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Introduction

Le cadre de I'étude e

Lorsqu’une personne est dans l'incapacité de se prendre en charge elle-méme, en raison d’une bl
altération de ses facultés personnelles, mentales ou corporelles médicalement constatée, le juge des B B4

tutelles peut décider son placement sous un régime de protection légale. Le dispositif juridique e

actuellement en vigueur issu de la loi du 5 mars 2007 connait trois mesures de protection judiciaire :
la sauvegarde de justice, la curatelle et la tutelle.
La prise en compte des droits et libertés individuelles est I'un des objectifs poursuivis par le
|égislateur, ainsi qu’en témoigne la rédaction de I'article 415 alinéa 2 du Code Civil : “La protection
est instaurée et assurée dans le respect des libertés individuelles, des droits fondamentaux et de la TEEE
dignité de la personne”. Le texte se poursuit en énongant que la mesure de protection a pour objectif
I'intérét de la personne protégée et qu’elle favorise dans la mesure du possible son autonomie.

Ce sont les fondements généraux de I’action sociale et médico-sociale, notamment la promotion de EEEE

I"autonomie des personnes et I'exercice de leur citoyenneté, qui ont, dans une certaine mesure, neee
inspiré le législateur de 2007. Ainsi, la loi du 2 janvier 2002, reconnait aux usagers des droits ikin

fondamentaux mais aussi une protection. Détenteur de droits, I'usager d’un établissement social ou na

médico-social est placé au centre de ce dispositif. L'ensemble du secteur médico-social se trouve g

ainsi exposé a la délicate articulation entre protection et préservation des droits de la personne. En
effet, la garantie de I'autonomie et la liberté des usagers ne peuvent s’envisager indépendamment
des considérations liées a la protection méme de la personne, a fortiori lorsqu’il s’agit d’une
personne protégée.
Envisager 'autonomie d’une personne nécessite de s’interroger sur les moyens existants pour
I'atteindre. Ainsi posé, cette implication déplace la réflexion sur un autre terrain, en ce qu’elle
permet d’approcher la vaste question de la participation. De maniére plus pragmatique, il s’agit dés
lors de s’interroger sur le cadre général de la participation des personnes. Comment est-elle
permise ? Est-elle effective ou n’est-elle que théorique ? Et pour ce faire, de quels pouvoirs sont
investis les acteurs de I’action sociale et médico-sociale et les personnes elles-mémes ?

Ces éléments constituent autant d’interrogations justifiant une analyse plus approfondie de la Bl

matiére. C’est dans ce cadre que se réalise la présente étude, dont la restitution se fera auprés de la i

Direction Régionale de la Jeunesse, des Sports et de la Cohésion Sociale (DRIJSCS). Elle s’inscrit dans
un travail de réflexion beaucoup plus global consacré au champ de la protection judiciaire des
majeurs en Nord-Pas-de-Calais.
Plus précisément, le présent rapport étude s’intéresse aux pratiques relatives aux conceptions et aux
modalités de réalisation du projet de vie des personnes vulnérables hébergées en institution, eu
égard aux lois 2002-2 et 2007 et aux outils prévus par celles-ci pour favoriser la réalisation dudit
projet autant que d’une pleine participation et citoyenneté des personnes.
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Soulignons que le travail mené I'a été selon une approche compréhensive des pratiques de la vy

participation, a I'interface mandataires, établissements et majeurs protégés. ALl

Relativement aux modalités concrétes de réalisation de I'étude, trois associations tutélaires de la
région Nord-Pas-de-Calais ont été impliquées. L'objectif a été, dans un premier temps, de repérer
des problématiques pertinentes de participation du majeur protégé en institution. Afin d’atteindre
cet objectif, nous avons proposé aux associations d’expliquer la fagon dont le parcours/projet de vie
d’une personne peut étre déterminé et de nous renseigner sur la maniére dont les outils qui ont trait
a la participation du majeur protégé sont investis. La richesse de ces échanges ont permis d’identifier
trois pistes clefs de travail pour la deuxiéme partie de I'étude dont les modalités de réalisation seront
exposées infra.
Si les exemples concrets illustrant les enjeux identifiés étaient multiples, nous avons choisi de les

regrouper en trois thématiques essentielles : e

e lLagestiondelargent

e La question du lieu de vie et son choix effectif par le majeur protégé lui-méme el

e L’acces aux soins de santé et la prise de décision lors d’actes médicaux Saare
Ce sont ces trois thématiques qui ont fait I'objet d’analyses successives et approfondies lors de la
deuxiéme partie de I'étude. craes
La deuxiéme thématique sur laquelle ont porté les analyses concerne le lieu de vie et son choix EEEE
effectif par le majeur protégé lui-méme. La problématique du lieu de vie pourrait étre assimilée a §ie S
une problématique a tiroirs tant elle renferme des enjeux nombreux et complexes de la participation s
du majeur protégé. S
Si le libre choix de sa résidence par le majeur protégé semble prédominer I'ensemble des réflexions, sl
d’autres problématiques de portée plus générale sont également a envisager. Ainsi, au cours de nos i
rencontres, tant avec les responsables d’associations tutélaires et leurs délégués qu’avec des s
personnes ressources (magistrat notamment), de nombreuses difficultés récurrentes ont pu étre ot
repérées. Ces derniéres s’insérent dans la thématique plus vaste de la participation du majeur a son cail.
projet de vie. A cet égard, une étude approfondie de cette question est pertinente dans la mesure ou

‘aune de la participation du majeur protégé (et éventuellement des outilsde |-« -

elle peut étre menée a
la participation) et des réles respectifs du mandataire judiciaire de protection et des établissements.
La constance temporelle de la réflexion contribue, en outre, & son intérét. En effet, les enjeux
concrets inhérents & la problématique du « lieu de vie » ponctuent régulierement la prise en charge
d’un majeur protégé, et ce dés son entrée en institution jusqu’a I'organisation d’un éventuel retour a
son domicile. Si chronologiquement, c’est surtout la question du choix du lieu de vie qui sera amenée

a se poser en premier, elle nest cependant pas systématique. D’ailleurs, certains délégués ont il

reconnu n’avoir jamais rencontré de difficultés en ce sens. g

Relativement a cet enjeu précis du choix du lieu de vie, ce sont principalement les difficultés bt
d’application pratique de la régle de droit théorique qui prédominent : bk
1) Le choix du lieu de sa résidence par le majeur protégé
2) Lavie en établissement
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3) Le retour a domicile
1) Le choix du lieu de sa résidence par le majeur protégé i
1.1 Une nouveauté légale issue de la loi de 2007
Le législateur de 2007, dans un souci réel de placer le majeur protégé au centre de son dispositif, a
créé une nouvelle disposition offrant a ce dernier le libre choix de sa résidence. Concretement, cela
signifie que le choix peut étre libre entre, par exemple, un hébergement a domicile ou un
établissement d’accueil spécialisé. Cette liberté porte aussi logiquement sur la localisation
géographique. L1
Le code civil prévoit ainsi en son article 459-2 que :
La personne protégée choisit le lieu de sa résidence.
Elle entretient librement des relations personnelles avec tout tiers, parent ou non. Elle a le i
droit d’étre visitée et, le cas échéant, hébergée par ceux-ci. o

En cas de difficulté, le juge ou le conseil de famille s’il a été constitué statue. e

Les délégués considerent l'article sibyllin dans ses dispositions, notamment celles relatives au
pouvoir du juge.
Sur ce point précis, un magistrat s’interroge sur I'effectivité de ces pouvoirs. S'il reconnait que les
choses ont avancé grace a la loi de 2007, elles ne sont pas pour autant complétement stabilisées
selon lui et pense qu’elles nécessiteront des précisions (légales ou réglementaires) en cas

d’inexécution de la décision judiciaire. Une telle interprétation est partagée sur le terrain. En effet, ol

un délégué s’interroge sur la maniere dont le juge sera amené a statuer dans cette hypothése et i

estime que ce ne sera pas simple puisqu’il faudra prendre en considération ce que veut la personne,
tout en sachant qu’il n’existe aucun moyen de contrainte permettant d’obliger une personne agée a
résider en maison de retraite par exemple. La volonté du majeur protégé prend ici véritablement
place au coeur des débats. Lol
De maniere générale, il a pu étre percu lors des entretiens menés aupres des professionnels de
terrain que la liberté de choix de résidence du majeur protégé reléve plus de la théorie que de la
réalité. De plus, cette liberté semble s’estomper d’autant plus rapidement que le nombre de
professionnels intervenant auprés du majeur est important. Un tel choix s’opére ainsi fréquemment
a lissue d’une réflexion collégiale portée par d’autres personnes que lui-méme, professionnels ou
non : délégué, personnels d’établissement, juge, corps médical et famille.

Relativement a la famille, les difficultés, de plusieurs ordres, ne sauraient étre occultées. S Si

Tout d’abord, lorsque les personnes restent a domicile, il faut vérifier que I’accueillant a encore les iy

capacités de suivre la personne protégée. De fait, que se passe t-il quand elle n’en a plus les capacités i
effectives ? 2P
Dans un second temps, des divergences vectrices de conflits, concernant le choix de la résidence du gl
majeur protégé, peuvent apparaitre, par exemple lorsque les freres et sceurs ne sont pas d’accord il
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sur le lieu de vie de leur parent. Le juge statuera alors. De telles situations conduisent a s’interroger it

sur la place effective dévolue au majeur protégé et complexifie 'appréhension de la participation de
la personne. D’ailleurs, un délégué a confié que les conflits familiaux peuvent étre sources de
difficultés telles qu’elles nécessiteront de mobiliser plus de temps pour les résoudre que la
participation de la personne elle-méme.
Notons qu’une étude sociologique de I'INSERM nous apprend que 74% des résidents sont satisfaits
de leur situation lorsqu’ils ont décidé de I'entrée, méme si cette décision leur a été fortement
conseillée, que ce chiffre tombe a 60% s’ils ont seulement « accepté », tandis qu’il chute a 37% si un
tiers (la famille notamment) a décidé pour eux. Au-deld des chiffres, I'étude révéle I'enjeu des
échanges préparatoires avec les différents acteurs.
Un autre niveau de conflits peut exister du fait de divergences importantes entre ce que souhaitent
les membres de la famille et ce que préconisent les médecins. Bien souvent, cela entraine des

incompréhensions de la part des premiers. L'interrogation sous-jacente a cette problématique du s

choix du lieu de vie, soulevée par un délégué, apparait alors comme étant celle de savoir comment la
famille considére le lieu de vie. Une telle question parait essentielle a ce niveau de la réflexion, car
elle force a s’interroger sur un tout autre enjeu: quelle représentation a-t-on de I'autre ? Et plus
spécifiguement, comment se représente-t-on les capacités de I'autre ?
A ce sujet, une déléguée exprimera I'idée selon laquelle il ne faut pas nier non plus les habitudes de
vie de la personne si ce sont les siennes. Une autre déléguée, pour sa part, insistera sur la nécessité REEE
de ne pas mélanger les envies des différentes personnes en présence. Le questionnement sur ce que
désire réellement le majeur prend deés lors toute son importance, car il préempte la question de sa
participation effective.
Le réle du mandataire est également trés important, surtout lorsqu’il est la seule personne pouvant

faire office d’interface avec les autres professionnels, lesquels essayent parfois de “coller” une s

situation a un majeur protégé sans méme prendre le temps de I'écouter et d’échanger avec lui sur
son propre projet de vie. Un délégué estime que “la meilleure solution serait de tenir compte de ce e
gu’il veut”. Ce méme délégué a d’ailleurs expliqué que cela met le majeur dans “une dréle de
position”, lorsqu’il ne participe pas a la discussion, dans la mesure ou cela revient a lui dire : “tu n’as >
pas le choix’”’. Le méme délégué s’interroge en parallele sur la maniere dont un majeur peut
percevoir cette mise a I'écart de son propre projet de vie : “On peut au moins demander son avis au
majeur” sur la décision prise, résume-t-il. En outre, le délégué précise qu'’il reste difficile de prendre
en compte I'avis du majeur lorsque les moyens manquent.

R/

% Les réflexions en termes de parcours e

Un délégué expliquera que depuis quelques années, les choses sont difficiles. Il avance un cas e
pratique, celui d’'une personne hébergée depuis 10 ans dans un foyer d’hébergement, pour laquelle il i1F, S

estime qu’il est tout a fait légitime qu’elle émette le souhait de le quitter pour aller dans une autre s

structure d’hébergement. Quel est le choix de vie de cette personne ? s’interroge-t-il. Il s’agit d’une S

pratique de travail qui commence a émerger de maniere assez claire. i
Entre tous les acteurs, se dégagent ainsi beaucoup de complexité en termes de parcours. En effet, ol
cela ne va pas de soi entre le délégué d’un c6té, I'équipe de I'autre, et I'association en plus. Car e
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derriere les associations, il y a des enjeux financiers (frais de gestion, a la gestion des structures et Pl

des moyens) et le seul bon vouloir des partenaires ne suffit pas. S

Pour ce délégué, la logique consistant a « faire mieux avec moins » est caractéristique d’une ol
dominante de I'action sociale depuis les années quatre-vingt aux considérations multiples : i
v" Droit des personnes en termes de parcours i
v’ Gestion en matiére de liste d’attente i
v" Remplissage des places en institution RS
D’autres questions se posent également, en termes de parcours, lorsque I'entrée du majeur protégé
en institution se fait en urgence. La littérature a ainsi pu se questionner en ces termes : qu’en est-il
du consentement de la personne et du respect de sa volonté, dans la mesure ou elle n’est plus

maitresse de son devenir, son état de santé ne lui permettant pas un retour a domicile ni un véritable P ee

choix de vie' ? Pour pallier, de la meilleure fagon possible, ces difficultés pratiques, un article de la s

Fondation Nationale de Gérontologie intitulé “Pour de bonnes pratiques de I'admission en institution ~  |1i..:

gériatrique” suggére qu’une préparation avec la personne, sa famille et l'institution choisie doit I

préexister a toute admission dans la dite institution. En aucun cas, elle ne doit se faire dans g
I'improvisation. il
A la lumiére des échanges conduits aupres des délégués, il est en outre apparu que certains acteurs,
dont nous pourrions penser qu’ils sont totalement étrangers a I'ensemble des débats, peuvent
interférer sur le choix du lieu de vie d’un majeur protégé. Le poids de ces acteurs est a évaluer le plus
justement possible, puisqu’il peut dés lors impacter dans une certaine mesure la participation du
majeur protégé. e
En premier lieu, lorsqu’un majeur émet le souhait de rester a son domicile, des difficultés peuvent B
naitre des réactions du voisinage. Un délégué a ainsi souligné qu’il ne faut pas occulter le fait que s

certains majeurs protégés “dérangent la société”. i

S’il existe certes une liberté de choix quant a I’endroit dans lequel la personne protégée souhaite R

vivre, “Quelle attitude adopter face a des personnes a domicile qui perturbent le voisinage ?”,
s’interroge un responsable. Comment concilier ces intéréts, a priori antagonistes ? Selon lui, ce n’est
cependant pas une raison suffisante pour obliger les majeurs a entrer en institution.
Au-dela méme du strict périmetre du domicile personnel du majeur protégé, les questions de
voisinage peuvent également se poser au sein des institutions, tel qu’illustré par la situation suivante
: une personne sous curatelle, hébergée en logement individuel, présente des problemes d’hygiéne
avérés et accumule toutes sortes de choses, de journaux, etc. Les pieces en sont envahies.
Précisément ici, en plus d’exposer la personne a des problemes de santé du fait de son manque

L TACNET AUZZINO (D), La place du consentement de la personne Ggée lors de I'entrée en EHPAD, in Gérontologie et Société, o
n°131, décembre 2009, p. 99 ‘s
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d’hygiene, son comportement entraine des répercussions d’un autre niveau, puisque personne ne o

souhaite habiter le logement mitoyen. L’établissement dont fait partie le logement estimera qu’une ALl

telle situation est si inacceptable qu’elle pourrait remettre en cause le maintien de la personne dans
ce type d’hébergement.
Parallélement, des difficultés peuvent aussi naitre du comportement de propriétaires privés qui
louent certains de leurs biens immobiliers a des majeurs protégés. Lorsque tel est le cas, il est
fréquent gqu’ils émettent des conditions. Par exemple, concernant un cas en particulier, un bailleur
acceptera de le “garder” (mot employé par I'association) a la condition qu’'un délégué vienne
surveiller le compteur d’eau chaque semaine et que la chasse d’eau soit réparée. Certains
propriétaires se disent rassurés lorsqu’ils savent que leur bien immobilier est loué a des gérants de
tutelles. Mais, dans ces hypotheses précises, ils placent de vraies conditions de comportement de la
part de la personne, dont ils estiment que les délégués sont garants. lls instaurent donc une sorte de

réglement intérieur, que les délégués sont chargés de faire appliquer et respecter. L’association nous il

expliquera qu’il n’est pourtant pas de son ressort de veiller au bon comportement d’'un majeur. Mais e

si elle ne coopere pas, il y a risque de voir la personne expulsée. ey

2) Lavie en établissement e
Le lieu de vie en établissement fait écho a un panel d’interrogations révélatrices d’enjeux importants.
«» Le réle des mandataires de I’Association lors de I'entrée en établissement
En ce qui concerne plus spécifiquement le r6le des mandataires lors de I’'entrée en établissement, un
responsable d’association expliquera qu’il n’est que trés limité en pratique. En effet, les délégués
sont souvent désignés alors que la personne est déja en structure. Cependant, il leur arrive d’étre 8o

présents des I'entrée en structure de la personne, dans 2 cas de figures principaux, qui restent tout s

de méme peu fréquents. o

Pour I'essentiel il peut s’agir : i

- (1) de personnes dont les membres de I'Association assurent le suivi d’'une protection, g

antérieurement assurée par des collegues en interne a l'institution. Dans ce cas, bien
souvent, ce sont des personnes agées pour lesquelles I’'hébergement en milieu ouvert n’est e
plus possible.
- (2) De personnes en situation de handicap, dont I'ancien hébergement n’est plus compatible
avec leur prise en charge car «les services en extérieur ne correspondent plus a leurs
besoins ».
- (3) D’autres situations encore plus marginales sont évoquées, notamment celles de
personnes quittant une structure psychiatrique afin d’étre placées en milieu hospitalier ou en
maison de retraite; ou encore des personnes nécessitant une prise en charge en REEE
établissement, aprés une chute par exemple.

