viser & promouvoir des environnements, des services, des
pratiques et des dispositifs inclusifs et accessibles [...] et qui favorisent la
désinstitutionalisation, dont une aide solide a I’assistance personnelle et
I’autonomie » (Parlement européen 2022, p. 16) et demande « des dispositions plus
strictes interdisant I’investissement des fonds de I’Union européenne dans les
structures de soins en institutions » (lbid., p. 17). Cette orientation est suivie par
I’ONU qui appelle, par I’intermédiaire de son Rapporteur spécial aux droits des
personnes handicapées, les organismes de I’Union européenne a cesser le
financement d’établissements, notamment par le fonds social européen, réaffirmant

4 Article 19 : « Autonomie de vie et inclusion dans la société. Les Etats Parties & la présente
Convention reconnaissent a toutes les personnes handicapées le droit de vivre dans la
société, avec la méme liberté de choix que les autres personnes, et prennent des mesures
efficaces et appropriées pour faciliter aux personnes handicapées la pleine jouissance de
ce droit ainsi que leur pleine intégration et participation a la société » (ONU 2006).



ainsi I’approche de non-discrimination et une ligne farouchement anti-institution
(Quinn 2022).

1.2.3. L’exemple du secteur du handicap frangais : entre protection et
ségrégation

Au cours des vingt derniéres années, le secteur du handicap a connu une
révolution qui a durablement changé le contenu des politiques publiques. Ce
changement s’est matérialisé par une définition qui fait du handicap non plus un
attribut attaché a la personne, mais la résultante des interactions avec son
environnement physique et social. Ce modele social du handicap (Oliver 1990,
1996) a été 'une des inspirations de la loi du 11 février 2005 pour 1’égalité des
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.

Dés lors, les politiques publiques ne cherchent plus a agir sur les déficiences
attachées a la personne, mais sur I’environnement physique ou social en tant qu’il
participe de la production du handicap. Il est facile d’imaginer qu’une personne en
fauteuil roulant ne serait pas limitée dans ses déplacements dans un monde ou les
plans inclinés remplacent I’escalier. En revanche, c’est la perspective historique qui
permet de comprendre comment est inventée la déficience intellectuelle en tant que
handicap a la fin du X1X® siécle. Sa reconnaissance en tant que probléme public est
le fruit d’un processus institutionnel : I’apparition de « I’enfance inadaptée »
(Chauviére, 1980) est consécutive de 1’obligation scolaire qui renvoie a des normes
d’intelligence et de discipline. Par conséquent, la généralisation de 1’école se traduit
par I’exclusion des éleves qui ne se soumettent pas aux normes (Muel-Dreyfus,
1975). Ce sont ces exclus de I’école qui constituent le public d’enfants déficients
intellectuels a I’origine du secteur du handicap a la francaise.

Dans de nombreux pays, une politique ségrégative vis-a-vis des personnes en
situation du handicap est mise en place & partir des années 1950. Les Etats
institutionnalisent un secteur dit « protégé » afin d’accompagner ces personnes tout
au long de leur vie, dans une double fonction : protéger les personnes handicapées
des violences de la vie ordinaire et protéger la société de ’anormalité percue du
handicap. Cela renvoie au « modele réparateur » du handicap qui organise des
filieres spécialisées pour chaque type de difficulté sociale (les « inadaptations »)
(Lafore, 2020 ; Ville et al., 2020).

La loi de 2005 tend a transformer cette politique ségrégative en une politique
inclusive qui repose sur un principe de discrimination positive, en tant
qu’« instrument clé d’une politique de rattrapage entre différents groupes » (Calves
2008, p. 7). Elle agit d’une part sur les personnes en compensant les conséquences



du handicap et d’autre part sur la société en adaptant I’environnement afin de donner
leur pleine place aux personnes en situation de handicap. Malgré ces évolutions,
1’établissement reste un mode d’accompagnement largement répandu.

1.3 Les impensés de la désinstitutionalisation

Si les injonctions a la désinstitutionalisation viennent percuter 1’héritage
historique de la constitution du secteur du handicap, elles s’inscrivent dans un
mouvement déja amorcé autour de la définition situationnelle du handicap.
Cependant, ces injonctions font apparaitre quatre impensés sur la nature de ce qui
fait institution, sur les modeles sous-jacents a cette « véritable société du choix »
(CIH 2019 ; SEPH 2021) et sur leur confrontation aux canons d’une société de la
performance.