L'intervention des délégués est donc a double facette selon gu’ils interviennent “en passage de SR

relais” (1) et (2) ou en “urgence” (3).
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+»* La vie en établissement et ses contraintes institutionnelles inhérentes constituent un frein a la ool
libre participation du majeur a son projet de vie S
Relativement a I'entrée dans l'institution, plusieurs enjeux transparaissent: ceux liés a I'accueil, ol
I'insertion et I'installation dans I'établissement sont posés, ainsi que la place des familles. Précisons s
en outre que les conditions dans lesquelles s’effectue I'entrée en établissement sont structurantes i
pour la suite. 25
Un délégué explique que le projet de vie est conditionné bien souvent par le reglement intérieur de RS
I’établissement. Il considére ce dernier comme le principal motif des interrogations. Il nous en fournit
des illustrations concreétes :
0 Le réglement intérieur autorise-t-il 3 fumer dans I'établissement ?
0 Y a-t-il possibilité de recevoir ses enfants a tout moment ? SRS

0 Comment peut s’envisager la sexualité des personnes hébergées en établissement ? o

Il est important de faciliter dans la mesure du possible la vie privée du résident. Cela implique une e

possibilité de personnalisation des lieux. Pour autant, une telle personnalisation n’est pas aussi el

simple a réaliser. En effet, bien souvent, les personnes ne peuvent, par exemple, garder leurs I

meubles avec eux, en raison d’un manque de place d’une part et d’une non-conformité avec les
normes de sécurité d’autre part. « Les contingences institutionnelles (maitrise des codts, impératifs
sécuritaires, etc.) ont parfois un effet excessivement réducteur sur ces libertés” illustre le directeur
d’un FAM. “La prudence s’impose donc a I'égard du pré choisi ou du prédéterminé par d’autres,
quelle que soit I'excellence de leurs intentions, afin de privilégier les solutions laissant aux usagers une

7

possibilité de meubler, de décorer, d’aménager, bref d’investir les espaces qui leur sont dévolus” |-« --

poursuit-il.
Nous est également cité 'exemple d’une institution dans laquelle le résident ne pouvait ramener REEE

qgue 3 photos. Les délégués s’interrogent une nouvelle fois : ou est I'histoire de la personne quand il

elle ne peut avoir en sa possession que 3 photos ? Comment envisager sa participation, son projet e

de vie ? i

Au-dela de ces questions relatives a I'aménagement, c’est toute une série d’autres difficultés ol

pratiques qui peut se poser, a laquelle il n’est pas systématiquement réfléchi lors de I'entrée en
institution d’une personne hébergée. Pourtant, ces difficultés sont au coeur méme des enjeux
pratiques de l'institutionnalisation. Comment se concilient libre choix du résident et contraintes
institutionnelles, en matiere d’horaires notamment? Par exemple, en quoi une personne hébergée
participe-t-elle a son choix de vie lorsque I'institution réglemente tout le déroulé d’une journée, de
la prise du petit déjeuner a I’heure imposée du coucher ?
Un sociologue américain, Erving Goffman’, a d’ailleurs classé les établissements pour personnes
dépendantes parmi les institutions totalitaires dans la mesure ou elles ne permettent pas une vie en
“Vindividu dort, se distraie et travaille en des endroits différents, SR

société classique caractérisée par :

sous des autorités différentes”. Au contraire, il considére la personne institutionnalisée comme celle il

vivant dans une temporalité figée, coupée du monde extérieur, sans initiative personnelle possible. i

2 LE MASSON (D), Le projet de vie de la personne dgée en institution gériatrique ?, in Soins Gérontologie, n°40, Mars/Avril g adais
2003 cite : GOFFMAN (E), Asiles, Etude sur les conditions sociales des malades mentaux, Ed. de Minuit, 1975 o e
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Des lors, la frontiere entre hébergement en institution et négation de I'autonomie et de la vy

participation semble mince. Ainsi, les initiatives individuelles, pourtant étroitement liées a la ALl

participation sociale, sont-elles limitées. 5%
Un médecin, spécialisé en gériatrie et soins palliatifs, nous dit considérer I'espace familier (maison,
chambre, lit, objets etc.) comme un déterminant de l'identité individuelle. Cela aide a percevoir
“I'importance d’aider la personne (agée) a investir son nouveau lieu de vie pour gu’elle puisse se
sentir chez elle”.
A cet égard, il est pertinent de remarquer l'usage des termes “résidant au foyer” plutét que
“résidents du foyer”. Cela traduit, selon les auteurs® (notamment Pierre Dubus qui s’appuie sur les
travaux de Heidegger), un statut, une indépendance identitaire plutét que I'affirmation d’un projet
ou d’une dynamique existentielle. Relativement a la présente étude, un tel constat assorti d’une telle
interprétation permettent de percevoir en quoi «le choix du lieu de vie » interféere avec la

représentation qu’une personne sous tutelle peut avoir de sa propre participation. En effet, s

comment parler de participation a son projet de vie lorsque toute dynamique existentielle se fait ey
mangquante ? XA

Sur un terrain psychologique, les raisons citées pour lesquelles certaines de ces personnes ne
réussissent pas a “penser leur logement comme un chez-soi” sont notamment le non choix de
I'institution et le non choix du logement, au sein méme de l'institution.
Les enjeux sont également sociologiques lorsqu’il est question du choix du lieu de vie. Ainsi, des
sociologues4, notamment Heidegger, ont développé la these selon laquelle 'homme habite en plus
de s’abriter. Cette précision enrichit la réflexion médico-sociale : cela signifie que les logements des
institutions devraient étre pensés au-dela de la seule solution a un probléme (urgence sociale,
probléme de santé, isolement). Ainsi, si « habiter » se comprend comme investir notre lieu

d’habitation, ou comme une expression de nous-mémes afin de pouvoir nous enraciner dans ce lieu, o

alors il convient de s’interroger : I'usager habite-t-il ou non dans l'institution médico-sociale dans e

laquelle il est accueilli ?
L'identité individuelle connait également un autre déterminant, celui du statut familial. Ainsi, il est
développé, tant en littérature®> que par les associations tutélaires, I'idée selon laquelle il est
primordial de maintenir des liens sociaux et familiaux dés I’entrée en institution. Est mise en avant la
difficulté engendrée par lisolement des personnes une situation compliquée par la non prise en
compte du lieu de vie initial. Ainsi, si les familles se déplacent dans un premier temps pour effectuer
des visites, elles viennent ensuite de moins en moins. Auparavant, leur venue était d’autant plus
importante qu’elles pouvaient apporter des produits d’hygiéne ou friandises, par exemple lors de
leurs visites. Ce qui est de fait de moins en moins possible, précisera un délégué, qui ajoute que le
mandataire a la protection judiciaire doit donc gérer cet éloignement des familles.

® DUBUS (P), Les nouveaux enjeux de I’hébergement en institution médico-sociale, in VST n°97, 2008 hegraih
4., ., T T e e
Ibid

> LE MASSON (D), Le projet de vie de la personne dgée en institution gériatrique ?, in Soins Gérontologie, n°40, Mars/Avril ~ |. .. ..
2003 i
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3) La question du retour a domicile Pl

Des délégués alertent également sur une problématique qu’il convient de ne pas occulter et qui peut
continuer a se poser en dépit de I’"hébergement du majeur protégé dans I'établissement : celle du
retour a domicile ou en milieu ouvert. Notons que ces demandes sont formulées dans de faibles
proportions et qu’elles s’envisagent différemment selon qu’il s’agit de personnes agées, en situation
de handicap ou encore sortant de psychiatrie.
Les personnes en situation de handicap ont tendance a rester dans I'établissement un certain temps ; RS
tandis que les personnes sortant de psychiatrie sont plutét concernées par le résidentiel. Une
association explique également que certaines personnes relevant de la psychiatrie ne connaissent
pas d’hébergement stable, mais des foyers de vie successifs (institutions publiques puis privées).
Une illustration typique d’un retour en milieu ouvert sera donnée pour les personnes hébergées
travaillant en ESAT, lorsque les éducateurs se rendent compte qu’elles présentent une large part
d’autonomie au quotidien (les repas, le ménage, I'entretien de la chambre). Un délégué profitera de
cette illustration pour nous préciser qu’il y a une “tendance trés forte a libérer les places”. Dans ce

cadre, une recherche d’alternative pour faire “ressortir les gens” s'opere. Il

Les difficultés sont encore plus présentes lorsque les résidents perturbent la vie de I'établissement.
Par ailleurs, il est soulevé la difficulté d’envisager un retour en milieu ouvert du fait de la réticence,
précédemment exposée, de certains bailleurs privés a avoir locataires ces personnes protégées. Face
aux difficultés pratiques, un délégué nous explique que dans certaines situations, il faut « y aller avec
une main de velours » pour faire prendre conscience de cette quasi-impossibilité aux majeurs
protégés.
Une déléguée rapportera la situation suivante dans laquelle se pose la question du retour a domicile : SEEE

il s’agit d’'un homme placé en maison de retraite. Cette derniére ne le gere plus du tout. Le souhait de I

ce Monsieur est de reprendre un appartement. O

La déléguée s’interroge : quelle capacité a-t-il a vivre seul ? Elle craint une mise en danger de sa Sre s

personne, au cas ou il serait seul, tout en sachant pertinemment qu’ “il a le libre choix”. Elle illustre
également cette problématique au travers d’un autre exemple mettant en jeu la famille du majeur
protégé. : Un jeune homme est en psychiatrie. Le médecin ne I'autorise pas a sortir, car il estime
qu’une telle sortie mettrait sa vie en danger. Paralléelement a cela, la mere de cette personne veut le
faire sortir. Au centre de I'ensemble de ces volontés contraires, le fils ne sait pas trop ce qu’il veut.
Les nombreux enjeux soulevés par la thématique du lieu de vie, que nous avons synthétisés dans les
pages qui précédent, 'ont rendu opportune pour une étude approfondie. Elle est I'objet de notre
seconde MAG.
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La méthode d’analyse en groupe e

Nous avons utilisé la méthode d’analyse en groupe afin d’entendre ce que les acteurs des ateliers
« disent de ce qu’ils font » et leur permettre, corrélativement, d’y accéder eux-mémes et les uns a
I’écoute des autres. Cette démarche, initiée par Luc Van Campenhoudt, Jean-Michel Chaumont et
Abraham Franssen, a notamment pour elle un postulat précieux : la connaissance des personnes
participantes ne se limite pas a une connaissance « pratique » ou « immédiate », qui serait opposable
a une connaissance « construite » et « distante » du chercheur. Cette méthode implique un choix
épistémologique fort, puisqu’elle établit une continuité entre les savoirs sociaux et scientifiques en
mobilisant les capacités réflexives des acteurs. Cette méthode, et cela contribue a son intérét, met
aussi le chercheur en danger. Celui-ci se soumet, en effet, a la validation intersubjective dans le
débat avec les participants : ceux-ci peuvent, a tout moment remettre en cause la pertinence de la
méthode, des hypothéeses et des apports théoriques du chercheur. Ce dernier reconnait les acteurs

comme des personnes distinctes pouvant avoir des interprétations des phénomenes différentes des Al

siennes, et il prend celles-ci en considération en leur accordant une valeur égale aux siennes. |l évite P ee
ainsi de proposer une interprétation « surplombante », ol personne ne se reconnaitrait. Les acteurs g

deviennent des chercheurs impliqués dans I'analyse. Les chercheurs « de métier » leur donnent ~ |iill!

simplement une méthode, un cadrage pour y parvenir. ol

Grace au processus mis en ceuvre et a la confrontation des points de vue initiée par la démarche, les
interprétations se complexifient. Cette méthode est particulierement adaptée dans un contexte ou REEE
I'interdisciplinarité est au cceur de la pratique. Cette méthode permet de prendre en compte la
pluralité des interprétations, exploitant et explorant des comportements considérés comme « allant
de soi », qui forment par exemple la culture d’un groupe et ce qui guide sa maniéere d’interagir. Etant
tres formalisée et respectant des étapes bien définies, la méthode impose une prise au sérieux de

tous les points de vue en les mettant sur un pied d’égalité. Son pari est le suivant : le contexte posé el

par le chercheur et les exigences de la méthode différeront tellement de celui d’'une conversation s

courante que I'on tendra vers une neutralisation des rapports de force entre les acteurs participants. sl
La MAG part de récits d’expériences vécues et décrites par les participants eux-mémes. En général, le i
groupe, formé de dix-douze participants (en 'espéce des membres d’association) et de quelques D
chercheurs, se réunit environ deux journées au cours desquelles ils suivent diverses étapes. Cela leur cenen
permet de construire ensemble des connaissances. Trés concrétement, les auteurs proposent de ceiiln
suivre plusieurs étapes en quatre phases :
o lerécit;
e |es interprétations ; otk
e [analyse ; B
e et les perspectives pratiques et d’évaluation. e
Nous partirons de récits concrets. Une de ces expériences sera choisie, puis analysée avec le groupe. EEEE
Apreés un premier tour de table ol chacun donnera son interprétation, le narrateur réagira. e

Puis le récit sera réécouté. Les personnes pourront a nouveau présenter leur interprétation, en T s

argumentant de nouveau ou en modifiant leur point de vue initial. ol
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A partir de ces interprétations, les chercheurs établiront des divergences et des convergences, qu’ils Foabdiits

présenteront ensuite au groupe. Aprés avoir écouté les réactions, ils proposeront quelques apports ALl

pour clarifier les éléments apparus lors de la discussion. gt
Le but de la méthode n’est pas de mettre d’accord tous les participants sur une interprétation, mais : s
de les mettre d’accord sur une formulation de leurs désaccords. Cette vision de leurs désaccords
permettra de créer de nouvelles hypothéses et des perspectives pratiques.
Par la méthode et la confrontation des points de vue, les interprétations se complexifient. Les
personnes acteurs deviennent des chercheurs, le chercheur « professionnel » n’est que le garant de la
méthode, ce qui permet aux points de vue différents de se confronter.
De maniére concréte, nous avons mis en place ce dispositif méthodologique lors de deux journées

réalisées a deux semaines d’intervalle : de 10h a 15h30 pour la premiére séance ; puis de 10h a Bt

16h00 pour la seconde. Des rencontres préalables avaient eu lieu avec ces participants futurs, afin i

d’expliquer la démarche de la MAG. Celle-ci a permis d’expliciter les différentes étapes d’'une analyse ~ |:::i::

en groupe, a savoir : g

Premiére phase:lerécit T

1. Propositions de récits e

Choix des récits analysés g
Narration ripeg
Enjeux vus par le narrateur ou la narratrice sl

Questions d’information

vk wNN

Deuxieme phase : les interprétations S
Premier tour de table
Réactions du narrateur ou de la narratrice . 3lias
Réécoute du récit e N

Deuxiéme tourdetable i

v N

10. Réactions du narrateur ou de la narratrice
Troisieme phase : I’analyse
11. Convergences et divergences
12. Apports théoriques 1528

13. Hypothéses des chercheurs et nouvelles problématiques gt

Quatrieme phase : perspectives pratiques et évaluation Heiats

14. Perspectives pratiques
15. Evaluation el
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En écho a notre présentation récente du principe de la MAG et comme promis, voici le theme pour le
travail a venir dans le cadre de la MAG. A partir de ce théme, CHACUN préparera un récit. N’hésitez
pas a revenir vers nous si besoin. Surtout, a retenir : il s’agira bien de venir, lors de notre premiére
rencontre, avec un_récit en téte, pas un avis ou un jugement, mais bien comme une petite histoire a

raconter aux autres (méme si certains la connaissent déja, ce n’est pas grave). Chaque participant
présente donc un récit, portant sur une situation ou une expérience directement vécue, qui lui semble
significative du théme. li/elle doit étre personnellement impliqué(e) dans ce récit. Le récit est comme
une_histoire, la plus basée sur les faits possible, qu’elle se soit déroulée sur plusieurs mois voire
plusieurs années ou en quelques minutes. Au départ, le récit sera présenté en 3 a 5 minutes : c’est la
bande-annonce. Un titre, concret et évocateur, sera donné par le groupe a chaque récit. La diversité
des récits proposés est une premiére indication des préoccupations et des enjeux, du point de vue des
participants. C’est un premier point de la recherche.

Voici ce a quoi réfléchir: un récit concret d’une situation vécue qui illustre ce que c’est que la
participation du majeur en lien avec son « lieu de vie », dans les interactions avec le délégué et
I’établissement.

Lors de la journée du 3 octobre, les deux premieres phases de I'analyse ont pu étre réalisées. Lors de
celle du 18 octobre, la troisieme et la quatrieme phase ont été effectuées.
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Les propositions de récits 2
Les chercheurs ont demandé au préalable aux participants de venir avec une proposition de récit. La
consigne délivrée définissait par récit « une expérience concrete, positive ou négative, vécue
directement par le narrateur ». Celle-ci devait étre représentative des enjeux relatifs a «la
participation du majeur a la gestion de son argent en interaction avec le délégué et
I’établissement ». Ce théme est en effet, rappelons-le, 'un de ceux qui nous paraissait pertinent
pour son lien direct avec les principaux enjeux, liés a la participation du majeur, soulevés par
I'analyse des entretiens semi-directifs réalisés au préalable. Il avait été insisté sur le fait qu’il devait
s’agir d’un « vrai récit concret », de type « il était une fois », et pas d’une situation générale.
Avec I'équipe, un titre a été donné aux propositions de récits, titres qui sont retranscrits ci-dessous. EEEE

1. Jenifer : Le déménagement it

Ce récit concerne un résident qui vivait jusqu’a présent dans notre structure. A I'époque il a choisi ce i

foyer pour sa localisation géographique. Nous allons déménager I'année prochaine a une
cinquantaine de kilométres. Le résident ne sait pas s’il veut aller dans le nouveau foyer. D’un coté il
ne veut pas partir trop loin pour garder une proximité avec sa famille et d’'un autre c6té il ne veut pas
quitter le foyer car il y a fait sa place depuis plusieurs années. Puisqu’il ne sait pas se positionner, un
travail est fait en lien avec la tutrice ; nous lui faisons visiter plusieurs foyers ainsi que le notre pour
voir ce qui l'intéresserait le plus.
Il est plus ici question d’un enjeu personnel pour I'équipe éducative du foyer que d’un enjeu lié a la
participation du majeur protégé.
2. Solange : Le dossier
Ce récit évoque la situation d’une personne en foyer de vie qui faisait des retours famille chez son
pére avec lequel elle rencontrait des conflits. Elle a alors exprimé son souhait de ne plus le voir.

Lorsqu’elle a déménagé, il a été entrepris qu’elle le fasse dans un but de rapprochement familial e

alors qu’en réalité elle ne souhaitait plus voir sa famille. C'est donc quelque chose qui a été décidé
sans qu’elle ni I'’équipe éducative ne soient consultées. L'équipe éducative s’y est donc opposée.
3. Jean: Pere/fils i
Dans ce récit il est question d’'un homme veuf, Henri, agé de 78 ans. Jusqu’a présent, il vivait dans la
structure dans un logement trés insalubre avec son fils. lls avaient une équipe d’aide a domicile qui
les aidait pour les courses, le ménage etc. Dans cette équipe, il y avait la voisine, aide a domicile de
profession, qui venait chez eux tous les jours. En raison de ses handicaps moteurs et visuels, la
maison ne correspondait plus a Henri. La voisine a alors demandé un agrément auprés du Conseil
Général pour étre famille d’accueil. Henri a alors déménagé tandis que son fils est toujours dans la

maison. La question qui se pose est celle de savoir si le fils va déménager, la difficulté est présente X
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car s’il déménage effectivement il y aura rupture du lien familial. En ce sens le placement en famille e

d’accueil a vraiment déclenché toutes ces questions. ALl

4. Sophie : La retraite
Dans ce récit, il s’agit d’'une Monsieur. Lors de I'ouverture de dossier, il travaillait en CAT et était
hébergé en foyer ESAT. Tout se passait bien. Au fil du temps, il était moins productif, il est donc passé
a mi-temps. Arrivé a I'dge de 60 ans, s’est posée la question du prochain lieu de vie car il ne pouvait
plus rester au foyer ESAT. Il y a eu des concertations au cours desquelles il lui a été proposé plusieurs
modes d’hébergement : famille d’accueil, foyer de vie, maison de retraite. Il est finalement parti en
foyer de vie. Il a été acteur de son placement grace aux concertations auxquelles il participait.
5. Mathilde : Le couple e

Ce récit a pour cadre un foyer de vie composé de lieux collectifs et privatifs. Un couple s’est formé, P ee

chacun vivant en F3, donc avec chacun un colocataire. La question : comment donner la possibilité a e

ce couple d’avoir des moments d’intimité ? Il y a d’abord eu des temps de déménagement des lits ~ |:i:::

pendant les week-ends lorsqu’une des colocataires rendait visite a sa famille. Mais ¢ca ne peut pas I

durer. Il est question dans ce récit du maintien d’une vie de couple en prise avec les contraintes du
batiment.
6. Jérome : Mademoiselle SR
Il ’agit de la situation d’'une dame sous mesure de tutelle 4gée de 94 ans. Elle est propriétaire de son
logement qui est trés insalubre, ce qui provoque des plaintes du voisinage. C'est d’ailleurs I'une des
raisons de la mise sous tutelle. Elle souhaite rester chez elle-méme si elle n’est pas opposée a I'idée
d’aller en maison de retraite mais elle n’en a pas vraiment envie. L'enjeu de cette situation est de

savoir comment respecter son choix sachant que les conditions matérielles ne sont pas réunies pour i

son bien-étre et sa sécurité ? e

7. Martine : L'isolement g

Dans ce récit, il est question d’un Monsieur sous tutelle agé de 49 ans. |l est célibataire, sans enfant =
ni activité professionnelle. Il vit dans un logement insalubre installé sur un terrain vague. Le logement 0
ne présente aucun confort : pas de salle de bain, pas de cuisine avec des rongeurs. Les tuteurs se ceans
trouvent confrontés au fait que ce Monsieur ne souhaite aucune amélioration dans son logement et o hviare
n‘envisage pas de déménagement. Egalement, cette situation souléve des enjeux vis-a-vis de MR
I'incompréhension de sa famille qui ne comprend pas que les services de tutelles laissent ce majeur
vivre dans de telles conditions.
8. Patrick : l’accident reee
Ce récit parle de la situation de Josette qui s’est cassé le col du fémur et qui a di étre hospitalisé. s

Avant cet évenement, elle était hébergée dans une structure d’autonomie et vivait seule dans son ol
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appartement. Depuis I'accident, elle ne sait plus marcher et est devenue incontinente. Il n’y a plus
moyen qu’elle rentre chez elle du fait de son état de santé. La question est celle de savoir quoi faire
dans cette situation.

9. Sébastien : Pas de chance

Ce récit parle d’une relation sexuelle consentie a priori. Et pourtant il y a une décision de
changement de lieu de vie pour le résident le moins déficient. Une relation non sexuelle, avec l'autre
personne : la mére est au CVS. Le majeur suivi, 40 ans est une personne tres timide et réservée qui
dit plus ce que les équipes ont envie d’entendre que ce qu’il a envie de dire lui.

Plaidoyer et enjeux identifiés dans les récits

Méme si I'analyse a finalement porté sur un seul récit, il apparait important de s’attarder sur les
plaidoyers et les enjeux identifiés derriére les différents récits proposés par I'équipe. lls témoignent
de la diversité a la fois : des enjeux appréhendés d’emblée par I'’équipe dans son ensemble, avant
méme qu’elle ne soit entrée dans le vif des interprétations et des confrontations; des terrains
d’argumentation, et donc des interprétations possibles, depuis lesquels se positionne chacun.

Les plaidoyers ont été repris récit par récit, plutdét que par ordre de succession dans le tour de table.
Seuls les récits pour lesquels des plaidoyers ont été présentés sont ici repris (un récit qui n’apparait
pas parmi les 6 suivants n’a donc trouvé personne pour proposer de le sélectionner en vue des
étapes suivantes).