1.3.1. Impensé n° 1 : Pinstitution en question

La position du CDPH est ferme et ses propositions unilatérales. Elles visent a la
disparition pure et simple de toute prise en charge en établissement, synonyme de
« détention » : « toute forme de détention fondée sur le seul handicap et, le cas
échéant, sur  d’autres motifs  tels que les  “soins” ou le
“traitement/accompagnement” » (directive n° 15). En cela, les arguments des Etats-
membres  pour le  maintien des institutions  seraient fallacieux :
« Iinstitutionnalisation ne doit jamais é&tre considérée comme une forme de
protection des personnes handicapées, ni comme un “choix” » (directive n° 9). Les
établissements sont considérés non pas comme des institutions thérapeutiques, mais
décrits comme des « institutions totales » qui imposent et gérent tout ou partie de la
vie sociale et des temps sociaux des personnes dont elles ont la charge (Goffman,
1968), au méme titre que les institutions carcérales ou concentrationnaires.
L’institution n’est donc jamais envisagée comme milieu qui, au travers d’une
contrainte sociale, participe a définir, voire a déterminer 1’individu (Durkheim,
1895). Cette réduction conceptuelle pose deux problémes. D’une part,
désinstitutionnaliser le champ du handicap reviendrait a repousser
I’institutionnalisation vers d’autres institutions (éventuellement moins « totales »).
D’autre part, il y a peu de propositions positives quant aux modalités de re-
institutionnalisation de I’individu dans les institutions ordinaires, comme si la
désinstitutionalisation se suffisait a elle-méme.

L’exemple norvégien illustre les ambivalences de la désinstitutionalisation. En
effet, du coté du logement, les hébergements individuels groupés présentent une
concentration de plus en plus élevée de logements destinés aux personnes en



situation de handicap ayant besoin de services (parfois avec une spécialisation par
type de handicap), par exemple avec des locaux de services d’aide a domicile au rez-
de-chaussée des batiments. Du coté de I’école, I’inclusion scolaire en milieu
ordinaire est un droit affirmé depuis 1987, qui s’appuie sur les centres de ressources
nationaux et les centres régionaux pour les difficultés d’apprentissage complexes,
ainsi que sur les services pédagogiques et psychologiques locaux. De plus, depuis la
fermeture de la plupart des écoles spécialisées publiques en 1993, des enseignants
qualifiés en éducation spécialisée sont mis a disposition dans les écoles ordinaires
(Tassebro, 2015). Cependant, I’augmentation du recours a [’assistance pour
I’éducation spécialisée depuis 2005 constitue un enjeu financier et pédagogique
majeur pour le systéme d’inclusion scolaire norvégien (Hausstatter et Thuen, 2014).
En effet, si les écoles publiques locales ne peuvent pas refuser un enfant et que les
parents peuvent choisir une école privée spécialisée ou une autre école publique
locale avec un environnement plus adapté, leur choix est souvent limité : la plupart
des enfants en situation de handicap est scolarisée dans des classes séparées dans les
écoles maternelles ordinaires. Cette séparation s’accroit dans les niveaux supérieurs.
La ségrégation n’a donc pas été supprimée, mais déplacée dans le milieu ordinaire.

1.3.2. Impensé n® 2 : quel est le prix de la liberté de choisir ?

Si I’application stricte de ces directives par les Etats parait peu probable & court
ou moyen terme, celles-ci présentent en filigrane I’intention libérale telle que
Foucault 1’énongait dans son cours sur la biopolitique en faisant dire aux Etats : « Je
vais te produire de quoi étre libre. Je vais faire en sorte que tu sois libre d’étre libre »
(Foucault 2004, p. 65). Appliqué au handicap, cela revient a supprimer 1’institution
en tant qu’elle réduit, voire anéantit la liberté. On peut du méme coup, avec
Foucault, considérer que « le libéralisme n’est pas tellement I’impératif de la liberté
[mais plutdt] la gestion et I’organisation des conditions auxquelles on peut étre
libre ». C’est bien le sens des directives que d’inciter les Etats & faire évoluer ces
conditions, tout en étant relativement muettes sur la nouvelle gestion et organisation
a mettre en ceuvre pour permettre cette liberté. Comme le rappelle Elias, il faut partir
du principe que « société et individu sont les deux faces d’une méme picce » (Elias,
1991) : par construction, la structure sociale oriente et limite 1’éventail possible des
choix. De plus, pour choisir, les agents sociaux s’appuient sur un ensemble de
regles, de normes, de routines, de traditions, de pratiques établies par des institutions
(Francois, 2011). Il n’est pas de choix possible sans la mise en place d’institutions,
qui, fréeqguemment, prennent la forme d’institutions marchandes ou quasi marchandes
et viennent attribuer un prix au choix et a la liberté.