« Le couple »

Les participants qui défendront ce récit le feront sur base de la position suivante :

= Ce récit fait écho a des problématiques qui sont fréquemment rencontrées dans les pratiques
professionnelles et pour lesquelles il n’est pas simple de trouver des réponses.

= (Cette situation concerne une personne qui est d’emblée en handicap et non qui I'est
devenue.

= La question qui se pose est celle de savoir quelle place donner a ce couple.

= Les enjeux sont présents au regard des difficultés de I'institution.

= Ce récit pose également la question de la place des autres résidents du fait du cadre collectif.

= Cette situation interpelle car elle n’est pas forcément rencontrée dans le travail de tuteurs et
permettrait donc d’avoir un autre regard.

= Ce récit interroge sur ce que I'établissement met en place.
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« Mademoiselle »

Les participants qui défendront ce récit le feront sur base de la position suivante :

= Ce récit est intéressant au regard de la maniére dont est pris en compte I’avis de la personne.

= Ce récit pose la question de savoir comment arriver a faire comprendre a la personne que
son lieu de vie n’est pas forcément celui qui lui correspond le mieux au vu de son age.

= Ce récit complexe amene de bonne réflexions et peut-étre aussi des pistes pour aider a faire
avancer la situation.

= |l est question de I'affect de la personne avec lequel il faut toujours composer.

= Un tour de table pour discuter de ce genre de situation est toujours intéressant.

= Ce récit pose la question d’un lieu de vie tres difficile a maintenir car a 94 ans vivre a domicile
c’est demander I’APA, des aides ménagéres, une personne qui vienne la lever le matin. Cela
nécessite toute une logistique qui peut s’avérer surhumaine.

« L'isolement »

= |l s’agit d’une situation fréquemment rencontrée et qui de ce fait interpelle.

= Ce récit pose les enjeux relatifs a la place de la famille avec laquelle il faut composer, ce qui
n’est pas toujours facile.

= Ce récit montre qu’il n’est pas toujours évident de faire participer le majeur quand sa
volonté est en contradiction avec le travail des tuteurs et éducateurs.

= L’interrogation qui se pose est celle de savoir jusqu’ou respecter la parole du majeur ? Doit-
on le mettre contre son gré en maison de retraite ou foyer ?

= Ce récit est un grand classique : que fait le tuteur ?

= Beaucoup de questions sont soulevées au travers de ce récit et rend la situation complexe:
I"avis du majeur, des familles, la loi.

« L’accident »

= Ce récit montre que c’est un moment dans la vie ou tout bascule suite a un “clash”.
= L’enjeu sous jacent est de savoir comment travailler avec ce clash ?

= (Cette situation fait écho a une situation déja vécue.

= |l s’agit d’une situation fréquemment rencontrée.

« Pas de chance »

= Ce récit rappelle le quotidien des professionnels, les problemes rencontrés.
= (Cette situation concerne une personne qui est d’emblée en handicap et non qui I'est
devenue.
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= Les enjeux sont bien questionnés: comment vraiment recueillir I'avis de la personne sans it

gu’elle ne soit influencée par son entourage ? comment |'équipe se positionne sachant qu’il
semble y avoir déja du parti pris ?
= Ce récit souléve les enjeux liés a : I'écoute, la prise de la parole, le poids des familles et du
tuteur.

Compte-rendu des analyses partielles Fi]

Aprés que chacun a défendu l'un des récits proposés, il a été demandé a chaque participant de ey
choisir deux récits parmi ceux qui avaient été énoncés. Le récit « Le couple» s’est dégagé deés le seaa
premier tour. Il est ici retranscrit dans son intégralité. RS

Retranscription du récit choisi et des enjeux vus par la narratrice: ~ ]ieees

Le récit :
« Je démarre des origines. L’établissement est construit en 92 avec I'objectif a I'époque d’accueillir REEE
des personnes autonomes. Vers aprés des appartements logements donc pas de lieux collectifs que Peee

des appartements et un petit bureau éducatif au rez-de-chaussée. ne s

Au fil des années difficultés a remplir I’établissement, il tournait toujours avec 2 voire 3 places vides ...
Donc ... création en 92, en 2006 réorientation du projet pour I'établissement avec accueil de
personnes plus démunies. Donc de fin 2006 a mi 2007, on est rentré dans une période oli on a accueilli
des personnes ... les personnes plus autonomes ont été réorientées pour accueillir des personnes plus
démunies. Donc déficience moyenne. Généralement ce sont des personnes qui venaient
d’établissement plus gros. Nous on accueille que 12 personnes. lls venaient de structures de 28/32
places. On a aussi accueilli au moins 4/5 personnes venant des familles. Une quarantaine d’années et
n’ayant jamais vécu en institution. Ca, ¢a a été la période des admissions et au méme moment on a
di faire des aménagements d’architecture, créer des lieux de vie collectifs, une cuisine car la les
personnes ne cuisinaient plus chez elles ... enfin ... n’avaient plus obligation de cuisiner chez elles donc

création d’une cuisine, d’une salle a manger/salle d’activités. o

Voila pour I’historique un peu du bdtiment.
Les personnes, donc comme j’ai dit 12 personnes, 7 hommes 5 femmes. On accueilli un couple, un

couple officiel...enfin un couple vivant déja en couple depuis X années et durant la premiére année un N

autre couple s’est formé.
Je vais revenir sur I'architecture des logements. 12 personnes, 8 lieux de vie. C’est important car sur
ces 8 lieux de vie il y a quatre studios donc la les personnes vivent seules, a leur disposition une petite
salle avec leur lit dans un renfoncement ou derriere un paravent, une salle, une kitchenette, une salle
de bain et toilettes. Ca c’est pour les studios. Et les F3, les personnes partagent 'appartement avec un
colocataire et ils ont a partager au moins la cuisine et les toilettes qui sont communes aux deux.
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Eventuellement dans un F3, ils ont chacun leur salle de bain mais quelque fois ils ont aussi & partager il

leur salle de bain. Ils ont qu’a eux leur chambre.
Donc ce couple qui se forme, chacun vivait avec un colocataire, donc Monsieur vivait avec un autre
Monsieur et Madame avec une autre dame. Les colocataires se plaignaient respectivement de bruits,
d’allers et venues dans I'autre chambre. Le couple n’était pas a I'aise dans leurs relations parce qu’il y
avait toujours quelqu’un dans la chambre a cété ou dans I'appartement, donc on a da réfléchir en
équipe sur comment leur proposer un moment d’intimités qui ne géne pas les colocataires. Dont on a
réfléchi a la seule solution qu’on avait a I'époque c’était que I'autre dame ..., Danielle parteait, elle, en
week-end du samedi au dimanche chez son pére ... du vendredi soir, du vendredi soir, au dimanche
aprés-midi. Donc nous, le vendredi dans I'aprés-midi, on bougeait les lits, on déplacait le lit de
Madame dans la salle @ manger et on allait chercher le lit de Monsieur. On traversait les couloirs et
on mettait leurs 2 lits individuels d’une personne dans la salle @ manger pour qu’ils aient au moins un

week-end par mois ensemble. A

Vu I'dge des éducateurs, on va dire une quarantaine/cinquantaine d’années, le dos commencait un
peu ..., les meubles commencaient a s’abimer, les dos commengaient a fatiguer donc il a fallu réfléchir
a un autre choix et le seul choix, c’était le déménagement ... les mettre dans un lieu de vie ensemble
dans un F3, donc ¢a voulait dire bouger un des colocataires, soit Madame, soit Monsieur, donc la il y a
eu une réflexion qui a été faite.
Le couple, ¢ca peut étre important, n’a pas de tutelle, ni Ingrid, ni Pascal ne sont sous tutelle donc il n’y
avait pas a informer parents ou tuteur de la situation. La parole de I'adulte a été écoutée. Il n’y avait
pas a exposer la situation a un tiers. Par contre les deux autres locataires donc Danielle pour Madame
et Patrick pour Monsieur sont tous les deux sous tutelle. J'informe ¢a parce que le seul choix qu’il y a
eu c’était de mettre ces deux personnes ensemble dans un F3. Donc au niveau institutionnel dans les
centres d’habitat, c’était la premiere fois un homme et une femme vivaient ensemble dans un méme

logement sans avoir a d’intimité amoureuse ou de sentiments amoureux. i

Le choix était fait de choisir I'appartement ol il y avait au moins de salles de bains pour que le s
Monsieur et la Dame aient moins leur propre salle de bain. A
Tout ¢a s’est fait en leur exposant la situation, en les informant, en mettant une période d’essai, de e
choix de retour, un code de bonne maniére a tenir entre un homme et une femme, essayer de ne pas g
sortir de sa chambre en slip, enfiler au moins un peignoir. RS
Il'y avait des petites choses comme ¢a dans leur intimité dans leur lieu de vie, c’est vrai qu’il y avait
des contraintes pour eux deux qui sont un peu plus ... comment dire ? lls devaient faire un peu plus
attention que deux femmes qui vivent ensemble ol le fait de se montrer en pyjama devant
I'une/I'autre n’était pas forcément génant que 14, ils ont investi tous les deux dans un peignoir, des
choses comme ca.
Donc ¢a a été un travail ..., on a déménagé quand méme les matelas de février 2009 & avril 2010.
Donc pendant un, an cette situation de valse ... on appelait ¢a la valse des lits a duré et apres on a

travaillé trois mois avec les deux couples colocataires respectifs pour mettre en place cette situation. s

Avec le recul ... depuis 2011 ... le fait d’accepter pour le couple qui n’était pas amoureux, le fait
d’accepter le colocataire a été peut-étre de leur part induit par la géne quand méme qu’ils avaient de ol
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voir leur colocataire recevoir. lls se plaignaient des bruits, des gémissements, des allers et venues de ool e

I'un et de 'autre, de fermer la porte. Je n‘ose pas rentrer chez moi. Cette époque-la a peut-étre ALl

engendrait quand méme des ... dire “ouf”, on propose quand méme une solution. Je vais vivre avec et
un homme ou une femme mais au moins je ne vais plus avoir ce cété a les entendre ou a subir ¢a. el
Avec le recul ce n’est pas si simple que ¢a. Je ne dis pas que deux hommes qui doivent vivre en i
cohabitation, c’est aussi facile mais il y a quand méme l'intimité féminine et masculine qui se frite un caiin
petit peu en ce moment. Les petites choses des femmes, les petites choses des hommes ... maintenant e
¢a les dérange.
Et notre couple amoureus, ... bah en fin de compte, on a eu faux aussi. Ca c’est un autre domaine, ils
font un peu chambre & part ... parce que vivre et dormir continuellement avec le partenaire, ce n’est
peut-étre pas aussi top que ¢a. » rees

Les enjeux vus par la narratrice : e

« Notre travail éducatif, comment il peut étre limité avec le travail, les accords des tuteurs ou des s

familles. Ca rejoint un petit peu la parole des familles : est-ce que tout doit étre dit aux familles ? et
Ca aussi c’est un enjeu. J'avoue que ¢a nous a un peu soulagé ... enfin “soulagé”, non je ne peux pas S
dire ¢a, ¢a a facilité le travail le fait que le couple ne soit pas ... enfin les choses doivent étre dites. R
C’est peut-étre aussi parce que c’est une association de parents. L’'employeur est le parent. Donc il y a
aussi tout ce poids historique sur notre travail. Nous c’est 'employeur. C’est aussi tout un poids sur
I’historique. La mixité par exemple qu’on a travaillé il y a 6 ans, on I’a travaillé pendant 2 ans et du
jour au lendemain la direction de I'association a dit “non pas de mixité, on reste sur des foyers
d’hommes, on reste sur des foyers de femmes”. Donc ils ont quand méme un poids décisionnel sur
notre travail.
Avec le changement de direction, les mentalités ont évolué avec le temps aussi.
L’autre enjeu, c’est indirect, je reparle du couple ... c’est I’échec du couple. Tout le travail qu’on avait

mis en place, et en fin de compte la finalité que nous on peut avoir, les attentes du travail de Ll

I'éducateur, quelque fois aussi on se trouve dans des situations comme ¢a, c’est qu’on attend des e

choses, on met en place, on fournit plein d’efforts, on met en place tout ce qu’il faut et ¢ca n’arrive pas Bl

au but espéré. Je cherche un autre mot que déception, parce que déception c’est trop fort. C’est les et
conséquences... on projette des choses et en fin de compte ... pour arriver a un endroit, et en fin de ot
compte, on arrive sur une voie pas opposée mais bien déviée.» B

Principales informations recueillies suite aux questions d’'information : fh

Lorsque les lits étaient déplacés, I'institution s’assurait de I’accord des colocataires pour investir leur ot
logement. Le dimanche, tout était remis en place. i
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A la question de savoir si d’autres solutions que la « valse des lits » ont été envisagées lors de la it

création du couple, il est répondu négativement. Ceci dit, la narratrice évoque que la possibilité que ALl

le couple amoureux se rende a I'hotel a été envisagée sur le ton de I’humour. gt
En plus de couple amoureux et de celui déja existant, aucun autre ne s’est formé. rffdts
Dans cette institution, tous les résidents travaillent en ESAT. L’institution est un foyer d’hébergement G /e
dans lequel la moyenne d’age est de 45 ans. La moyenne d’age du couple amoureux est de 35 ans, e
pour le couple non amoureux, le Monsieur a 55 ans et la Dame 48 ans. RS
Pour le couple amoureux, si les parents ont bien été informés qu'ils allaient vivre ensemble, ils n’ont
pas été informés de la « valse des lits ».
Pour les colocataires, lorsque les tuteurs ont été informés que Patrick et Daniéle seraient dans le
méme logement, ils se sont inquiétés de savoir si leurs protégés avaient bien donné leur SR
consentement. S-S 0
Au début, le couple a dormi ensemble. Depuis que ¢a ne va plus, ils occupent les 2 chambres du s

logement et dorment ainsi séparément. Il est également expliqué que les familles de Patrick et ~  [i::::

Daniéle ont été informées des difficultés qu’ils connaissent et que I’harmonie du couple n’est plus it
comme au départ. lIs laissent vraiment leurs enfants acteurs de leur vie I'un comme l'autre. “roe
Dans le reglement de fonctionnement, il y a des articles sur le respect de I'intimité : avoir une tenue
correcte (ne pas étre en pyjamas lors d’activités collectives telles que les repas ou les rencontres avec
I’éducateur), frapper avant d’entrer, ne pas s’embrasser dans les couloirs notamment.
L'institution travaille via un CVAS : Conseil de la Vie Affective et Sexuelle.
Il est expliqué qu’il y a une Direction pour 8 établissements et qu’il y a 6 ans, il a été décidé de
travailler sur la vie affective et sexuelle. Pour se faire, dans chaque établissement, il y a un couple cee

d’éducateurs homme/femme qui sont des représentants de ce conseil. sl

Dans l'institution présente, interviennent 2 éducateurs mais comme il s’agit d’une petite structure, o

I’établissement a un seul représentant, un homme, lequel travaille en partenariat avec une il

représentante d’une autre petite structure. ol

Ces éducateurs travaillent par groupes de 10 résidents sur des thémes, par exemple le schéma
corporel de la femme et de I'homme, sur des notions telles que I'amitié, les moyens de
contraception, 'homosexualité. Ces informations sont données a I’'ensemble des résidents.
Egalement ces éducateurs font des entretiens de couple, notamment pour le couple qui existe depuis
le début.
lls rencontrent également Pascal et Ingrid, le couple d’amoureux, ainsi qu’un couple de l'autre
structure. L'ensemble de ce travail se fait avec la psychologue qui intervient dans 4 structures. Elle
recoit les comptes-rendus des entretiens avec les couples.

Les déplacements peuvent se faire d’une chambre a une autre, méme la nuit. 2P

Au départ : il s’agissait d’un établissement pour personnes autonomes ou il y avait des veilleurs de gl

nuit. Aujourd’hui il n’y en a plus. Il existe un systeme de vidéo surveillance la nuit pour la structure i
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qui est un batiment de deux étages. Le rez-de-chaussée est consacré aux éducateurs et aux lieux =gk

collectifs. Il y a des caméras sur les paliers avec des capteurs de présence.
Auparavant, quand I'éducateur quittait son service, il mettait en route la vidéosurveillance, si les
personnes sortaient de chez elle, ¢a déclenchait une alarme qui envoyait un signal afin que quelqu’un
intervienne sur place.
Lors des CVS, il a été décidé d’enlever les capteurs de présence dans les étages. Il est précisé qu'il
s’agissait vraiment d’une décision de la direction. RS
Les capteurs de présence existent toujours dans I'entrée, pour autant les résidents ont le droit de
rentrer/sortir. Cela déclenchera I'alarme mais ce n’est pas génant car I'autre structure est informée
préalablement des mouvements de tel ou tel résident. Néanmoins, en cas d’'imprévu, une personne
se déplace pour venir voir ce qu’il se passe.

En cas de problémes (vol, agression éventuelle dans une chambre), il est toujours possible de s

visionner les vidéos du couloir mais cette procédure est encadrée : il faut demander a la direction. S
Ainsi, les équipes s’interdisent de visionner les vidéos pour voir les éventuels mouvements de la nuit. RS

Lorsque la question est posée de savoir si un déménagement se ferait si le couple venait a se séparer,
il est répondu que la question ne se pose pas actuellement. Puisque le couple non amoureux est en
difficulté aussi, cela permettrait peut-étre de rééquilibrer tout le monde mais pour le moment la
question ne se pose pas. Le seul moment ol cette question s’est posée, c’est au tout début, quand il
a été donné au couple non amoureux un délai d’'un mois pour qu’ils puissent émettre leurs souhaits
de revenir a la situation antérieure. Il a bien été signifié au couple non amoureux que c’était lui le
plus important, il lui a été accordé la faculté de saisir les éducateurs mais il ne Ia pas fait.
Il n’était pas possible pour Daniele de s’installer dans un studio. En effet, aucun des résidents déja

installés en studio n’a accepté de laisser sa place pour aller en F3. e Sen

Il est expliqué que le couple amoureux ne s’entend pas pour des raisons de caractére tout d’abord et Yo

du fait des contraintes liées a la mixité. it

La possibilité de refaire des déménagements pour aboutir a de meilleures ententes n’est pas fermée. et

Ceci dit, actuellement la situation n’est pas si catastrophique que ¢a. Cela fait partie des contraintes SR
de vie en collectivité. De plus, aucun des quatre acteurs n’a formulé de demandé pour un nouveau S euien
déménagement. e
La psychologue et le conseiller de la vie sociale ont néanmoins alerté I'équipe éducative sur le fait ST
que la situation n’est plus aussi positive qu’avant, ils ont ainsi invité a la vigilance quant au coean
comportement des deux couples.
Concernant le projet d’habitat pour le couple, il n’est pas envisagé de changement a I'heure actuelle.
Le projet reste en I'état. $a ok
Aucun des quatre acteurs ne serait capable de partir vivre en autonomie ou alors, s'ils partaient, ce semas

serait pour une autre structure avec un accompagnement plus lourd. TS

Lors de la derniere réunion, la dame du couple non amoureux a informé I'équipe éducative qu’elle ne s
se sentait plus en sécurité la nuit. Il s’agit d’un point a travailler pour l'institution : est-ce la nuit le ol

& & & & 5 0 8 8 @

e & 5 & " 0 W 8w




probléme ? le fait que ¢a n’aille plus trop avec I'autre personne ? ou encore de son fait en raison de vy

son caractére un peu difficile ?
Lorsque la question est posée, il est renseigné que c’était le souhait des deux membres du couple de
vivre ensemble. lls I'ont formulé eux-mémes. Par exemple, la dame a accepté de quitter son pere
avec qui elle était trés fusionnelle en formulant son souhait de venir vivre en institution. Elle est donc
capable de faire des choix. Quant au Monsieur, alors que ses parents n’acceptaient pas du tout qu’il
parte vivre en établissement, il est allé voir I'assistante sociale, en donnant I’'exemple de ses freres et
sceurs qui avaient déja quitté la maison, en disant qu’il était comme tout le monde et qu’il avait aussi
droit a avoir son « chez-soi ». Ces exemples servent a montrer que ce sont des personnes qui savent
se positionner pour elles-mémes.
Il est précisé qu’ils se sont également positionnés pour dormir dans la méme chambre en achetant
un lit en commun, 'un le sommier, I'autre le matelas. La dame n’avait pas de moyens de

contraception, elle a fait le choix d’en avoir un: “j’ai mis un stérilet pour toi parce que je suis s

amoureuse de toi”’. Tout un travail a été fait au niveau du couple et de I'écoute de la parole. Ce sont g
des personnes avec une capacité de réflexion. A

s travaillent dans le méme ESAT et le couple s’est formé lors de I'admission de I’hébergement. Cette
décision de vivre ensemble a été prise un an et demi apres. C'était « fleur bleue ».
A la question de savoir quelle est la politique d’attribution des logements, il est expliqué qu’il n’existe
pas de régle définie. Ce n’est pas a I'ancienneté, il est précisé que ceux qui sont en F3 se verraient
proposer en priorité un studio amené a se libérer. Ceci dit, il est précisé que cette question ne s’est
pas posée car depuis 2006, il n’y a pas eu de sortie au sein de cette institution, c’est en effet tres
stable. Cette question se posera peut-étre 'année prochaine car il y a des personnes vieillissantes,
notamment le couple d’origine avec ’homme qui commence a perdre ses reperes spatio-temporels.