Le systéme de budget individuel mis en place au Royaume-Uni illustre les
dérives potentielles d’une vision libérale de marché. Depuis 1996, la loi sur les
paiements directs pour 1’aide a domicile [The Community Care (Direct Payments)
Act] permet aux autorités locales d’accorder une allocation personnalisée sous forme
de prestations en espéces aux personnes bénéficiant de prestations sociales
municipales, disposées et capables de gérer ce mode de prestation (Waterplas et
Samoy, 2005). La prestation peut remplacer tous les services, a ’exception de
I’hébergement de longue durée en établissement spécialisé. Elle concernait d’abord
les personnes entre 18 et 65 ans, puis elle a été élargie aux plus de 65 ans, aux
parents ou gardiens d’enfants en situation de handicap de 6 a 17 ans, et enfin aux
aidants (Priestley et al., 2007). Poussée par certaines associations en faveur du
mouvement pour la vie autonome, la réforme n’a pourtant pas connu de Succes
rapide. En effet, I’évaluation professionnelle de la capacité a gérer 1’allocation a
grandement limité son développement pour les personnes présentant des déficiences
intellectuelles ou des handicaps psychiques. De plus, dans un contexte de
marchandisation, ce systéme d’allocation individualisée dépend fortement de
I’économie locale : disponibilité d’assistants personnels sur le marché du travail,
transfert des ressources depuis les services existants, capacité budgétaire des
autorités locales & mettre en place des services d’aide appropriés pour la gestion des
allocations (Priestley et al., 2007). Cet exemple interroge sur la capacité a resoudre
une question sociale par la mise en ceuvre d’institutions spécifiquement marchandes.
La personne en situation de handicap, fat-elle un homo @conomicus, n’a pas
toujours intérét a choisir le marché.

1.3.3. Impensé n°3: le modele communautaire est-il compatible avec
Puniversalisme a la francaise ?

Les directives reposent sur une conception états-unienne de la communauté,
conceptualisée comme un pluralisme des identités et mettant 1’accent sur la
différence entre des communautés (Jacquier, 2011) : celles-ci sont avant tout des
minorités dénongant I’oppression systémique que les communautés dominantes font
peser sur elles. Ces communautés qui revendiquent leur spécificité au nom de
différences identitaires (courants féministes, homosexuels, communautés ethniques,
etc.) s’opposent au concept frangais issu de la révolution de la citoyenneté. La
notion de citoyen est une fiction juridique indépendante de toute considération
identitaire et la République frangaise ne repose pas sur une conception ethnique ou
communautaire de I’identité, mais sur une conception culturelle de I’identité autour
d’un projet commun (Renan 1882). Des lors, puisque I’importation de la
communauté au sens anglo-saxon repose sur une tout autre épistémologie politique,



la greffe du communautarisme américain au modéle universaliste frangais n’a rien
d’évident et interroge ce dernier.

Cette nouvelle conception de la communauté se traduit par des formes de
discrimination positive qui s’opposent & la logique de propriété sociale fondatrice
des systémes de protection sociale européens. Conceptualisé aux Etats-Unis dans le
cadre des politiques de lutte contre la pauvreté, 1'imp6t négatif favorise une
conception de la justice sociale fondée sur les transferts monétaires dont 1’objectif
est de combler la différence entre le revenu d’un individu et le seuil de pauvreté
établi sur des bases statistiques et communautaires. Ces transferts monétaires
permettent de maintenir les mécanismes de marché en marginalisant les
questionnements sur le plafonnement des revenus ou la réduction de 1’espace de
déploiement du marché — qui constitue le second pdle de la propriété sociale congue
comme la mise a disposition des non-propriétaires de services collectifs ayant des
finalités sociales (Castel 2008). Les minima sociaux ont ainsi été développés pour
des populations ciblées, dans une logique de discrimination, en contradiction avec la
logique de dignification promue par la perspective universelle de 1’assurance
sociale.

En exportant la conception anglo-saxonne de la communauté, les directives
onusiennes diffusent une logique de discrimination positive qui n’est pas
systématiquement soluble dans les traditions juridiques et politiques des pays
membres.

1.3.4. Impensé n° 4 : le milieu ordinaire est-il excluant ?

Une des critiques classiques de la loi de 2005 concerne la capacité des
institutions ordinaires a inclure les personnes en situation de handicap, mais
également a le faire sans maltraitance. Deux grandes institutions ont été mobilisées
pour encourager la mise en ceuvre de I’inclusion : ’école et I’entreprise. Les lignes
directrices de I’ONU insistent principalement sur la dimension positive et intégrative
de I’école qui est pourtant une institution de sélection sociale excluant les éléves les
moins performants, parmi lesquels les enfants en situation de handicap sont
surreprésentés (Ebersold et al. 2016). De nombreux travaux de sciences sociales
décrivent la violence symbolique inhérente a cette institution (Bourdieu et Passeron
1970), sans que les textes onusiens ne se préoccupent des effets sur les personnes en
situation de handicap.