Et peut-étre éventuellement pour Daniele qui se sent en danger la nuit. Pour information, il n’existe el 2

pas de différence de colits entre un hébergement en F3 et un hébergement en studio. e

Lorsque la question est posée de savoir si le couple amoureux qui vit dans un F3 (avec kitchenette) A

investit quand méme les lieux de vie collectifs, il est précisé a ce moment que I'établissement ol

n’utilise aux niveaux architecturaux et moyens que 60% de la richesse du batiment. Les kitchenettes
ne sont pas utilisées tout le temps car les résidents n’ont en ont pas les capacités. Par exemple le
couple amoureux ne prépare pas de repas ensemble car ils sont tous les deux hémiplégiques. Sinon,
ce serait tres difficile. Ceci dit, cela peut se faire tres occasionnellement grace a des ateliers
patisserie par exemple. Le couple n’a pas beaucoup d’activités en commun, la dame part chez son
pére tous les week-ends. Comme ils se voient peu, elle reste quand méme un week-end sur deux le
vendredi soir. Ce sont tous les deux qui souhaitaient se voir plus. Sinon, puisqu’elle travaille a 'ESAT,
elle partait le vendredi matin et ne rentrait que le lundi soir. Il est également apporté la précision
selon laquelle lors de la période de « la valse des lits », elle acceptait de rester les week-ends.
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Les convergences/divergences : e

Présentation des convergences et divergences TR
Quatre themes ont été repérés comme susceptibles de réunir convergences et divergences autour

d’eux. Chaque theme a ainsi été représenté sous forme d’un tableau. Le principe de construction ~  |:::::

d’un tableau a été le suivant: en prise avec un axe, un grand théme, un objet de discussion, des el

convergences ont été mises en évidence entre différentes interprétations. e

- Elles ont d’abord été rassemblées dans une méme case d’un tableau : il s’agit d’'un premier M

niveau de convergence ; EEE
- Des convergences plus transversales ont également été établies en plagant dans la colonne

de gauche ou de droite les convergences de premier niveau du tableau; —|iiild

- Enfin, les divergences ont été matérialisées par I'opposition des deux colonnes (divergences A
d’ensemble) avec, le plus souvent en face-a-face, des divergences systématiques (de premier

niveau), par opposition « de caseacase». |l

A l'intérieur de chaque case ont été reportés les numéros des interprétations impliquées. i

Théme 1: L’écoute et le respect de la demande, de la parole du majeur

ECOUTER ET RESPECTER LA DEMANDE/LA PAROLE

L'institution se positionne, répond, s'adapte au C'est la définition du projet du résident, son projet e
souhait, et recherche la réponse concrete. (1, 3, 12, de vie qui doit primer : une écoute fine de
16) I'expression manque. (7, 9, 47)

Le collectif impose ses contraintes : matérielles,
Elle tient compte de toutes les individualités. ( 53, systémiques dinterdépendance. Cela contraint bl
54) I'expression de toutes ces individualités. (2, 11, 55,

32) GBS

e R . . R Lalogique de compréhension/d'attention au projet | |
La stabailité peut-étre le signe d'une logique tres ‘g q . p i / L P IJ s ean
. s Arn .. de vie est |'évolutivité : toute stabilité dénoted'un | |-« -
concrete sur le "bien-étre" (calme, repos, plaisir + ‘ ) ) #9058
-, ees . manque, d'une faille (?), signaleune |  |iiild
conditions favorables) par différenciation avec "eristallisation” péjorative (d'abord logique | |ii:
. cristallisation" péjorative (d'abord logique ik
"l'autonomie"?) (29, 30, 61, 62) Jcnstal Pl glque [ feeeen
insitutionnelle).(9,47) | e

La question des choix peut se poser/se présenter | | |l

de fagon paradoxale (23).(14,46,48,52) | (| |III

Il est fréquent que ce soit au majeur de s'inscrire L'institution doit s'adapter aux résidents colite que Rl
dans la logique de I'institution (au contraire). (56) colte. (43)
Des cases existent, de fait, dans lesquelles il faut Le tuteur est le garant de la prise en compte du
entrer le majeur. (57) majeur résidant dans I'institution. (49) cien
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Commentaire des chercheurs ARl

Une premiére divergence a consisté en une opposition entre une perception de l'institution qui P

semblait s'étre positionnée, avoir répondu, s’étre adaptée aux souhaits et avait cherché une réponse
concrete ; et a l'inverse, I'interprétation selon laquelle une écoute fine de I'expression avait pu
manquer. Certaines des difficultés semblaient illustrer que cette réponse, qui est une adaptation au
souhait, n'était peut-étre pas si fine que cela puisque les difficultés s'étaient faites jour. Donc la
définition du projet du résident, son projet de vie, auraient dii ou devraient primer. L'interprétation
en question indiquait plutdt « aurait dd ». Nous avons donc une premiére tension entre :
- une vision de la situation dans laquelle I'institution s'est positionnée et a répondu d'une
maniére trés concréte ;
- et une autre vision selon laquelle cela pourrait étre plus fin en terme de réponse, sans doute
plus encore a I'écoute du projet.
Seconde divergence : l'institution a tenu compte et tient compte -peut-étre « devrait » tenir

compte ? - de toutes les individualités qui la composent. A l'inverse, un certain nombre [ii:::

d'interprétations relevaient pourtant qu’au contraire, le collectif, la vie en collectivité impose
certaines contraintes -matérielles, systémiques, des interdépendances entre les gens, entre les
différents services, entre les professionnels et les familles. En bref: le collectif impose des
contraintes. Il contraint I'expression des individualités.
La troisieme divergence concernait la stabilité observée dans les mouvements des résidents, qui avait
été relevée. Certaines interprétations indiquaient que cette stabilité pouvait étre le signe d’une
logique trés concréte de l'institution, centrée plutot sur le bien-&tre que sur I'autonomie : on vise le
calme, le repos, le plaisir, les conditions favorables, plutét que ce qui serait une forme d'autonomie -

quelle que soit la définition que I'on en donne. Face a cela, un certain nombre d'interprétations G

relevaient le fait que normalement, comprendre ce qu’est un projet de vie et y faire attention e

nécessite de tenir compte d’une caractéristique majeure : il est évolutif. Cette forme de stabilit¢ =~ [:::::

relevée note donc peut-étre un manque, une faille originelle : le terme est peut-étre trop fort, mais il it

y aurait une forme de “cristallisation” péjorative. Autrement dit, la stabilité de la situation serait
plutét une marque de logique institutionnelle qui s'impose, plutét que d'écoute d'un projet de vie qui
normalement est tres évolutif et mouvant. On a donc divergence entre une vision selon laquelle si la
situation est stable, c'est une question de bien-étre plutot que d'autonomie ; et en face, peut-étre en
comprenant justement l'autonomie d’une certaine fagon, cette stabilité marquerait plutét une
difficulté. e

T T T T T [

Une convergence intéressante vient ensuite, a laquelleil n’y a pas vraiment de choses qui ~  |-:«--

s'opposent. Elle est relative a la question des choix. Celle-ci peut se présenter de facon paradoxale.
L'interprétation proposait ainsi de considérer qu’in fine, le couple non amoureux a eu plus de choix e
que les autres résidents...paradoxalement. Penser les choix, c’est donc parfois se dire que certaines Hieh

situations peuvent paraitre contraindre (en Il'occurrence, ici, le « couple » non amoureux), sans e

vraiment laisser le choix, alors qu’au contraire, on pourrait aussi admettre qu’ils ont expérimenté des S

choses que, de par les normes de fonctionnement de I'établissement, I'on n’expérimente i
normalement pas. s

& & & & 5 0 8 8 @

e & 5 & " 0 W 8w

® 8 & & & 0 ° " 8 0



Quatrieme divergence : I'idée selon laquelle il est fréquent que ce soit le majeur qui ait a s'inscrire o

dans la logique de l'institution, tandis qu’en face, les idées convergent vers la vision de l'institution ALl
qui, tout au contraire, s'adaptait au résident colite que colte. Cette tension semble bel et bien FephH
connectée avec |'écoute, le respect de la parole ou de la demande du majeur. el
Enfin (cinquiéme divergence) : il existerait des « cases » dans lesquelles les gens doivent rentrer et craen
dans lesquelles il faut faire entrer le majeur, tandis que d'autres interprétations soutiennent que el
non, le tuteur doit étre la pour garantir justement qu’on prend en compte le majeur qui réside dans e
l'institution. C’est-a-dire, ne pas le faire entrer dans les cases, mais au contraire faire bouger
I'institution pour qu’elle s’adapte aux majeurs.
Retours des participants et discussion
L'analyse semble de prime abord tout a fait juste. L'un des participants avoue ne pas pouvoir se
sentir plus d'un c6té que de I'autre, naviguant entre les points de vue. Selon les colonnes, gauche ou B

droite, des choses lui semblent également vraies. En effet, une pratique de longue date en internat AT

lui fait considérer comme familiéres les contraintes institutionnelles, qu’il reconnait et avec el

lesquelles il sait devoir conjuguer. T

A la suggestion selon laquelle la colonne de gauche constituerait les critiques sociales et celle de
droite, I'aspect plutot bienveillant vis-a-vis de I'écoute, il est proposé de dire plutdt qu’a gauche est
I'idéal vers lequel on tend et a droite, les limites que I'on rencontre. Aussi est-il proposé d’inverser
les cases de la premiére ligne : I'idéal serait plutdt du coté droit, tandis que le réalisme serait plut6t
du c6té gauche. Une discussion s’ensuit sur la légitimité d’inverser les cases, si le groupe choisit de
typifier d'un coté tout ce qui parait étre de I'idéal.
Une autre remarque est alors faite : I'impression selon laquelle 'une des colonnes prend plus en
compte la personne en elle-méme et, de l'autre coté, plutdt les réalités -dans le sens ou c'est

I'institution qui empéche I'action, quelque part. La logique de l'institution se lit peut-étre aussi dans el

ce sens-la. Une lecture selon laquelle il y aurait énormément de choses que les professionnels e

aimeraient faire, mais que I'on ne peut pas car de l'autre c6té, il y a aussi la réalité de I'institution : il s

n‘est pas possible de faire tout ce qu'on souhaite. Dans cette vision, la premiére ligne serait ol

effectivement a inverser : l'institution se trouve plutét représentée dans la colonne de droite, dans ol
ce cas l'expression “nous impose” est entre guillemets ; et de l'autre co6té, se trouve le projet du i
résident, toute I'individualité comme indiqué. C'est un peu du projet de vie qu’il est donc question. cenes
Une derniere formulation résume I'ensemble : la logique de la personne en elle-méme, vs. de l'autre ST
coté les contraintes de I'institution.
Il est ensuite suggéré d’ajouter a la premiére case « dans la limite du possible ».
La discussion se poursuivant, il est relevé qu’il faut répondre a la demande de la personne, conjuguer
avec, mais que de fagon trés contradictoire, parfois déchirante, on touche aussi aux libertés
individuelles a cause de limites institutionnelles. Une question est posée : cette atteinte aux libertés sree
est —elle connectée a I'adverbe « collectivement », est-il donc compris comme relatif a cette tension A% s

entre libertés individuelles et contraintes institutionnelles? L'un des professionnels répondra qu’en i

raison des déficiences, les libertés individuelles sont toujours limitées, parce que l'institution est s
contrainte a des responsabilités, ou se donne des responsabilités. Elle sollicitera dés lors le tuteur ol
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sans lieu d’étre : pour une autorisation de sortie en ville afin de faire du sport, par exemple. Ce n'est
pourtant pas au tuteur d'autoriser les sorties. L'institution a peur et veut se couvrir. Elle doit a la fois
travailler I'autonomie, mais aussi s’interroge : s'il arrive quelque chose, qui est responsable ?

Cette expression « elle se donne des responsabilités » pose les choses en ces termes : l'institution
présuppose qu'on lui imposera ensuite de se justifier de ce qu'elle est. Un participant renchérit, la
question posée est souvent, dans I'implicite : « autorisez-nous, vous, en tant que tuteur, parce que
vous en avez le droit, vous avez le pouvoir d’autoriser les sorties du majeur ». Le tuteur reste toujours
sollicité, en tant que référence. Et ce, pour toute question : pour des photos et relativement au droit
a l'image aussi, par exemple... Les rappels de la part des tuteurs sont donc incessants, sur le principe
suivant : si I'on ne peut passer outre le refus ou I'accord de la personne, qui est central, parfois ce
n'est pas la peine de demander I'avis du tuteur. Ainsi, il faut par exemple passer par le juge méme
pour le droit a l'image, pour les personnes sous tutelle. L'exemple de la juridiction de Valenciennes
est avancé : le droit a I'image vy fait partie des actes personnels. Il doit étre exercé dans le cadre de
I'assistance de la représentation : si c’est la personne, c’est la personne seule qui décide. Mais les
fonctionnements sont variables, d'une association a l'autre et d’un juge a l'autre: certains
demanderont la signature puis, aprés que le majeur ait signé, le tuteur devra donner son accord au
juge.

Un constat est posé : en plus d'une variation d'une institution a I'autre, il existe une vraie variation
dans l'interprétation méme de la réponse qui est faite par le majeur.

Le probléeme qui semble se poser, de fagon plus générale est que face a la clarté de la loi, la marge
d’interprétation restera trés grande sur le terrain. Une illustration est discutée : n'importe qui
disposant d’un lien familial dans un caveau peut y étre enterré avec l'accord de ses parents. C'est ce
que la loi dit. Mais les autorités locales affirment le plus souvent que sans accord écrit des freres et
sceurs, ils n’en délivreront pas I'autorisation. La situation s’était ainsi présentée pour un majeur qui
devait étre enterré avec ses parents mais n’a pu I’étre : comme la demande de ses parents n'était pas
écrite, ni la demande du majeur, la question s'est posée pour des raisons familiales. Pourtant la loi dit
gue le majeur a le droit de se faire enterrer dans ce caveau. Ce cas reflete de plus a quel point un
handicap de plus réside dans toutes les démarches a faire : le travail ne se fait pas dans le spontané.
L’APEI, dans cette situation, a craint que I'un des héritiers attaque en justice la mairie, en disant :
“vous n'avez pas le droit de I'enterrer dans le caveau familial”’. Le conseil donné aux parents
d'enfants handicapés par ce professionnel est désormais : toujours écrire s'il y a une place dans le
caveau pour leur enfant. Cela permet au tuteur de les défendre ensuite. Cette autorisation écrite lui
permet de rejoindre le caveau familial. Mais certaines mairies demandent malgré tout, au moment
du déces, de refaire le tour des fréres et sceurs pour obtenir I'autorisation. Or, la loi est claire.

En termes d’obstacles, méme une recherche trés volontariste de réponses peut aussi se voir bloquée.
Certains majeurs ont une carte bancaire pour la caisse d'épargne sans code, pour qu'ils puissent vivre
comme tout le monde et acheter des choses. Or, de suite, certaines institutions questionnent ce que
le majeur va bien pouvoir faire de cet argent et I'on interdit alors a cette personne d'avoir un compte
et de le gérer un peu. Sous prétexte que la somme serait trop importante (300 €), une restriction du
droit est mise en place. La crainte de l'institution identifiée semble étre que le majeur achete des
choses inutiles. L'institution formate la personne handicapée : par peur que « la diabétique » achéte
des sucreries...si jamais, on va la faire entrer dans un moule. Il existe une volonté que toutes ses




dépenses soient utiles. Or, cela ne dérange pas ces mémes institutions, lors des canicules, d'acheter
des gourdes, des thermos, de I'eau fraiche, au nom de leur pseudo-responsabilité. Et ce, sur I'argent
du majeur, sans que cette fois il y ait une demande effective, ni auprés du majeur, ni aupres du
tuteur. Qui constate peu apres que tous les majeurs ont leur gourde. C'est une sorte de principe de
précaution a son maximum. Quand il devient question d’abonnements massifs a une revue, la
guestion devient encore plus aigue.

Autre type d’obstacle, administratif : la réalisation d’une carte d'identité du majeur et ce qui s’y
oppose. Faire une carte d'identité est un acte personnel, un acte que seule la personne concernée
est supposée pouvoir faire, qu'elle soit sous tutelle ou pas. Munie de son acte de naissance et d’une
photo, elle donne ces papiers et, si elle sait signer, elle signe le formulaire. Si elle ne sait pas signer,
I'officier de I'Etat Civil signe a sa place. Or les pratiques font que de nombreux tuteurs sont obligés de
signer, comme si la personne était mineure. La réponse de gestion est de dire que I'on doit répondre
a la demande de « piéce d'identité », mais une autre est d’étre plutét dans 'opposition, en essayant
pourtant de faire respecter la loi, quitte a ce que la piece d'identité prenne quelque temps a étre
établie. Il y a des personnes agées qui sont entrées dans des établissements, dans des services
fermés pour leur protection. Si elle sait se déplacer déja, ca demande un truc de fou pour refaire la
piece d’identité. Le probléme concerne aussi les cartes vitales. Si elle est perdue, on ne peut pas la
refaire si I'on n'a pas sa carte d'identité a jour. Et il faut également se munir de photos, avec les yeux
bien ouverts... Or, certains majeurs ne savent justement pas les garder ouverts. Il faut donc faire
passer un photographe qui prend les photos dans les établissements. Or, cet état de fait est jugé
regrettable. Tout comme I'anecdote suivante : un majeur ne sait pas tenir sa téte droite. L'employé
de la mairie indique pourtant que “ca ne passera pas, il faut qu'il ait la téte droite”. La seule solution
est alors de lui faire tenir sa téte droite par les mains d’une tierce personne... Si les choses se sont
finalement bien passées, un rapport a été nécessaire pour indiquer que ce majeur avait une maladie
orpheline, certificat médical a I'appui. Et la prise des empreintes s’est faite dans le service, avec les
tampons encreurs, le tuteur ayant d( prendre les empreintes avant d’aller en mairie avec sa piece
d'identité. Il s’agit pourtant la d’'un ensemble de démarches banales, qui devraient étre faites
rapidement. D'une certaine maniere, ce temps supplémentaire passé a les accomplir disparait au
détriment d'autres choses, d'autres personnes.

La discussion aborde alors les pistes pratiques, a ce stade, relativement aux questions déja abordées.
L’APE| travaille actuellement, pour sa part, avec différentes associations tutélaires, sur des pratiques
communes : les tuteurs disent ce qu'ils peuvent faire, ce qui est de leur domaine de compétence, ce
qui ne l'est pas, ce qui est du ressort de l'institution...un guide d'usages, ou dire qui fait quoi. Car
méme en se positionnant, par exemple, par rapport au droit a l'image, cela n'empéche pas que la
méme personne, 6 mois apreés, nous adresse la méme demande. Ce guide, cependant, ne semble pas
concerner les autres institutions.

Un retour est opéré au theme général de la vie en établissement et le role du tuteur.

La discussion souligne qu’a coté des points déja notés, les institutions sont nécessaires et utiles. Le
systeme de financement des institutions a changé. Auparavant, quand les institutions donnaient 100
euros pour que la personne puisse partir en vacances, elle touchait le prix de journée. Or cette
politique a été stoppée par le Conseil Général : si la personne handicapée n’est plus en institution au-
dela de 72 heures, il ne paye plus. Or, il faut savoir que tous les majeurs sous tutelle, généralement,




partent en vacances, s'ils le souhaitent. Mais si aujourd'hui, les tuteurs vident les institutions en woipods

envoyant tous les majeurs en vacances, le foyer n'est pas payé. Il n’est donc plus possible de ALl

défendre le souhait du majeur de partir en vacances si I'on veut aussi préserver l'institution : si les T
majeurs sont retirés, l'institution va se retrouver sans argent, elle ne va pas pouvoir payer ses
charges ni ses professionnels. Un jeu de négociation s’instaure alors. L’institution dira qu’il ne faut
peut-étre pas tous les envoyer, questionnera leur souhait réel et mettra par exemple en balance
I'organisation des fétes de fin d'année’. Du moins, les directions réagiront ainsi. Le tuteur doit donc
bien réfléchir si c'est vraiment le souhait de la personne, ou si c'est plutdt le tuteur qui valide ce
projet « pour le bien du majeur ». D’autres institutions obligent a envoyer les majeurs en vacances
car elles ferment. Mais certains majeurs ne veulent forcément dépenser 2000 € dans des vacances...
Et quand le tuteur l'indique, l'institution répond qu’il faut dans ce cas que les tuteurs les prennent
chez eux.

La question de différences dans le fonctionnement de structures est alors soulignée. Certaines Al

institutions ont la chance d'étre en excédent de prix de journée. Certaines institutions, qui sont P ee
censées n'accueillir que des gens en urgence, sont occupées de maniére constante et se i

retrouveraient avec un taux d'occupation de 120 %, soit au-dela de leur prix de journée. Celles-ci ~  [-: %!

peuvent donc fermer et laisser les gens partir en vacances. C'est une logique comptable, vena

administrative. Cela peut aussi dépendre du nombre d'éducateurs : si elle n’arrive pas a mettre tous
les éducateurs en vacances en méme temps, cela I'arrange bien finalement qu'il reste toujours
quelqu'un. =2
Enfin, certaines institutions diront que le majeur est autorisé a partir en vacances, s’il autorise a
mettre quelqu'un dans sa chambre pour que l'institution ne perde pas son prix de journée. Cela n’a
rien de contractuel et se négocie au cas par cas. En effet, le majeur est censé étre chez lui dans sa
chambre, la loi ne prévoit donc pas ¢a. Mais il faut néanmoins veiller a ce que l'institution ne coule

pas, car on ne peut pas lui retirer un prix de journée sans rien y faire. Les participants sont sans i

illusions sur ce point. Il ne faut pas non plus, selon eux, ne voir qu'un seul aspect des choses car s'il
n'y a plus d'institutions, le majeur ne sera plus pris en charge. Les tuteurs admettent ainsi ne pas i
pouvoir avoir qu'un seul point de vue, mais étre obligés d'avoir I'esprit ouvert. Febes
Un constat est noté : il ne faudrait pas mettre en difficulté ce qui est I'outil qui sert aux majeurs pour
vivre et pour exister. Mais une distinction est également proposée : la situation du récit, dans
laquelle linstitution a 2 chambres ou 2 lits, présente une espéce de donnée « physique »
incontournable, tandis que le cas des vacances est un peu différent, dans la mesure ou il y a un droit
explicite pour la personne a aller en vacances.
La question des départs en vacances plus ou moins volontaires questionne aussi la question de la
gestion de I'argent : s’il en est mis de c6té, un moment arrive aussi ou il faut affirmer que I'on ne doit
pas pour autant épuiser les réserves. De plus, le tuteur est amené a devoir défendre I'idée que la
personne est chez elle : la loi de 2002-2 I'affirme. Or, malgré la formulation des projets, du jour au

lendemain le majeur peut ne plus se sentir chez lui... méme si ce n’est qu’un mois sur 12. A nouveau Rdies

il s’agit alors de défendre la parole de l'usager en insistant pour que linstitution s’adapte aux sty

résidents. 904
Mais il est alors relevé que cette adaptation doit aller dans les deux sens : le résident doit s'adapter a iill
I'institution. La relecture de l'interprétation, qui indique que si l'adhésion au projet est partielle,

& & & & 5 0 8 8 @

e & 5 & " 0 W 8w

® 8 & & & 0 ° " 8 0



c'est-a-dire au projet de l'institution, cette institution doit s'adapter ou au moins de se questionner
un minimum pour que le résident arrive a faire sa place, conduit a reconnaitre que parler d’une
adaptation colte que colite de I'institution est abusif. Il est donc retenu que la formulation définitive
sera : « I'institution doit chercher a s'adapter au projet du résident ».

La question suivante posée est de savoir si, une fois les réserves financiéres du majeur épuisées, que
la personne peut plus partir en vacances, il n’y aurait plus a rechercher a s'adapter. Or, il apparait
gue dans plusieurs cas, I'établissement a proposé une aide financiére, voire des financements pour
payer les vacances. lls paient des transferts qui vont colter plus cher.

Une discussion cherche a clarifier la case indiquant: «le collectif impose ses contraintes
matérielles, systémiques d'interdépendance. Cela contraint I'expression de toutes ces
individualités ». Comment interpréter le fait que cela contraint I'expression ? Car au sens strict, les
personnes ne peuvent méme pas parler, littéralement... Une réponse apportée est la suivante : le
terme de « contraintes» est celui, par analogie, de «lapression qui s’exerce sur», sans
complétement bloquer tout mouvement ou toute action. On aurait ici une forme « d’expression
contrainte », de « parole sous contraintes » en ce sens. Mais il est noté que qu’une certaine
ambiguité flotte : « I'expression », au sens verbal de donner son avis, n’est pas « |'expression » de
I'individualité, au sens de pouvoir faire ce qu'on veut. Les interprétations mentionnées manifestent la
difficulté pour le couple non amoureux de s’exprimer ou d’étre pris en compte dans la solution.
Autrement dit, ils sont « contraints » d’habiter ensemble, méme si ¢a ne leur correspond pas
exactement...Peut-étre fait-il plutot parler de contraindre la palette des individualités ? Mais cela
maintient une tension, une ambiguité entre I'expression « qui veut dire ce qu'on pense », et
I'expression des individualités comme « pouvoir avoir un projet propre » : il y a deux niveaux. Ce
second niveau est une contrainte vis-a-vis du respect des individualités. On peut penser qu’a ce
second niveau, le couple non amoureux sait s’exprimer et pourrait dong, si laissé s’exprimer, vouloir
chacun une chambre, un studio, par exemple. Dans cette derniere formulation, la contrainte s’exerce
donc sur le respect des choix de ces individus, de ces individualités.

Une question est ensuite adressée au groupe : que fallait-il comprendre dans le fait relevé qu'il n'y ait
pas « une écoute suffisamment fine » ? Les interprétations sont relues, il apparait que la notion de
« fine » est plut6ét dans l'interprétation de la convergence par les chercheurs. L'idée semble étre la
suivante : bien que l'institution se soit fortement adaptée a la demande des personnes, il n'y avait
peut-étre pas eu une écoute suffisamment fine de ce qu’elles souhaitaient malgré tout. En quoi est-
ce alors insuffisamment fin ? Plusieurs réponses sont apportées : I'équipe a essayé de répondre, mais
dans les limites de ce qu'elle avait ; la psychologue, notamment, était aussi un outil possible pour une
écoute plus fine ; peut-étre aurait-il fallu s'ouvrir a I'extérieur, plutét que chercher uniquement au
sein de l'institution si elle peut répondre a cela ; ne pas avoir cherché a savoir si I'on pouvait trouver
des solutions externes; proposer d'autres solutions, aussi; et notamment, a plus long terme. La
réponse qui a eu lieu sur l'instant semblait correcte, mais peut-étre fallait-il plus envisager que « les
couples » soient d’humeurs changeantes... sans vraiment de solution de repli, pourtant.

Vient ensuite la question de la parole directe des personnes, que I'on entend peu dans le récit. Les
professionnels racontent certes I'histoire, mais I'on n'a pas l'impression d'entendre, en quelque
sorte, ce que les personnes auraient pu dire de cette situation. Peut-étre est-ce une facon de
comprendre « I’écoute plus fine » réclamée ? Auquel cas, faire appel a des extérieurs ne permettra




peut-étre pas plus de faire entendre la personne directement. La discussion se poursuit : il ne faut el

pas négliger que parfois les résidents ont peut-étre aussi une appréhension de ce qu’ils renvoient vis-
a-vis de leurs éducateurs, par rapport a ce qu’ils pourraient renvoyer a une personne extérieure. Les
majeurs peuvent avoir peur de décevoir, au plan affectif I'affectif: ils ont du mal a dire qu’ils
préfereraient changer de foyer. C'est assez compliqué vis-a-vis de personnes qui s’occupent de vous
tous les jours et avoir affaire a quelqu'un d'autre aurait pu faciliter les choses. Il semble y avoir eu ici,
pour I'équipe, une sorte d'enjeu (« notre petit couple »). Cela renvoie in fine, comme il sera abordé
plus loin a cet aspect de neutralité a rechercher a I'extérieur, de quelqu'un qui soit plus neutre.

Tableau final aprés discussion e

ECOUTER ET RESPECTER LA DEMANDE/LA PAROLE Figa

C'est la définition du projet du résident, son projet Dans la limite du possible, l'institution se el
de vie qui doit primer : une écoute fine de positionne, répond, s'adapte au souhait, et
I'expression manque. (7, 9, 47) recherche la réponse concrete. (1, 3, 12, 16)

Le collectif impose ses contraintes : matérielles, it
Elle tient compte de toutes les individualités. ( 53, systémiques dinterdépendance. Cela contraint
54) I'expression de toutes ces individualités. (2, 11, 55,

32) i

La logique de compréhension/d'attention au projet sane

La stabailité peut-&tre le signe d'une logique trés ) L o o o
R WL Ae . de vie estl'évolutivité : toute stabilité dénoted'un | |i-i:.
concrete sur le "bien-étre" (calme, repos, plaisir + . i e I PP
. s _ manque, d'une faille (?), signale une S
conditions favorables) par différenciation avec W . o e
cristallisation" péjorative (d'abord logique 4 finies

"l'autonomie"?) (29, 30, 61, 62) I N =1
insitutionnelle).(9,47) | eeeen

La question des choix peut se poser/se présenter | (| |llllL

de fagon paradoxale (23). ( 14, 46, 48, 52) i

I'institution doit chercher a s'adapter au projet du Il est fréquent que ce soit au majeur de s'inscrire R,
résident. (43) dans |a logique de l'institution (au contraire). (56)
Le tuteur est le garant de la prise en compte du Des cases existent, de fait, dans lesquelles il faut e
majeur résidant dans |'institution. (49) entrer le majeur. (57)
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Théme 2 : le processus de la prise de décision en établissement

LE PROCESSUS/LA PRISE DE DECISION EN ETABLISSEMENT

Une décision n'est (ne devrait pas) jamais figée :
elle doit contenir ses propres (voies)
alternatives/retour en arriére. (15, 17, 18)

L'évolutivité des souhaits/demandes et du projet
est une contrainte forte : a quel point faut-il en
tenir vraiment compte (affirmation plus forte?) (4,
10, 47)

Cette labilité des décisions est une garantie de
I'attention au majeur/de sa participation effective.

La labilité des décisions est liée a celle des
situations : il faut peut-étre la réduire.

La prise en compte de la labilité/I'évolutivité doit
se concrétiser dans un dispositif (A-R, évaluations
réguliéres, reperes...) (26, 31)

C'est un travail d'équipe surles pratiques et les
jugements plus qu'un dispositif. (42)

Allege le fardeau de la vie en établissement. (42)

Un dispositif ouvert a la parole des majeurs, s'inscrit
dans un temps long. (34, 35)

La réponse al'évolutivité se fait dans un climat
d'urgence. (21)

Le processus de toute décision est contraint par les
conditions physiques, matérielles de
I'établissement. (20, 22)

La possibilité du refus doit étre pleinement investie
comme un premier niveau/degré de participation
du majeur. (46, 48)

Le fonctionnement des commissions// choix du lieu
de vie oblitére la possibilité d'un choix effectif. (63)

Commentaire des chercheurs

Un second theme repéré a été le processus de la prise de décision en établissement. Ce fut un théme

assez représentatif et représenté. Les tensions, les convergences et divergences suivantes ont

semblé apparaitre.

En premiere ligne, une opposition entre la vision qu’une décision n'est jamais figée, ou en tout cas ne

devrait pas I'étre, qu’elle doit contenir ses propres alternatives, ses capacités a revenir en arriere ; et

a l'inverses, certaines interprétations semblant affirmer que le fait que les souhaits voire le projet

méme sont trés évolutifs, sont une forme de contrainte qui s’impose et interroge quand a la

nécessité absolue d’en tenir complétement compte. A la relecture, une tension apparaissait entre

d'un co6té, le fait qu’on devrait toujours étre dans la possibilité du retour en arriére, une capacité

aussi de donner plusieurs réponses possibles sans éliminer les autres, une fois que I'une d’elle était

choisie ; et d’'un autre c6té, l'idée que puisque du jour au lendemain les choses peuvent changer, y

compris dans les demandes des majeurs, il faut filtrer et ne pas aller toujours dans ces directions ni

préter autant d’attention a toute demande

Une seconde divergence est présente. D’une part, le fait que les décisions soient tres labiles est une

garantie, justement, d’une attention au majeur et de sa participation effective. Si I'on tient compte

du fait que les décisions que prennent les équipes dans I'établissement sont changeantes, c'est le

meilleur moyen de garantir au majeur I'attention qu’il nécessite et sa participation effective. D’autre




part et a l'inverse, le fait que les décisions soient trop labiles ou changeantes est surtout lié aux
situations, plutot qu’aux décisions elles-mémes. Dans le récit, on constate que de méme que pour
n'importe quel couple, les choses évoluent. Il faut donc peut-étre amoindrir cette visée selon laquelle
I'institution devrait s'adapter au maximum et tout le temps.

Une troisieme divergence suit. Un certain nombre d'interprétations semblait considérer que prendre
en compte l'évolutivité, le caractere labile des choses, doit se concrétiser dans un dispositif :
manifester plusieurs allers-retours avec le majeur au sein de I'équipe, mettre en place des
évaluations régulieres, des reperes clairs montrant qu'il existe un « vrai dispositif » qui se met en
place. Mais a I'opposé, au moins I'une des interprétations soutenait que plutét qu'un dispositif, c'est
surtout une question de travail d'équipe sur les pratiques et les jugements sur le « comment se
positionner » ; plutét qu'un dispositif « formalisé », qui soit presque de I'ordre d'un contrat passé.
Deux visions un peu différentes : plusieurs éléments concrets font qu’il existe tout un processus
presque formalisé qui se déroule, VS quelque chose de moins évident a saisir, mais qui reste quand
méme un vrai travail de I'’équipe sur elle-méme.

Une interprétation a noté le fait qu'étre « ouverts », dans les décisions en établissement, au fait que
le majeur change dans ses choix et que I'on change et s'adapte a la méme vitesse, permet aussi
d'alléger le fardeau de la vie en établissement. L'expression « fardeau de la vie en établissement »
avait été donnée et explicitement associée a l'idée que c'est le processus et la maniére de gérer les
décisions qui peut faciliter la vie du majeur, parce qu'il est déja en établissement et en supporte des
contraintes, un vrai poids. Ce qu’il est possible de faire a ce niveau pour lui faciliter la vie devrait donc
étre fait.

La quatrieme divergence concerne la temporalité des décisions. L'idée est d’un c6té qu'un dispositif
qui s'ouvre a la parole des majeurs doit s'inscrire dans un temps long: cela ne se fait pas dans
I'urgence. Au contraire, l'une des interprétations dira, au moins pour le récit, que I'évolutivité
importante des situations amene a réagir dans un climat d'urgence. On détecte une petite tension
entre l'idée que si on veut écouter la parole, cela doit s’inscrire dans un temps long et en face, l'idée
qui serait plutét que dans les faits, c'est dans |'urgence que se fait le travail de terrain, parce que les
choses changent vite.

Deux interprétations relevaient le fait que toute décision et tout processus de décision sont tout de
méme contraints par des conditions physiques et matérielles de I'établissement. Des contraintes
presque inscrites dans les murs, si les studios sont disposés de telle fagon ou que la vie en
établissement se répartit entre des salles communes et des salles privées: malgré tout, dans les
processus de décision, il est impossible de ne pas tenir compte du fait qu’ils s’inscrivent dans un lieu
physique, pas n'importe ol ni n'importe comment.

Derniere divergence : entre la possibilité du refus comme premier niveau et premier degré de
participation du majeur, qu’il faut donc investir pleinement (I'établissement et peut-étre tous les
partenaires doivent en tenir compte et laisser la possibilité au majeur de dire « non ») ; et face a
cette idée, le fait que des commissions président aussi au choix du lieu de vie, I'empéchent parfois et
que d'autres éléments également bloquent un choix effectif... méme quant a la possibilité de dire
« non ». Implicitement, dire « non » n’est pas possible quand il n’y a pas d'autre solution. Donc les
majeurs, dans les faits, ne disent pas non et ne peuvent exercer cette capacité de dire « non».lly a
une tension entre ces deux aspects-la.




Retour des participants et discussion
Il est d’abord précisé que les commissions évoquées en final sont le « comité d'orientation interne »
(COl). Dans la case concernée, le fait majeur est qu’il y a un mode de fonctionnement qui fait que
tous les choix ne sont pas possibles. De plus, des disponibilités en termes de places font aussi que
tous les choix ne sont pas possibles. Donc au final, méme dire « non », ce n'est pas possible. L'idée
essentielle semble que le choix effectif de « dire non » n'est pas si effectif que ¢a. RS
Une explication est apportée. Le COI était évoqué parce que les majeurs n’avaient pas trop de choix,
en fonction des places, parce qu'il y avait urgence. Le COI se tient fait au siége de l'institution
impliquée : la personne vient avec son tuteur, sa famille, son représentant légal la plupart du temps.
Il expose son projet, ce qu'il a envie. Et il est alors orienté vers une palette d'institutions qui
pourraient répondre a ces attentes. Pour les centres d'habitat, huit structures sont exposées, et le

projet est réécouté. Des périodes d'essai sont proposées, quand il est possible d'en faire. En fonction AT

d'une période d'essai d'un a deux mois, la personne est revue une deuxieme fois et dit si elle a aimé s

ou pas, si elle apprécie ce lieu de vie, si elle souhaite faire un stage ailleurs. L'établissement indique ~  |ii:i::

également si la personne peut répondre au projet d’établissement. S'il y a accord entre les deux
parties, une admission est faite. En 2006, lors de la restructuration de I'établissement, comme les
personnes les plus autonomes étaient parties, sur les 12 personnes accueillies 5 a 6 personnes sont
venues depuis des familles. Le choix a alors été de prendre des listes d'attente et de convoquer les
parents en leur disant que cela faisait longtemps qu’ils étaient sur liste d'attente mais qu’une
possibilité existait actuellement pour leur enfant. C’était a accepter sous peine de retomber en bas
de la liste d'attente. Certains parents ont ainsi été convoqués du jour au lendemain, ils ont recu un
courrier et ont été convoqués a une commission d'orientation dans un premier temps, puis dans un
deuxieme temps a un COl interne, ol on leur a dit qu’une place était |a, qui pourrait correspondre au

projet de leur fille ou leur fils...Mais avec une menace latente en cas de refus, méme si une période Bl

d’essai était possible. Les parents ne prennent pas le risque de retomber en bas de liste et de fait, le s
choix n'est donc peut-étre pas toujours la non plus. o
Un constat est posé : une tension entre, d'un coté, certes, la possibilité de dire « non » ; mais étant g oo
donné le fonctionnement décrit, une possibilité trés périlleuse. De fait, le choix est donc oblitéré. D
Une question est posée : du point de vue des délégués, comment est percue cette question des listes RS
d'attente ? Des appels impromptus ? Comment cela se gere et se vit-il ? Plusieurs réponses sont
apportées : la demande est faite d’abord a la personne avant de répondre ; un refus est entendu et
soutenu méme pour des motifs comme « I'établissement est moche », malgré I"absence d'autres
propositions pendant trés longtemps ensuite.
Est-il fait en sorte que les majeurs aient conscience de cela ? Et ont-ils la latitude de répondre, dans
la mesure ou le temps est contraint ? Il est indiqué que quand les tuteurs sont des parents, c'est trés
différent. Les parents qui ont 60 ans sont assez contents aussi, car ils vont vieillir. A un moment

donné, ils vont donc dire « oui » aux propositions de ce fait. Aprés 5a 6 ans sur la liste d’attente, le S

tuteur doit voir si le projet est toujours d'actualité. A Js
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Et quand les majeurs refusent, est-ce avec une conscience suffisante ? Ont-ils conscience des enjeux
de leur refus ? Un des éléments mentionnés est qu’ils ont peut-étre peur de quitter I'établissement
actuel, d'aller vers quelque chose d'inconnu. S’il y a un essai, il y a toujours une possibilité de retour.
Pendant I'essai, leur place reste vide, c’est obligatoire. Mais une anecdote évoque le cas de
quelqu'un en foyer d'hébergement, parti en foyer occupationnel, avec arrét de I'ESAT. C’était une
ouverture de foyer et la personne n’avait pas fait la demande : c'était celle de I'ESAT, notamment
pour cause d’'un manque de rentabilité tout ¢a. Ce, a l'insu de la personne et de I'établissement
d’accueil. Le nouvel établissement s’est créé, la personne a été acceptée, le tuteur a été informé
gu’elle était retenue. Celui-ci appelle pour demander a visiter, savoir de combien de temps elle
dispose pour décider ? Mais il y a une grande liste d'attente, il faut donc aller vite. Le tuteur
rencontre la majeure, sans lui dire qu’elle est déja admise, afin qu’elle décide par elle-méme. Elle
prend la décision, mais aimerait visiter. Le tuteur informe alors tout le monde: I'ESAT puis
I'établissement. Or, comme il s’agissait d’'une ouverture, une création d'établissement, une
commission devait passer et la visite n’était pas possible avant. Ce n’est que deux jours avant
I'admission qu’elle a su qu’elle était admise... Le tuteur a demandé un mois d'essai : elle resterait a
I’'ESAT pendant ce mois, dans les effectifs, en congé sans solde. Or, on lui a dit non : ce n'était pas
possible et si elle partait, c’était définitif. La majeure a décidé de partir quand méme, mais en ayant
seulement visité la veille pour le lendemain. Elle a dit oui, donc elle est partie, mais elle a pleuré. Et
apres, elle s'est aussi rendu compte de sa décision. Elle a quitté du jour au lendemain
I’établissement. Elle se trouve bien dans son nouveau lieu, mais avec beaucoup d'inquiétudes. Méme
les tuteurs ne savaient pas répondre a tout un tas de questions qu’elle se posait | Mais la majeure
avait « pris » sa décision...

Une piste est proposée: une réglementation de ces moments de passage avec maintien d’une
possibilité de retour.