Concernant le travail, certaines recherches remettent en question 1’interdiction
des emplois protégés annoncée dans la directive n°104 et constatent que les
professionnels du travail protégé savent rester attentifs aux capacités de travail et



d’insertion sociale des personnes handicapées, tout en respectant leurs projets et leur
bien-étre (Combes-Joret 2020). Parfois, les normes productives du milieu ordinaire
sont incompatibles avec les capacités de travail, méme si les personnes sont
accompagnées. En outre, méme lorsque ’inclusion en milieu ordinaire est réussie,
notamment par des mises a disposition, nombre de travailleurs en situation de
handicap demandent a étre réintégrés dans les effectifs des Etablissements et
services d’aide par le travail (ESAT), non pas que leur travail les mette en difficulté,
mais parce qu’ils n’ont pas pu créer une vie sociale qui Soit aussi riche et
satisfaisante que celle de ’ESAT (Cret et Jaubert 2014).

1.4. Conclusion

Dans le cas francais, la notion de désinstitutionalisation portée par les rapports et
directives de I’ONU entre en tension avec la démarche inclusive dont se sont
davantage emparés les pouvoirs publics pour penser 1’évolution des politiques en
matiére de handicap. Les réactions aux différentes publications onusiennes
traduisent les clivages entre la conception internationale de la désinstitutionalisation,
les critiques extrémement vives énoncées a 1’encontre de la France et la place de
certains acteurs du secteur du handicap du pays, notamment les associations.

Ce secteur s’est effectivement construit depuis la Seconde guerre mondiale sur
une délégation de 1’action publique par I’Etat, essenticllement a des acteurs
associatifs alors reconnus comme des représentants légitimes des personnes
handicapées ou de leurs familles (Robelet et al. 2009). Or, la désinstitutionalisation
pronée par ’ONU s’inscrit dans un mouvement de revendication qui dénie la
représentation associative. La question de séparer les gestionnaires des entrepreneurs
de morale (Becker 1963) est directement posée par des acteurs historiques qui
étaient a D’origine des associations de parents d’enfants handicapés, comme les
ADAPEI. Le choix de gérer des établissements avait constitu¢ un tournant
stratégique pour ces associations, a ’image de I’ADAPEI du Rhone (Cret et al.
2013). En 2022, I’ADAPEI du Doubs a choisi de devenir une fondation et de séparer
définitivement les activités de gestion et militantes, a I’'image du modéle de
gouvernance de I’APF France Handicap.

Au-dela des positions idéologiques et intéressées des acteurs, les directives de
I’ONU interrogent les modalités de développement d’une logique inclusive dans le
secteur du handicap frangais. De ce point de vue, les conditions du changement
organisationnel émergent progressivement depuis plusieurs années. Les acteurs de la
régulation du médico-social enjoignent les organismes gestionnaires a développer
une réponse plus inclusive (Bohic et Le Morvan 2021), par exemple a travers les
objectifs opposables trés ambitieux arrétés dans les Schémas régionaux de santé



pour 2018-2023. Si leur opposabilité a été peu mobilisée par les pouvoirs publics en
raison notamment de I’impact de la crise sanitaire du Covid-19, ces objectifs ont
posé un cap, par exemple 1’horizon de 80% d’enfants en situation de handicap
disposant d’une scolarisation au moins partielle en milieu ordinaire a la fin des cing
années du schéma. Le bilan du schéma de la région Auvergne-Rhéne-Alpes montre
par exemple une appropriation satisfaisante de la démarche inclusive pour les
enfants; les principaux objectifs du futur schéma sont de poursuivre la
transformation de I’offre dans son ensemble et plus particuliérement autour du
logement et de ’emploi. Plus largement, les professionnels du médico-social se sont
emparés des dispositifs de transformation de l’offre par I’innovation pour
promouvoir et développer des solutions de soutien a [’autonomisation et a
I’inclusion des personnes en situation de handicap. Par exemple, sur plus de 1 090
projets candidats aux trophées de I’innovation organisés depuis 2011 par la
FEHAP®, 225 projets poursuivent spécifiquement et explicitement ces objectifs
d’autonomisation et d’inclusion.

Les orientations inclusives dans la reconfiguration de I’offre médico-sociale sont
cependant paradoxales en ce qu’elles chargent les organismes gestionnaires, qui se
sont construits a partir des années 1960 dans une logique de création
d’établissements (par opposition aux pratiques précédentes d’engagement militant et
de lobbying politique), de mettre en ceuvre une approche en partie fondée sur la
fermeture de ces places d’établissements (Cret et Guilhot 2016). Les reponses
apportées par les autorités publiques aux inquiétudes des responsables d’organismes
gestionnaires quant a 1’évolution de I’offre soulignent bien ce paradoxe. Ainsi, les
Agences régionales de santé mettent en avant, d’une part la promotion de la
démarche inclusive et la transformation de places d’établissements en places de
services, et d’autre part le maintien d’une dynamique de création de places pour les
nouveaux besoins comme en Etablissements d’hébergement pour personnes agées
dépendantes (EHPAD) afin de répondre a la problématique de la grande dépendance
ou en Maisons d’accueil médicalisé (MAS) ou Foyers d’accueil médicalisé (FAM)
pour le polyhandicap®.

La désinstitutionalisation pronée par I’'ONU impose de repousser I’intégralité de
la charge de I’inclusion sur le milieu ordinaire ou sur les individus et leurs aidants
naturels. Le débat sur la nature institutionnelle des entités du milieu ordinaire
comme 1’école ou I’entreprise a déja été posé plus haut. Il reste que cette orientation

® Fédération des établissements hospitaliers et d’aide & la personne.

® ARS Auvergne-Rhéne-Alpes, CREAI Auvergne-Rhone-Alpes et IFROSS, «Schéma
régional de santé Auvergne-Rhone-Alpes volet Personnes en situation de handicap : bilan
et perspectives », Journée régionale, 19 janvier 2023.



constitue un changement radical dans les politiques telles qu’elles sont mises en
ceuvre depuis la création du milieu protégé. Depuis la loi handicap de 2005, la
logique de compensation tend a étre remplacée par une logique d’accessibilité, qui
fait porter le poids — notamment financier — de la réponse aux besoins aux acteurs du
milieu ordinaire. L’association des directeurs de Maisons départementales des
personnes handicapées s’est déja prononcée sur ce point en renvoyant, pour
I’essentiel, la compétence et la charge du développement de ’école inclusive a
I’Education nationale (ADMDPH 2022). Un récent rapport sur ’école inclusive va
dans le méme sens en soulignant I’enjeu de formation des professionnels du milieu
ordinaire (Werner et al. 2022).

De plus, le rdle des institutions du milieu ordinaire” ouvre des questionnements
organisationnels sur la coordination des actions. En effet, la logique de parcours et la
logique inclusive multiplient les espaces de coordination et risquent, in fine, de faire
reposer le poids de la coordination sur les personnes concernées. Le récent rapport
sur 1’habitat accompagné relaie la « conviction qu’il n’y aura pas de véritable virage
en faveur du logement API [accompagné, partagé et inséré dans la vie sociale] des
personnes agées et handicapées si I’on ne s’extrait pas d’une logique institutionnelle
qui s’adresse au gestionnaire plutét que de solvabiliser les personnes » (Piveteau et
Wolfrom 2022, p. 33). La encore, la réponse francaise est ambigug, car les politiques
publiques s’orientent vers la création de fonctions de coordination dans des services
ou des plateformes portés par des organismes gestionnaires ou des collectivités
territoriales (Pdle de compétences et prestation externalisée, Plateforme de
coordination et d’orientation, Dispositif d’appui a la coordination, etc.).

Le développement progressif de plateformes de services (dispositifs instituts
thérapeutiques, éducatifs et pédagogiques — DITEP ; dispositifs instituts médico-
éducatifs — DIME) dont I’origine remonte a une dizaine d’années indique que le
systéme évolue par changement incrémental (Mahoney et Thelen 2010). En cela, on
n’a pas affaire a une désinstitutionalisation stricte, radicale et immédiate, dont
I’exemple norvégien illustre le risque de réapparition de simili-institutions sous un
vernis de vie indépendante (Tassebro 2015). De plus, la centralité toujours forte des
organismes gestionnaires montre que le secteur médico-social frangais présente
toutes les caractéristiques d’une «dépendance au sentier » (Pierson 2000)
extrémement marquée et rien n’indique que les directives de ’ONU puissent a elles
seules constituer un point de bifurcation.

" Le concept de désinstitutionalisation révéle toute son ambivalence quand on 1’envisage
comme la fermeture d’institutions sanitaires, médico-sociales ou sociales, pour favoriser
I’acceés au logement ou a 1’école, voire le maintien dans une famille, qui sont autant
d’autres institutions.
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