L'établissement peut toujours accepter, dire qu’elle sera la bienvenue: si la personne n’a plus
d’ESAT, elle ne peut pas revenir en arriere.

Une remarque indique alors qu’il y a peut-étre lieu de ne pas considérer que la version négative de la
possibilité de retour : c'est peut-étre aussi un moyen d’intégrer quelqu'un qui sera plus rentable pour
I’'ESAT. En accord avec celle-ci, il est ainsi souligné qu’il faut aussi que les établissements retrouvent
leurs billes : maintenir la possibilité de retour, c'est-a-dire d'accorder pendant deux mois un double
prix de journée sur l'ancien et le nouvel établissement, serait sans doute le mieux.

Un autre cas évoqué pose la question de la place de la parole vs. la mise en danger. Pour un résident
qui avait beaucoup de problemes de santé, il avait été envisagé de le mettre sur une liste d'attente
d’un FAM qui allait ouvrir. La personne n'était pourtant pas vraiment d'accord. Mais comment
prendre cette parole de la résidente ? Doit-on la maintenir dans le lieu actuel, en sachant que cela
met sa vie en danger ? Ou la contraint-on a aller en FAM, ou finalement elle se plaira bien ? Est-ce
juste le changement qui lui fait peur ? Cela renvoie in fine a la premiére remarque faite plus haut : a
quel point, étant donné I'évolution des situations, doit-on continuer a tenir compte a tout prix,
nécessairement, du fait qu’on ne peut pas revenir en arriere ?

A l'inverse, il y a aussi une prise de risques qui est soulignée : mettre sur une liste d'attente peut
toujours se solder par un refus du majeur. Dans le cas évoqué ci-dessus, la démarche n’a pas été
conduite a son terme parce que les choses se sont un peu améliorées. La résidente aurait pourtant




été prise en justifiant des problémes de santé. Cela n’a pas été fait a I'époque parce qu'elle a traversé
une période plus facile, mais aujourd'hui sa structure en vient a faire des choses qui ne devraient pas
y étre réalisées : prendre la tension, administrer des médicaments et ce sans pilulier... C'est donc la
structure qui I'a gardée qui se met en difficulté, voire en danger. Dans la pire des configurations, c’est
ensuite vers le juge que I'on se tournera: le tuteur est ici officiellement institué comme étant la
famille, qui s"en moque. Il n’y a donc pas d'aide non plus pour la structure, de ce coté.

La question des familles est alors abordée. Il faut dans I'idéal les préparer a l'avance. Certains
établissements annoncent qu’a partir de 60 ans, les majeurs doivent partir, soit en famille d'accueil
soit en maison de retraite. Si on annonce au majeur, un mois avant, que dans un mois il n'est plus I3,
gu’il s’en va... Il vaudrait mieux les préparer un an avant, leur permettre de faire une journée a droite
et a gauche de maniére réguliére. La question de la normalité peut peut-étre aussi permettre de
changer la maniére de voir ce point. Le cas est de plus en plus fréquent de familles pour lesquelles le
grand-pére ou la grand-mere fatiguent un peu, et pour lesquels a un moment donné on commence a
sentir qu'ils ont besoin d'une assistance. On leur propose alors parfois d’aller vivre, d'aller essayer
I'accueil de jour, sans qu'il soit par ailleurs question de mesures de protection. « Comme » dans la vie
de tout un chacun, on pourrait considérer qu’apres un certain age, il nous faut tous nous préparer a
autre chose. Ce qui rapproche, de fagon paradoxale, de la vie « normale » des personnes qui ne sont
pas sous mesure de protection. Mais une différence importante est notée : ce sont des personnes
« normales » de 80 ans que I'on place, la ol les majeurs dont on parle sont 4gés de 60 ans. Et des
personnes de 55 ans vont vous répondre qu’elles ne veulent pas rester la, mais la ol I'on trouve des
gens de leur age. Méme s'ils vieillissent, ils voient aussi leur état actuel. De plus, en cas de placement
en maison de retraite, par rapport a la normalité, un changement discret mais réel perturbe aussi les
majeurs placés : ils sont tutoyés dans leur établissement d’origine, mais a I'arrivée en maison de
retraite, le personnel les vouvoie. Ce sont des choses qu'ils ont du mal a comprendre, méme si ce
n‘est pas systématique. Peut-étre serait-ce déplacé de tutoyer d'emblée la personne, mais
habituellement on finit par les tutoyer, car eux tutoient les professionnels : cela géne certains des
majeurs d’en rester au vouvoiement. lls ne vont pas comprendre que s’instaure une sorte de
distance. De plus, le tutoiement facilite la relation. D’autres, plus rares, ne voudront cependant pas
passer au tutoiement tout de suite. C'est parfois une question d’age.

La question des conséquences des choix est également a prendre en compte. Comme tout un
chacun, une personne qui n'a pas voulu rentrer en ESAT, elle accepte aussi —doit accepter- de vivre
avec moins d’argent. Par ailleurs, certes, elle ne travaillera peut-étre pas pendant six ans, voire
jamais, parce qu'elle a refusé ; mais c’est aussi un choix qu’elle a exprimé et que I'on doit respecter,
si elle en comprend les conséquences. La question est : s’en rend-elle compte ?

Le paralléle avec la normalité (vs. « non normalité ») est repris. Sans doute y-a-t-il similitudes, pour
une personne en situation de handicap et pour une personne agée, mais pas tout a fait quant au
choix d’habiter dans tel ou tel quartier pour une personne réputée « normale » : il y a ici toute une
série de conditions qui sont trés spécifiques, du type : la maniére de cotoyer d'autres dans lesquels
on se reconnait ou pas. La nécessité d'expérimenter quelque chose, pour savoir finalement si la
décision que 'on a prise correspond bien a ce que I'on imaginait, a ce qu’on va vivre, n'est donc peut-
étre pas exactement la méme chose, pour ce genre de décision, que pour n’‘importe quelle personne.
Le fait de vivre avec d'autres dans un établissement collectif n'est pas du tout la méme chose que de
choisir un appartement...ce a quoi il est précisé qu’il était bien question, dans le parallele établi, de




vivre avec d'autres : par exemple, une personne vieillissante qui testerait un accueil de jour, pour
ensuite venir dans |'établissement parce que dans sa famille, les deux enfants travaillent et les petits-
enfants ne veulent pas s'occuper d’elle, sans parler d'une démence ou maladie apparentée. Ce serait
donc pour des raisons de vie sociale plutot que médicales. Reste que la notion de différentiel d’age
est assez frappante : 80 ans vs. 60 ans. De plus, la spécificité de la situation des majeurs semble tout
de méme justifier certaines exigences a leur endroit; une exigence en termes de modalités
spécifiques d’accompagnement, puisque si I'on dit au contraire que c’est un parcours « comme tout
le monde », pourquoi devrait-il y avoir des conditions spéciales de choix, de décision ? Ici, c’est le
caractére collectif des modalités qui est pointé. Pourtant, c’est bien le choix qui a été fait: les
maisons de retraite pour des personnes handicapées mentales. Elles retombent dans le milieu
ordinaire des maisons de retraite, et la différence d'age aussi est un probleme.

Une seconde précision est apportée sur le parallele avec la normalité. Le rapprochement est a
comprendre dans un sens positif : bien s{r, si cela s'applique a tous, il faut préparer tout un chacun a
un changement dans sa vie. Ce serait donc légitimement exigible pour les majeurs que l'on
accompagne. Il faut parfois les préparer, ni plus ni moins. Ce qui n'implique pas qu'il n’y ait pas des
conditions spécifiques qui fassent que pour certaines choses, il faille les préparer plus encore. C'est
plutét ici I'idée selon laquelle c’est un élément supplémentaire qui en fait des acteurs de la société
civile, comme nous autres, qui tient également compte d’une réalité psychologique : s’ils prennent
peut-étre plus de temps pour comprendre certaines choses, ils finissent par les comprendre. Ce qui
est, certes, trés variable d’une situation et d’'une personne a l'autre. A I'inverse, comprenant bien le
débat sous-jacent entre la citoyenneté de tous et la discrimination positive, si 'on met en place un
systeme qui aide les gens qui sont dans ce type de situation, ici la normalité invoquée montre que
c'est un choix, pour des personnes agées « normales », par exemple, qui est quand méme compliqué
aussi, aujourd'hui. Ce n'est pas tout a fait la normalité : c'est une situation spécifique, pour elles
aussi, dans laquelle il est difficile de choisir; pour toute personne agée confrontée a ce genre de
choix, c'est-a-dire rentrer dans une structure collective. Si, comme pour la sexualité évoquée dans le
récit, on retrouve avec ce choix I'idée que la normalité se situe dans le fait que ce soit compliqué
pour tous, il y a une différence qui doit étre notée : pour la sexualité, cette équivalence est a mettre
plus en avant, par comparaison avec la question du choix du lieu de vie, a cause d’une spécificité, de
guelque chose de délicat dans ce choix, en tout cas dans le choix d'un lieu d'hébergement collectif.
Cela comporte un impact pour la vie d’une tout autre nature, avec la vraie difficulté d'anticiper ce
choix, de se dire : « je dois décider trés vite sur base d'une proposition que I'on me fait ».

Différentes réactions ont lieu. On parle ici de changement d'établissement : c’est un souci quotidien
pour les tuteurs. Respecter la demande du résident n'est pas toujours évident, parce qu’il y a des
décisions que I'on doit respecter juste pour respecter la parole du majeur...et d'autres qui seront
quand méme soumises a l'avis de l'équipe, parce que cela parait compliqué a faire, ou pour
I'impression que le résident ne se rend pas compte, ou encore I'impression que cela ne vient pas de
lui directement. La question reste toujours : de quel droit va-t-on décider pour lui, ou pas ? Le tuteur
est toujours tiraillé entre respecter la demande du résident ; et vouloir étre bienveillant pour celui-ci.
C'est la question de la protection vs. la surprotection. Qui sera la, aussi, pour le dire aux
professionnels de I'établissement ? Si le travail en équipes pluridisciplinaires existe, il existe toujours
cette ambivalence : qui va pouvoir véritablement acter ce point et dire que I'on doit vraiment
respecter la parole du majeur ? Cela se traduit au quotidien : prend-on la décision dans I'immédiat,
ou prend-on le temps de réfléchir ? Est-ce nécessaire ou pas ?




Le fait de discuter dans une équipe d'une demande, d’ores et déja, peut étre percu comme, déja, une
écoute de la parole du majeur. Le reglement permet-il d’accéder a cette demande ? Quel est son
budget ? Méme si la réponse est non, il ya au moins déja cette écoute, une discussion. Méme si cela
peut aussi interroger, a I'inverse : se dire que si untel fait une demande, et que c'est toute une
équipe pluridisciplinaire qui va se réunir et devoir réfléchir a sa demande. Cette remarque suscite la
réaction suivante: elle dit quelque chose sur le processus, la prise de décision. Pour certaines
demandes, on semble ne pas se poser la question et sur d'autres, le professionnel se dit plutét que la
demande ne vient peut-étre pas du majeur. A-t-il méme conscience, vraiment, des implications ? Le
réflexe est alors d'en parler en équipe. Ne pourrait-on expliciter le genre de choses qui font qu'il y
une tendance a initier cette démarche-Ia, alors que dans d'autres circonstances on ne l'initie pas ? Un
cas rapporté illustre ce point. Un résident, en couple avec une autre résidente, vit au premier étage
d’uns structure, la dame au second. Leur relation est un peu compliquée, c'est-a-dire que quand
monsieur part en vacances, il ne se géne pas pour avoir d’autres aventures. Un jour, ce résident se
présente avec une demande, dont on ne sait pas vraiment de qui ni comment cela s'est fait: le
couple souhaite dormir ensemble. Sur ['établissement, personne ne dormait ensemble. Et
finalement, en les interrogeant indépendamment, un par un, est apparu que ce n’était pas vraiment
un souhait chez le monsieur : c¢’était plutot madame qui I'incitait a prendre cette décision. Il fallait
donc trouver un compromis : des moments ensemble en soirée ont été organisés. Finalement, ces
temps-la n'étaient pas véritablement investis, le monsieur il évitant la dame, qui elle essayait d'éviter
le monsieur. Mais la dame, pour rattraper le temps perdu, venait le matin réveiller le monsieur a cinq
heures, pour prendre le café avec lui. Cette situation a posé beaucoup de difficultés. lls avaient certes
une demande : dans quelle mesure a-t-on le droit d'intervenir dans cette demande ? Mais en méme
temps, il s’agissait d’essayer de protéger le monsieur de madame, puisqu'ils ne sont pas
d'accord...tout en étant conscient que quelque part, c'était quand méme prendre une décision a leur
place ? Comment « intervenir » dans ce couple ? Cela illustre a quel point la prise de décision est
toujours changeante.

Un critere de partage en équipe semble se faire jour au fil de la discussion: plus les majeurs
impliquent les professionnels dans leur histoire, plus cela devient compliqué. Le plus souvent, quand
les majeurs arrivent a se gérer a peu preés tous seuls, pour eux c'est plus simple. A partir du moment
ou il faut I'intervention de professionnels, que cela ne répond pas a leurs demandes, d’autres choses
sont mises en place. La situation se cristallise et au final, on ne va pas du tout dans la bonne
direction. Il arrive donc que les professionnels expriment aux majeurs que des choses ont été mises
en place, quine correspondent pas a ce que les majeurs attendaient, et qu’ils doivent désormais
essayer de se débrouiller seuls ; ou, une fois leur demande plus précise, gu’ils reviennent les voir, car
elle est actuellement incompréhensible pour les professionnels. Et que sans les comprendre, les
professionnels ne peuvent pas y répondre. Les majeurs interpellent les professionnels comme tiers,
mais ne parviennent pas a se faire comprendre, ou ils ne sont pas bien entendus, ce qui conduit les
professionnels dans des directions ou les choses empirent plutdt que le contraire.

A ce stade, il devient méme difficile de conserver un regard objectif. Les professionnels sont
tellement impliqués dans la situation gu’ils en viennent a sur-protéger. Le cas de ce monsieur est
illustratif : il avait les traits tirés, parce qu'il était réveillé a cinq heures du matin. Il essayait de ne pas
croiser madame. Mais madame souffrait énormément de cet éloignement, c'était donc tres
compliqué. Dans quelle mesure les professionnels peuvent-ils prendre la décision ? C'est aussi a eux
d'apprendre. Par ailleurs, il ne faut pas sous-estimer les ruses et autres ressources des majeurs :




peut-étre se voyaient-ils le soir sans que cela se sache, parvenant peut-étre a se faufiler dans leurs
chambres respectives ? Le fait d'en discuter en équipe est un bien, mais la survenue de cette
discussion dépend aussi de la formation de I'éducateur. C'est aussi une limite, parce qu'entre le jour
ou le questionnement survient et la réunion en équipe hebdomadaire, une semaine s’écoule...
Quand I'équipe revient vers les majeurs, avec quelque chose a proposer, ils ne sont plus du tout dans
la demande mais finalement, ils se sentent un peu obligés de faire ce qu'on leur propose. L'équipe
semble toujours avoir un train de décalage.

A cette attitude des équipes en établissement, cette interpellation et ce questionnement qu'’ils
manifestent, les délégués réagissent. Le fait d'en parler, comme pour n'importe quelle situation, est
percu comme un bien : cela prouve aussi que le majeur a été écouté. Mais il y a des questions plus
intimes, finalement, sur lesquelles il n’y a peut-étre pas lieu d’intervenir.

Une méme situation est rapportée, avec une dame qui fume des cigares. En ce moment, elle est en
surconsommation. Or, il y a un enjeu dans la relation avec I'équipe, une sorte de provocation : elle
leur demande de gérer sa consommation de tabac, mais elle agit contre, a I'insu de I'équipe. Plus
I’équipe essayait d’avoir les cigares qu’elle achetait dans leur dos, plus la majeure s'énervait. Elle en
redevenait presque violente, ce qu'elle n'était plus. Il lui a alors été dit : « tu veux acheter des cigares,
c'est toi qui I'as décidé, fais donc ce que tu veux et nous ne nous en occuperons plus ». Le probleme
s'est résolu comme ¢a. Mais le lacher prise était difficile : si elle se mettait a fumer 20 cigares sur la
journée, ce serait délicat. Il faut conseiller, informer. L’équipe essaye donc d'influencer sur autre
chose. Il lui était permis de sortir quand elle le voulait, a partir du moment ou elle avait de l'argent,
pour qu’elle ne pratique pas la mendicité ou qu’elle ait des comportements inadaptés sur I'extérieur.
L’équipe lui a donc certes dit de faire ce qu’elle voulait de ses cigares, contournant le probleme de sa
santé en soulignant par contre qu’elle sortait sans doute un peu trop, qu’elle en était souvent
fatiguée et qu’il faudrait peut-étre réduire les sorties a deux fois par semaine. De fait, la résidente
achete moins de tabac, puisque moins sur |'extérieur. La frustration liée a la gestion externe de sa
consommation a été contournée par ce biais. La laisser gérer seule sa consommation, pendant une
semaine, I’a rendue moins en colére, moins agressive. Elle avait gagné : il n'y avait plus d'opposition.

Un apport est fait sur la perspective systémique. C'est-a-dire que conseiller a certaines personnes :
« ok, faites-le ! » pour des comportements problemes peut parfois étre justement ce qui léve (ou
affaiblit) I'envie de les réaliser —et leur réalisation concrete. Plutét que de maintenir un systeme

d'escalade réciproque, I'équipe semble avoir choisi de faire tout le contraire de la position attendue
d’elle : déclarer « ok, vas-y ». Peut-étre n’y-a-t-il cependant pas eu suffisamment de temps de test,

car aprés une semaine a peine, I'équipe a mis autre chose en place.

Autre regard, le point de vue juridique, la question de la régulation par le marché ou par I'Etat : ou on
laisse les personnes faire, surtout pour une décision commune, comme quand deux personnes
doivent se mettre ensemble, et c'est « le marché » qui va au mieux réguler la situation ; ou c’est
I’Etat qui agit, c'est-a-dire que I'on intervient pour essayer d'influencer la maniére dont le choix se
construit. La difficulté restant de se dire: est-ce qu'il faut intervenir ? Est-ce qu'il ne faut pas
intervenir ? Est-ce qu’il faut laisser faire ?

Dans le cas considéré, la premiére décision de la résidente avait : « je veux arréter de fumer ». Mais
chaque jour, la demande était différente. L'équipe, confrontée a cette labilité, finissait par ne plus
savoir quoi faire. Serait-ce le réle du délégué, plus externe, d’intervenir ? Cela rejoint encore la




qguestion de la surprotection. Le discours qui a été tenu a ainsi été que son budget n’était pas
extensible a loisir, qu’elle était toujours en demande, et qu’il fallait donc appeler sa tutrice pour voir
ce dont elle serait amenée a se priver-le coiffeur, par exemple. Cela permet de concrétiser les choix
des majeurs, de les amener a les réaliser aussi. La deuxieme décision mise en place, celle de limiter
les sorties, n'était pas prise que vis-a-vis de cette résidente, mais aussi parce ce qu’elle distribuait ses
cigares achetés et mettait en danger d'autres résidents qui avaient arrété de fumer et portaient des
patchs. Sa dynamique relationnelle personnelle 'amenait a acheter beaucoup I'affection des autres
par le troc, ce qui conduisait a mettre en danger beaucoup d'autres personnes. Une sorte d’effet
« boule de neige » lié aux conditions collectives de I’'hébergement se présentait et devait étre pris en
compte. Pour conclure, le tuteur essaye aussi d'aider I'établissement, parfois, pour essayer
d'avancer. La recherche est celle du bien-étre de la personne, au final, mais en la laissant parfois face
a ses échecs.

Avec la notion de bien-étre, on retrouve une tension déja évoquée : une certaine opposition entre,
d'un coté, penser le bien-étre (« on laisse faire, ou au contraire on empéche ? ») et, de I'autre coté,
plutét penser I'autonomie (c'est-a-dire : quoi qu'il en soit, y compris si ¢a veut dire dégrader sa santé,
on respecte la décision). Cette tension entre les deux parait rarement résolue.

Ici, le paradoxe est que si le bien-étre était de la laisser fumer, a court terme, a plus long terme, le
bien-étre aurait sans doute disparu. De plus, nombre de résidents qui fonctionnent beaucoup aux
repéres extérieurs, car assaillis de beaucoup d'angoisses : respecter leur décision tous les jours, ce
serait les soumettre a des reperes changeants. Ce qui n'est peut-étre pas « repérant ». Enfin, d’autres
attendent des professionnels qu’ils prennent une décision a leur place, parce qu'ils ne sont pas en
capacité de le faire.

Mais la question qui se pose dés lors est peut-étre, justement, que ce type de relation possible -qui
fournit quand méme un cadre et des repéres- pourrait expliquer parfois que cela puisse étre
difficilement compréhensible, pour les majeurs, de s'entendre répondre que I'on ne comprend pas
leur demande cette fois et qu’ils doivent revenir aprés y avoir réfléchi. Pour le tourner de facon
volontairement polémique, n'a-t-on pas dans |'établissement des personnes qui sont justement la
pour aider a comprendre, c'est-a-dire qui sont pergues comme étant la pour aider les majeurs, qui
eux se positionnent comme suit : « si nous sommes ici, ce n'est pas pour rien, dés qu’on ne comprend
pas trop, allons les voir et ce sera a eux de se débrouiller » ?

A ceci, les professionnels répondent qu’au-dela d’un certain stade, nécessairement, ils ne peuvent
pas comprendre : « on ne fait pas de miracles ». Les majeurs doivent tout de méme pouvoir formuler
a minima leur attente: il ne s’agit pas de la deviner. Ce sont aussi les propres limites des
professionnels. Les limites de l'institution et des majeurs ont été évoquées, eux parce qu'ils sont
parfois incapables de savoir ce qu'ils veulent et de savoir I'exprimer, mais les professionnels ont aussi
leurs propres limites. Ce qui est difficilement, voire pas du tout, mesurable. Ces limites dépendent de
chacun : sensibilité, vécu, histoire propres entrent en ligne de compte. Certaines personnes vont
ainsi mieux comprendre certaines choses. C'est une caractéristique propre a chacun et a chaque
situation, ce qui justifie I'importance d'une réunion pluridisciplinaire ou sont mis en commun
sensibilités, points de vue et histoires. Elle a aussi ce but : discuter certaines techniques, certes, mais
aussi mettre en confrontation différents caracteres et différents points de vue et positions. Il est




d’ailleurs important que cela puisse se faire en présence du majeur, afin qu'il puisse intervenir au fil Pl

de la discussion. A
Le temps qu'il faut pour prendre une décision, le temps nécessaire a la délibération et la mise en
commun, a été évoqué : il a méme été question de « dispositif ». Une question serait : comment le
structurer ? Faut-il des dispositifs ? Est-ce de l'ordre de l'intangible, et il devrait en rester ainsi, ou
cela devrait-il étre beaucoup plus formalisé et bienveillant ?
La discussion indique que tout dispositif créé doit avant tout ne pas étre fermé, ni rigide. Un RS
dispositif, dans lequel on procédera par étapes, ne solutionnera pas forcément un cas comme celui
des cigares. La majeure sera simplement frustrée de savoir que ce sont des caprices d'éducateur. S'il
y avait bien eu la mise en place d’un dispositif pour limiter sa consommation, cela I'a frustrée parce
que I'attention était portée sur elle...Ou qu’au contraire on ne s’intéressait peut-étre pas trop a elle a
ce moment. Mais cela restait le probleme d’un dispositif centré sur elle, avec au coeur la question de

I'attention qui lui était portée —ou lui faisait défaut. s
Un élément explicatif est apporté : sans doute un peu trop prétentieux telle quelle, I'affirmation est

que les professionnels ont parfois I'impression de mieux connaitre les majeurs qu’ils ne se ~ |iii::

connaissent eux-mémes. Pour certains choix, qu’ils font de maniere effective, les professionnels
anticipent que cela va les mettre en difficulté, parce qu'ils les ont déja vécus. Pourtant, le risque est
pris tout de méme, car les majeurs évoluent : il arrive qu’un échec antérieur se transforme en succes
ultérieur. Mais cela pese parfois sur I'action des professionnels, qui les limitent dans leur décision,
car ils anticipent que cela va atteindre les majeurs, sans qu’eux méme s'en rendent vraiment compte.
Survient la difficulté de se mettre a la place de I'autre : le majeur vit avec des gens qu’il n'aime pas
forcément, mange avec des gens qu’il n'aime pas forcément, travaille avec des gens qu’il n'aime pas
forcément... Dans ces conditions, chacun fumerait peut-étre des cigares, mangerait peut-étre des

tonnes de chocolat et ne se laverait peut-étre pas. A quoi cette attitude conduit-elle ? Possiblement, e

a plus de dignité et de souplesse des dispositifs et des évaluations. S’imaginer a 40 ans, avec son b

directeur, sa mére ou son pére autour de soi, vous demandant ce que I'on veut faire, devrait donner |1 1i::

a réfléchir aux professionnels. Il ne s’agit pas, pour autant, de donner des directives, mais d’exposer it

les choses au majeur. Certains sont malades les huit jours qui précédent, se décomposent parce
qgu'on va « faire leur projet personnalisé ». Pour certains résidents, cette réunion, qui leur est
consacrée « rien que pour eux », est un fort facteur de stress.
Plusieurs apports sont faits. D’abord, si certains des majeurs présentent un trouble anxieux majeur,
étre le centre de l'attention sera effectivement une épreuve pour eux, malgré le « bien-fondé » de
cette attention accrue. Second point, relatif a la meilleure connaissance des majeurs par leurs
accompagnants : une flopée de travaux en psychologie et, plus généralement, ce que chacun
expérimente, montrent qu’en général, nous définissons tous mieux autrui, celui qui est en face de
nous, que nous—meémes ; et que réciproquement, I'on est mieux défini par les personnes autour soi
gue par soi-méme, car ce sont des personnes extérieures et sans doute plus objectives, dans le

croisement de leurs subjectivités. v

D’autre part, la discussion semble de nouveau faire vraiment écho, comme pour tout un chacun, avec AP0

la question des contraintes. Ce qui frappe, dans ce qui est rapporté, pour ceux qui travaillent avec les ot
majeurs sur différents terrains et sous différents angles, c’est a quel point, contrairement a I'image Ly
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plus stéréotypée que peuvent en avoir des gens qui sont beaucoup plus extérieurs a la protection des
majeurs, a la vie en établissement et le travail avec eux, il existe de fortes parentés, y compris par
exemple dans la construction de : « qu'est-ce que ma vie ? ». En effet, il vient en quelque sorte d’étre
dit que, comme pour tout un chacun, d’autres nous définissent mieux que nous-mémes. Avec, peut-
étre, pour différence, cette capacité, cette compétence dont disposent les personnes dites
« normales » d'en prendre conscience, plus facilement ou plus durablement. C’est finalement un
constat assez partagé socialement. La nuance a ne pas perdre est qu’il existe un certain nombre de
situations, sinon tout le dispositif de la tutelle, qui n’existerait pas s’il n’y avait pas besoin, justement,
de dispositifs spécifiques.

En faut-il d'autres ? Celui qui a été décrit, par exemple, autour de la consommation de tabac, en est-il
un ? Permet-il de dépersonnaliser les reproches, c'est-a-dire d’en faire un dispositif décidé en équipe
et pour lequel, si la personne n'est plus d'accord d'une certaine maniéere, c’est au dispositif qu’elle
doit en vouloir ? Plutot qu’aux personnes qui auraient décidé : « tu vas faire ceci ou cela » ?

Les retours sont qu’il semblerait effectivement préférable de dire que c'est une décision d'équipe,
plutét que du seul référent du majeur par exemple. Dans le cas contraire, cela risquerait de braquer
le majeur. Cependant, méme en lI'annongant comme décision d’équipe, cela n’interdit pas de la
revoir. Se mettre seul dans une situation de prononcé d’interdiction serait périlleux et sujet a bien
plus de subjectivité. On retrouve le méme positionnement général vis-a-vis de I'argent, dans I'abord
du budget. Ce ne serait pas ici la personne, mais 'institution d’une tutelle qui reste visée, et qui porte
largement ou préférentiellement sur I'argent. C'est cela qui est considéré comme principe de réalité,
lorsqu’il est dit par exemple que ce sera moins d’argent pour autre chose parce que le budget est
nécessairement contraint. Et sur ce point, I'institution, qui n’a pourtant pas a le gérer, va de nouveau
se mettre en difficulté avec quelque chose qu'elle ne gere pas. Est-il cependant possible, pour des
qguestions comme celles-la, de déconnecter les deux poéles ? En fait, il semble y avoir un va-et-vient
entre le type de décision que I'on prend et I'argent qu’il faut pour les prendre. Doit-on ne pas séparer
radicalement les deux versants, méme si, effectivement, la séparation peut avoir son intérét ? Le
dispositif pourrait ne pas étre quelque chose de trés structuré, mais une externalisation de la
guestion financiere pour réguler un peu les échanges ne pourrait-elle étre intéressante ? Avec pour
limite la limite que ce soit quand méme de I'argent pour faire quelque chose, ce quelque chose étant
ce dont on discute, précisément -c'est-a-dire : du tabac ou pas de tabac.

La question du nécessaire partenariat n’est pas toujours résolue non plus. Avec certains tuteurs, les
professionnels d’établissements disent travailler sans souci, mais que d'autres tuteurs ne sont jamais
rencontrés. Certains majeurs répondent a la demande du professionnel de poser la question a son
tuteur : « je ne le connais méme pas ». Autre cas : quand la famille exerce la mesure et qu'elle a recu
une éducation particuliére ou il ne faut pas dépenser l'argent, que faire ? Il manque aussi des tuteurs
parents, ce qui a des conséquences sur les prises de décision et dans les prises de risques, dans la
liberté qu'on laisse ou qu'on ne laisse pas. Mais reste que lorsque c’est leur enfant, il « faut » qu’il
économise pour préparer I'avenir, au cas ol les parents ne seraient plus la. Il ne « faut » donc pas
gue le majeur change d'institution, bien qu’il nécessiterait d’étre en FAM ou en MAS, parce que les
parents ne veulent pas voir leur enfant plus handicapé qu'il ne I'est. Ils laissent donc leur enfant dans
un lieu de vie qui n’est pas adapté. La question de la surprotection, quand le tuteur est un parent,
n'est pas du tout la méme. Il n'y a pas cette neutralité évoquée plus haut. Le retour des parents dans
les établissements est par exemple : « vous étes au service de la personne. Je suis son tuteur, vous




devez me rendre des comptes », mais ce n’est pas de comptes financiers qu’il est alors question : de
quel droit le majeur est-il envoyé chez le coiffeur, sans avoir averti le parent-tuteur ? Or, parfois, les
professionnels affirment ne pouvoir quand méme pas envoyer un courrier pour demander au tuteur
si une majeure peut aller chez le coiffeur : il semble peu admissible de lui en demander I'autorisation.
Les tuteurs professionnels reconnaissent que de leur coté, la relation aux familles peut parfois avoir
lieu sur ce méme mode.

L'anecdote du coiffeur et des racines est intéressant. Cela peut paraitre un détail, mais il est assez
révélateur : on ne voit pas comment on peut formaliser, méme si ¢a parait pourtant essentiel, dans
un dispositif, dans une loi ou dans des dispositions légales, I'idée qu'il faut avoir cette capacité
d'attention au quotidien. C'est évidemment personne dépendant et certains passeraient
complétement a co6té. Cette capacité de se rendre compte, I'accompagnement tient aussi a cela et
I'on ne peut pas le formaliser completement non plus, bien que ¢a paraisse important. Tous ces
petits détails sont le travail des professionnels. In fine, ils composeront cependant avec I'exigence de
la famille : la fois suivante, quand le majeur se rend chez le coiffeur, la famille est prévenue. On
mesure a quel point il n’est pas possible d’étre rigide, puisque ces situations sont toutes particuliéres.
Il serait tres difficile de trouver un dispositif qui convienne a toutes les situations, car elles sont
toutes trés concrétes, tres personnelles, et les décisions sont prises au cas par cas. Comment trouver
des lors un dispositif applicable et répondant a toutes les situations différentes ?

Une piste pourrait étre de travailler le rapport entre les personnes qui prennent soin des majeurs au
quotidien et le tuteur, par exemple ; trouver des modalités d'interaction autres, pour prendre en
compte cette singularité. Un dispositif en tant que dispositif /égal semble moins évident a envisager.
Ce n'est pas du domaine de compétence d’une loi. Par contre certains reglements de
fonctionnement pourraient contenir des dispositions pour permettre aux majeurs d’agir selon leurs
besoins proximaux, tel qu’aller tous les mois chez le coiffeur. Ceci raméne le groupe a la question de
la prise de décision : qui a le droit de prendre une telle décision ? En I'occurrence, les tuteurs parents
sont souvent ceux qui actent que « non, le majeur n’a pas besoin d’avoir une télévision ».

Un cas décrit illustre une chaine de recherche en légitimité décisionnelle. Une personne est
énurétique, quasiment toutes les nuits. L’équipe en vient a se dire qu’aprés avoir vraiment essayé
toutes les possibilités pour que ce ne soit plus dérangeant pour elle, il faudrait passer au port de
protections ; mais 13, le sentiment est que personne n'ose prendre cette décision. Il est envisagé de
soumettre le probléme a la psychologue, voire la psychiatre ; puis, au le corps médical. Mais qui
osera prendre cette décision, puisque le cas ne s’est jamais présenté et qu’aucun résident ne porte
de protection ? Cela conduit aussi a parler d'éthique : certains penseront que « ¢a ne se fait pas »,
parce que c’est une régression, ou que ¢a ne vaut que pour les personnes agées... Qui, donc, prendra
cette décision ? Le résident lui-méme en est incapable : il ne sait pas parler, on ne constate que
physiqguement qu’il est géné le matin, car il ne veut pas rester dans son lit. Il retire de suite son
pyjama et se balade en peignoir, en attendant qu'on vienne lui faire prendre son bain. C’est le seul
signe qui indique que cela le dérange de se réveiller dans des draps mouillés : il est incapable de
verbaliser et il ne sait pas ce qu'est une protection. Il ne peut donc pas prendre cette décision.

Ce que ce cas inspire est que quand la décision devient difficile ou constitue un dilemme, il devient
justement difficile de décider d’une action « d’autorité » ou « de bon sens ». Une nouveauté, dans la
loi sur les droits du patient, déplace un peu le probleme : la loi dit que les décisions, en matiére de




santé, se prennent avec le professionnel de santé et avec le patient. Autrement dit, et c'est la loi de e

2002, c'est un changement tres important! Le professionnel de santé fait une proposition, ALl

gu’ensuite le patient accepte. On a introduit le mot : « avec ». Personne ne sait encore trés bien ce e
gue veut dire cet « avec », mais ce qu'il y a derriere, c'est qu'effectivement il faut étre plusieurs et
interagir pour prendre la décision. Cela déplace la maniére de comprendre la décision : le « avec »
semble dire qu’il faut articuler ce que vous pensez étre pour le bien de la personne, avec ce qu'elle en
pense elle-méme. Toute la difficulté est |a : on ne sait pas trés bien ce qu'on doit mettre en dessous
du « avec ». Surtout quand la personne n’en pense rien et qu’elle ne peut pas du tout s'exprimer ;
quand elle en pense quelque chose, mais qu’elle ne peut pas du tout s'exprimer; ou quand elle
exprime quelque chose qui n'a rien a voir avec ce qu'elle veut.
Ainsi d’un majeur aux ongles de pied dans un trés mauvais état, dont il ne voulait pas du tout qu'on
s'en occupe, mais dont il se plaint a longueur de journée. Il exprimait qu'il ne voulait pas qu'on y

touche, mais a longueur de journée, il souffrait et montrait qu'il souffrait. Que décider ? Le laisser Jife

souffrir ? Ou agir de force ? Et serait-ce aussi un jeu, ol le majeur fait la victime, qui si on la soigne ne P ee
pourra plus se plaindre ? Le pédicure a été réclamé et déplacé plusieurs fois, sans méme avoir pu e

toucher ses pieds. Le seul recours devient encore le juge, si les majeurs sont sous tutelle. ~ |II1I100

Une remarque nuance la difficulté : certaines décisions sont plus réversibles que d’autres. Les
changes peuvent étre essayés, puis enlevés. L'idée qui se dégage semble étre surtout : ne pas rester
seul face a ses problemes. Médecin traitant ou juge sont des interlocuteurs a considérer. Dans le cas REEE
de la pédicure, la famille reprochait leur attitude aux professionnels, qui ont été obligés de prendre
une décision sans I'accord du majeur : passer par une anesthésie. La loi dit que I'urgence permet
d’intervenir, mais c’est aussi devenu, ici, une urgence parce que |'on a voulu respecter son processus
de décision.
C’est un des enjeux du travail accompli par le groupe : matérialiser le fait que cela est trés complexe.

La seule mise en place des outils dans la loi ne produit la capacité de tous a gérer les situations, a Bl

I'interface entre établissement, mandataires et majeur. Autrement dit, il semble normal que ce soit ~ [:::::

compliqué. Ce n'est pas que I'action est mauvaise en soi, mais que c'est intrinséquement complexe. S isa

Concretement, dans tel établissement, la peur du dentiste est grée en endormant les majeurs et en Sos
faisant les soins, tous les ans, pour toutes les dents en une seule fois. Mais ceci n’est réalisable que
parce qu'il y a tout le dispositif autour : les professionnels et un certain nombre de partenaires,
susceptibles de dire, dans une discussion collective, que la situation s’est tellement compliquée que
méme si le geste peut paraitre anodin vu de I'extérieur, il faut pourtant prendre des décisions qui
sembleront hors de propos. On décide mieux dans ces situations-la, quand il y a de maniére plus
explicite un réseau autour de la personne, que dans des situations ou il n’y en a pas.
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Théme 3 : I'ouverture aux partenaires

L'OUVERTURE AUX PARTENAIRES

L'institution fonctionne trop en autarcie : elle n'a
pas a gérer tous les problemes et doit faire plus
appel a ses partenaires. (5)

L'autarcie n'est pas un choix mais une réalité subie :
identifier le "bon partenaire" est difficile, voire
impossible parfois (refus). (24)

Echanger avec d'autres partenaires, notamment des
institutions, permet de mettre ses propres
pratiques en contexte élargi et les questionner/
renouveler. (44)

Le choix des thémes et pratiques abordés dans (les)
I'institution dépend fortement des personnes qui
les incarnent. (59, 60)

La place du tuteur, du curateur, du CVS, doit étre
pleinement intégrée dans le fonctionnement de
I'institution : ils sont les défenseurs (de la parole)
de l'usager. (6, 49, 50)

Tuteur et curateur sont a informer, pas a consulter
systématiquement. Cette démarche est aussi une
forme d'écoute sensible aux fonctionnements des
majeurs. (38, 25)

La valorisation des réles sociaux implique de laisser
les usagers porter seuls leur parole, selon leurs
capacités effectives. (13, 25)

Le réle préventif, puis d'accompagnement, est aussi
(surtout?) du ressort d'autres partenaires (tels
psychologues, conseiller conjugal). (19, 45, 36)

Le fonctionnement institutionnel peut oblitérer ces
réles possibles : I'absence des partenaires dans
certains temps en est I'un des exemples. (33, 58)

La participation des partenaires aux processus se
décide en direction. (33, 58)

Le recours a la tierce personne (le partenaire
exérieur) est aussi une forme de réponse aux
usagers. (37, 41)

Certaines questions nécessitent la neutralité du
tiers extérieur a la situation, d'autant plus sur des
dimensions intimes. (37, 41)

Dans la vie ordinaire, tout un chacun ne fait pas
d'emblée appel a un tiers extérieur pour les
questions du quotidien (notamment intimes). (40)

Ce theme est celui dans lequel on trouve le plus d’interprétations.

Premier point: l'institution fonctionnerait trop en autarcie. Elle ne devrait pas gérer tous les

problémes et devrait faire plus appel a ses partenaires. Une interprétation divergente est que

I'autarcie n'est pas un choix, mais plutot quelque chose qui est subi: comment identifier le bon

partenaire ? Ce n'est pas évident, parfois méme impossible. Il peut étre refusé, au sein méme de

I'institution, d'aller chercher un partenaire extérieur a l'institution qui pourrait peut-étre aider.

Autarcie donc, peut-étre ; mais subie, trés certainement.

Second polle de tension: échanger avec d'autres partenaires, notamment d'autres institutions,

permet de mettre ses propres pratiques dans un contexte plus élargi et de les questionner, voire les

renouveler. C'est une idée assez divergente avec celle selon laquelle, au sein de I'institution, le choix

des termes qu'on aborde et des pratiques qu'on s’autorise a aborder dépend fortement des




personnes qui les incarnent. Une forme de réponse du berger a la bergére : il ne suffit pas d’aller voir
ailleurs, méme si des choses existent ailleurs, les personnes qui, au sein de l'institution, la font vivre,
feront en sorte que certaines choses ne soient pas abordées.

Trois interprétations au moins semblaient indiquer que la place du tuteur, du curateur, du conseil de
la vie sociale, devrait étre pleinement intégrée dans le fonctionnement de l'institution, en tant que
défenseurs de la parole de l'usager, sous-entendant que celle-ci ne l'est pas suffisamment. En
divergence, un retour était que le tuteur et le curateur sont certes informés, mais pas a consulter
systématiquement. Cette démarche-la illustrerait aussi une sensibilité au fonctionnement particulier
de certains majeurs. Pour I'un des majeurs en question dans le couple amoureux, justement,
informer mais ne pas consulter pleinement et intégrer un « défenseur de parole » était ce qu’il
souhaitait ; et certainement pas prendre I'avis d’un tiers sur ses décisions. Par ailleurs, 'expression
de « valorisation des réles sociaux » semblait aller dans le méme sens : elle semble impliquer qu'on
doit laisser les usagers porter seuls leur parole selon leur capacité effective. On peut pas tout a fait
dire que valoriser et laisser les majeurs porter seuls leur parole selon leur capacité est complétement
opposé a l'idée que d'autres peuvent aussi s’en faire les défenseurs, mais une certaine divergence
doit pourtant ici étre relevée, quitte a I'amoindrir ensuite.

Une quatriéme tension était notée. Un role préventif, et éventuellement méme d'accompagnement
du majeur, est aussi porté par d'autres partenaires, par exemple le psychologue et les conseillers
conjugaux. Face a cela, dans certains fonctionnements institutionnels, le réle possible pour ces
partenaires n'a plus sa place: le partenaire peut par exemple étre absent de certains temps
spécifiques, par exemple de certaines réunions ; ou il peut avoir été présent avant, mais ne I'est plus.
S'il est important de les voir comme des partenaires qui portent l'aspect préventif d’une démarche
d’accompagnement de la participation, face a cela la difficulté est qu’encore faut-il qu'ils en aient la
place, dans le dispositif institutionnel. D'autre part, ce qui s'oppose aussi a l'idée d'un réle préventif
partagé communément dans un collectif a définir, on retrouve aussi l'idée selon laquelle la
participation des partenaires au processus de décision / d'accompagnement préventif se décide en
direction. La direction prend des décisions avec lesquelles les équipes doivent ensuite composer,
tandis que l'autre interprétation est un peu plus collaborative, collective : on partage une certaine
responsabilité, un accompagnement, une prévention.

Il avait été dit que le recours a la tierce personne, aller chercher quelqu'un d'autre, un partenaire
extérieur, est par ailleurs aussi une forme de réponse aux usagers : ce n'est pas toujours a nous de
répondre. Ainsi que déja dit, I'institution ne doit pas répondre a tout, mais plus que cela: aller
chercher quelgu'un d'autre, extérieur a l'institution, c'est aussi une réponse de !'institution, qui est
simplement médiée par quelqu'un d'autre. D'autre part, certaines questions nécessitent justement la
neutralité d'un tiers extérieur a la situation, d'autant plus sur des dimensions intimes —-méme si cet
accent mis sur l'intimité mériterait sans doute d’étre modéré. On retrouve des aspects, finalement,
déja abordés dans les deux themes précédents. En bref : cette neutralité du tiers extérieur est donc
importante et c'est aussi une forme de réponse. Il y a 2 niveaux : c'est déja une réponse que d'aller
chercher quelqu'un d'autre, méme si on ne donne pas la réponse soi-méme ; mais de plus, cela vaut
le coup de le faire, parce que cet autre a quelque chose de plus que nous, il est plus neutre. A
I'inverse, en divergence avec ce regroupement d'interprétations, il y a aussi cette idée que dans la vie
ordinaire, tout un chacun ne va pas d'emblée chercher un tiers extérieur pour les questions du
quotidien, notamment intimes. Dans une vie de couple, celle de n'importe quel couple, il y a des




hauts et des bas : se rend-on d'emblée chez le sexologue pour autant ? Mais face a cela, il y a la
spécificité d’une vie en institution, avec une neutralité qu’on n’y trouve peut-étre pas et qu’il faut
aller chercher.

Retour des participants et discussion

Un rectificatif est d’abord apporté. Concernant le conseiller conjugal, des débats avaient eu lieu sur
le fait d’avoir attendu que cela aille mal pour faire appel a un conseiller conjugal. La question
soulevée était de savoir pourquoi il n'y avait pas été fait appel avant. L'interprétation faite était alors
gue quand un couple va bien, comme dans la vie de tous les jours, on ne fait pas appel a un conseiller
conjugal : on fait appel a lui quand ¢a va mal. C'est donc une réponse qu'on peut apporter pour cette
personne-la. C’'était une réponse a la question de savoir pourquoi, d'emblée, une prévention n’avait
pas eu lieu en faisant de suite appel a un conseiller pour s'assurer que tout se passe bien pour le
couple amoureux. Il semblait en fait logique qu'on ne fasse appel a lui que lorsque ¢a allait mal. Et
dong, dans l'interprétation relative a la vie ordinaire, il fallait retenir que tout un chacun ne fait pas
d'emblée appel a un tiers extérieur pour les questions du quotidien. Une reformulation doit donc
étre apportée au tableau 3 : « dans la vie ordinaire, tout un chacun ne fait appel a un tiers que
lorsqu'un probléme se présente ». L'interprétation peut donc étre mise en regard de celle sur le réle
préventif. Pour le dire autrement : faire appel a un tiers extérieur pour résoudre un probleme qui est
inexistant semblerait incongru.

D’autres réactions ont lieu. Sur le cas du tuteur / curateur a informer mais pas a consulter
systématiquement, il est relevé que dans le récit, le monsieur du couple amoureux ne souhaitait pas
gue ses parents soient consultés. La question semble donc n’étre pas vraiment celle du réle du tuteur
en lui-méme : ce n’est pas tant que le majeur souhaitait que le tuteur ne soit pas au courant,
d'autant qu'il n'en avait pas. Il ne voulait simplement pas que quelqu'un intervienne, ici par rapport a
un membre de sa famille, parce que c’était une question intime, parce que c'était une question de
son couple. Cela ne regardait que lui. Par ailleurs, I'une des interprétations rappelées (la 25) disait
que le fait que ces personnes ne soient pas sous tutelle est une richesse.

Une précision est donc apportée en retour de ces remarques. L'écoute « sensible » s'applique plutot
au couple amoureux : c’est le fonctionnement de cette personne qui fait qu’il ne voudrait surtout pas
informer sa famille ; et il n’a pas de tuteur, par ailleurs. La question de l'information systématique
des tuteurs et du curateur s'appliquait effectivement au couple non amoureux, pour lesquels ces
interlocuteurs ont été juste informés. Peut-étre la case mériterait-elle d’étre scindée ; et plutot que
d’insister sur I'idée de I'aspect « fonctionnement personnel », parler plus simplement de respect des
personnes.

La discussion se poursuit. Dans le couple amoureux, la difficulté est manifestement que cela touche a
guelque chose d'intime : quelque chose qui ne regarde qu’eux, donc ni un tuteur ni la famille (en
I'occurrence, il n'y avait pas de tuteur). Mais la famille n'a pas non plus a intervenir, parce que c'est
délicat de la faire intervenir dans une situation comme celle-la, qui reste trés intime. Pour le
« couple » non amoureux, ce n'est pas le méme registre : pour ce « couple », on n’est plus sur le
registre de l'intime. Il s’agit simplement de les faire changer de chambre, les faire changer de lit, les
faire changer de lieu de vie. C'est tres différent. La question ne se pose donc pas au méme niveau. La

case mériterait donc d’étre rectifiée. Quitte a garder la formulation « tuteur et curateur sont a
informer, mais pas a consulter systématiquement », sans perdre cette idée mise en avant d’une




« autre registre ». D’'un co6té, c'est une question d'intimité; de I'autre, une question de Pl

fonctionnement. Cela pourrait d’ailleurs s’ajuster a toute autre question qui toucherait a l'intimité,
par exemple la santé. 5%
Se pose une question de clarification: concernant cette question d’intimité, tuteurs, curateurs et
familles sont-ils méme a informer? Y a-t-il méme une obligation de les informer ? Lors de la
restitution du projet personnalisé, I'obligation existe d'informer les tuteurs. Mais le majeur peut
dire : de cela, on ne parle pas. Reste qu’en pratique et a l'inverse, les tuteurs réclament le droit de
savoir : assurance habitation, déclaration a la CAF, incidences administratives... Ce n'est pas une
question d’autoriser ou non, mais de devoir étre au moins informé pur pouvoir agir. Sur un autre
terrain, celui d’'une relation de couple, en supposant que le Monsieur ou la Dame invitent chacun
leurs parents ou tuteurs : il y aurait dans ce cas une information qui poserait les faits, mais pas une
demande d’autorisation. Mais si, le jour de la restitution du projet personnalisé, il existe un manque

d'harmonie au niveau de I'acte sexuel, qui pese d’un poids évident dans le couple mais que le majeur ARG

indique que c’est trop intime et qu’il ne veut pas que son parent soit au courant, les professionnels P ee
n’en parleront pas. C'est le projet de la personne. Et de méme vis-a-vis du tuteur : ce serait pareil. Les i

difficultés sexuelles ne les regardentpas. LIl

La question qui se pose alors est de savoir: jusqu'ol place-t-on les choses dans le projet
personnalisé ? Il semble que celle-ci se pose, pour les professionnels de I'institution, en réaction a
obligation d’inviter le tuteur, qui leur pose parfois des problémes, bien que ce soit institutionnel, une REEE
procédure, une politique en vigueur dans l'institution : étre présent. Le tuteur lui-méme peut
d’ailleurs se trouver effectivement en porte-a-faux, confronté a une situation ou il entend des choses
que le majeur a pu raconter, ou se trouvant témoin de sa bonne ou mauvaise conduite dans le cadre
du travail. Le projet individuel de la personne doit étre centré sur la personne, doit définir des
objectifs que la personne doit atteindre; pas les problemes qu’elle a. Ce sont deux choses

différentes. Une modération est apportée par les professionnels : tout n’est pas détaillé. Le contenu s

est de type: «le couple rencontre des difficultés relationnelles ». Les difficultés sexuelles ne se
travaillent pas dans le cadre d'un objectif de travail. Cela ne peut pas se mentionner dans le cadre i
d'un projet individuel : I'on est quand méme censé partir de la personne elle-méme, a voir si elle va Febes
exprimer d’elle-méme que ¢a ne va pas sur ce plan. %
Il est alors relevé que c’est bien ainsi que s’était posé la question de la sexualité concréte. « Ca » ne
marchait pas, les majeurs s’en plaignaient. Si la personne |'exprime, y a-t-il un espace pour ¢a ? La
question est aussi de savoir si, entre tout ce qui est exprimé entre la personne et les éducateurs et ce
qui se trouve inscrit dans le projet personnalisé, il peut y avoir de la marge. A ce niveau, une marge
est affirmée : tout n'est pas écrit ni défini. Pourtant, certains foyers n’ont pas forcément la bonne
démarche : les tuteurs sont invités a la synthése, mais avec le détail complet du quotidien cette fois.
Cela pourrait poser probleme, car tout est abordé : ’hygiéne corporelle et autres, ce qui peut étre
génant. Or, les tuteurs pourraient étre plutot invités suite a la synthése, au moment ou se fait le

projet, puis les inviter a la signature du projet, entre le directeur et le médecin. La personne, le e

majeur est bel et bien présent dans la plupart des cas et s'exprime tout de méme : il reste possible de e

lui dire que si elle n'est pas d'accord, ou qu’elle souhaite que I'on arréte I'exposé, c’est toujours R
possible. A s
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Certains tuteurs indiquent ne pas participer a la restitution de la synthése et n'assister qu'a la
restitution du PPI ; a la définition des objectifs. Mais finalement, dans la restitution, cela semble étre
parfois peut-étre pire : dans plusieurs foyers, il y a tout de méme des tentatives d’entrer dans les
détails, mais sans les donner réellement ; de plus on aborde justement les choses les pires, les plus
négatives, sorties de leur contexte. Cela a donc pour effet de dévaloriser complétement le majeur. Si
le r6le des tuteurs est alors de défendre la parole du majeur, il faut rentrer encore plus dans le débat
que lors d'une synthese. Cela permet cependant d’entendre aussi, du coup, le positif comme le
négatif et la mise en valeur du majeur. Quant aux majeurs eux-mémes, leur attitude varie. Entre les
trois foyers d'hébergement que connait un professionnel, par exemple, quand I’éducatrice a lu une
synthése en disant qu’un majeur ne voulait pas se laver, le majeur s’est énervé en lui disant qu’elle
n'avait pas a dire ¢a devant tout le monde. C’'e(it donc été mieux, cette fois, que le majeur ne soit
présent qu’a la signature.

En réaction inverse, il est indiqué que la synthése sert aux nouveaux éducateurs qui accompagnent et
aux nouveaux arrivants pour savoir ce qu'il faut travailler ou pas avec la personne. Si les majeurs ne
participent plus, on écrit quelque part leur histoire dans cette synthese... De plus, si toute I'équipe
est amenée a partir et que des nouveaux arrivent, ils ne savent pas qu’il faut accompagner le majeur
sur tel ou tel point. Les majeurs semblent coincés de partout : ils sont détaillés, disséqués. Certains
tuteurs vont donc refuser les comptes-rendus de vacances : s'ils se payent des vacances a 2000 € qui
sortent « de leur poche », un rapport de comportement n’a pas lieu d’étre. Ce a quoi les institutions
répondent qu’il s’agit d’un outil, pour objectiver que le séjour n'était pas adapté : trop de vacanciers,
trop loin, trop chaud, ou le majeur n'a pas du tout adhéré a I'organisme. Donc, au final, cela permet
de ne plus l'inscrire dans le méme organisme.

La question de I'espace de parole et de ce qui est inscrit dans le projet est reformulée : quel est le
filtre ? Quel est le cran pour dire, ne serait-ce qu’a demi-mots, ce que d'autres ont détaillé criment
et qui posent probleme ? Si a demi-mots, cela passe mieux, qu'est-ce qui explique cela ? Et par
ailleurs : quelles distinctions fait-on entre les syntheses et la procédure spécifique d'élaboration du
projet personnalisé ?

Certaines synthéses ne vont pas jusqu'au bout : lors de la procédure d'élaboration du projet, il y a
une rencontre avec la psychologue, dont le contenu n’est pas connu. L'on n'a pas de lecture de cela.
Il'y a d'abord une rencontre « Adulte / référent habitat », « Adulte / psychologue ». Puis un deuxiéme
temps, une réunion entre la direction, le chef de service, I'éducateur référent et la psychologue. La
psychologue demande a ce stade l'autorisation au majeur d’aborder certains ponts. Les éléments de
discussion sont rédigés. Puis vient la restitution. Le tuteur parent n'assiste donc pas a cette réunion
préparatoire. Avec les tuteurs d’association, les choses sont différentes : ils peuvent étre soit a la
préparation, soit a la restitution. Mais le tuteur parent ne vient qu'en dernier lieu, c'est-a-dire a la

restitution.

Au vu de la procédure d'élaboration du projet personnalisé, on pourrait faire le rapprochement avec
la synthese en contexte hospitalier : un moment ou I'équipe fait un point a propos de la situation
d'un patient. Le groupe confirme que ce sont juste deux noms différents : la synthese explique sur
I'année ce qu’il s'est passé, dont découle le projet suite a ce qui vient d'étre évoqué, ce qui est
proposé comme axe de travail; dans la restitution, ol tout le monde se rencontre, c'est
effectivement ce que d’autres appellent « synthese ». Mais il s’agit juste de deux écrits différents:




I’écrit de synthese reléve tout ce qui s'est passé ; et un autre document est le projet personnalisé. Ce o

sont deux choses distinctes. De fait, le mode opératoire décrit, pour la sollicitation du majeur en ALl

réunion, n’est peut-étre pas adéquat: il lui est simplement dit « si 'on se trompe, tu peux nous
corriger », mais cela associe de fait tuteurs, famille et chef de service dans une sorte d’alliance
objective. Une piste pratique concrete peut étre suggérée : scinder les 2 formats de réunion,
indépendamment de ce qu'on met derriere les mots, ce pour la géné évoquée de voir certaines
choses abordées devant les personnes présentes. Pour prendre une analogie dans le champ
hospitalier, a I'exemple de la psychiatrie : puisque I'on sait maintenant qu’un dossier peut étre lu par
le patient, certains termes n’y apparaissent plus. Dans le cas des mesures de protection, la réponse
est que le majeur peut accéder a son dossier, mais que la juge des tutelles va retirer des pieces.
Une question d'information est posée sur la consommation de tabac évoquée auparavant: si une
réunion d’équipe a lieu pour en parler de cette situation, comment s’appelle-t-elle ? La réponse est :

réunion d’équipe. Mais cela pourrait étre dit pendant la réunion de synthése, en indiquant que Al

durant I'année, de nombreux problémes dans la gestion du tabac ont été rencontrés; peut-étre P ee
aussi, détailler les mesures mises en place et dire ou en est la situation au moment de la synthése. A A

chaud, il ne s’agira que d’une réunion d'équipe, avec compte-rendu, donc une trace. Les synthéses, | :.::

elles, n'ont lieu qu’une fois par an, sauf cas exceptionnel. Dans certains cas, méme si cela est assez “eleied

long, elles ont méme lieu tous les cing ans. La loi de 2002 précise par ailleurs la fréquence de révision
du projet personnalisé. Le fait d’étre en établissement (majeur et professionnel) permet plus de
facilité. Pour les tuteurs, travailler en établissement permet justement de connaitre les gens, de
connaitre leurs projets, de les questionner. Ce qui facilite la révision des projets et I'avancée des
situations.
Un retour est opéra a la question initiale de savoir s'il y avait, quelque part, soit dans la loi soit dans

aboration du projet personnalisé de l'institution ~ |[:::::

un reglement, prévu une participation du tuteur a I'é

(loi 2002-2, par exemple). Le projet doit effectivement étre restitué au tuteur, de méme qu'il est s

impligqué dans sa signature. Ce n’est pas prévu spécifiguement, mais cela tombe sous le coup de tous
les actes, méme a titre personnel, qui doivent étre visés. Les tuteurs réaffirment d’ailleurs qu’ils
tiennent a ce que le majeur les signent aussi : I'anecdote rapportée est celle d’un passage du tuteur
en institution, auquel on a annoncé que I'on va signer le projet du majeur et qui, se présentant,
constate que le majeur est parti en chantier. Le tuteur n’a pas signé et est revenu quand le majeur
était la. s
De par 'existence de la loi de 2007, n’y a-t-il pas en principe deux projets différents : celui prévu par
la loi 2002-2, concernant l'institution ; et celui concernant la tutelle elle-méme ? La réponse du
groupe est qu’il s’agirait de la méme chose. La personne dispose d’un projet tutélaire, d’un projet
institutionnel, d’un projet ESAT et, parfois méme, d’un projet SAVS. Elle n’en manque pas ! Et en plus
du projet et du reglement, elle recoit une notice d'information ainsi qu’une charte des droits et
libertés. ot

Est-il important qu’ils soient similaires ou différents ? C'est en général similaire, tout en sachant que Rdies

c’est tutélaire. Protection de la personne et protection des biens sont distingués : un péle financier, s

un pole « protection de la personne ». De maniére un peu automatique, I'on essaye d'instituer avec e

I'institution. C’est donc aussi fonction de ce que I'institution va dire aux délégués/associations. e
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La question est de nouveau posée : comment articuler adéquatement ce qu'il faut dire et ne pas
dire? Fusion ou articulation des types de réunion ? Et le cas échéant, quel type d’articulation ? Il est
rappelé qu’a chaque fois, tous les écrits, toutes les synthéses sont épluchées, reprises, nuancées.
Avec plus de temps, dans l'idéal, on trouverait : une synthése, comme point d’étape, a la limite
presque une photographie de ce qui est vécu. Puis viendrait un projet personnalisé, ou I'on doit
informer le tuteur. Et enfin, la signature du contrat de séjour.

Un constat interne devrait étre posé, quelque part dans le processus, mais auquel n’assisteraient pas
forcément les tuteurs ni la famille. Car si celle-ci est parfois présente, des problémes avec la famille
font que les professionnels ne savent pas comment dire certaines choses, ni méme s’il faut les dire.
Puis viendrait I’élaboration du projet, ou faire intervenir le tuteur, parce que cela touche souvent a
I'argent, a des autorisations ou pas. Le tuteur et la famille seraient donc nécessaires. Puis viendrait la
signature, a la lecture du contrat de séjour, avec le directeur, le tuteur, le référent et le majeur. Cela
n’est pas le cas aujourd’hui, il faudrait sans doute en parler, sur base d’un constat véridique : les
professionnels dévoilent la vie des majeurs devant tout le monde.

La présence du tuteur a I'élaboration d’un projet pourrait de plus valoir partout, des que le majeur
est accueilli au sein d’un établissement. Certaines associations travaillent plus avec des personnes
atteintes de maladies psychiques, sans que les tuteurs soient pour autant forcément associés aux
élaborations de projet. Un coup de téléphone les prévient que le majeur sort et veut un logement,
mais méme si le projet est beau le majeur peut parfois ne pas avoir les finances nécessaires : il faut
donc retravailler le projet. Si le tuteur n’est pas la pour participer a I'élaboration, le projet ne pourra
jamais aboutir. Et de plus, en psychiatrie, il arrive aussi que I'on n'ait pas cette vision-la : comment le
majeur va-t-il faire en autonomie ? Parfois, dans I'élaboration de la synthése, de petits détails sont
quand méme importants a connaitre, parce que le tuteur ne s’en rend pas compte. Dans la
restitution du projet, il faut donc quand méme détailler un peu. Les professionnels reconnaissent
aussi qu’il est intéressant que les tuteurs soient présents a la synthese, parce que la logique du projet
leur devient mieux compréhensible, tout comme ils apportent réciproquement des éléments
auxquels les professionnels ne pensent pas.

Cette derniére remarque est en lien avec I'ensemble du tableau, I'ouverture sur I'extérieur : ne peut-
on imaginer que la personne qui participe puisse tierce par rapport a tous les intervenants évoqués
jusqgu’ici, qui commencerait a élaborer quelque chose avec la personne ? En effet, il a été noté que le
majeur ose dire certaines choses aux personnes qui sont ses interlocuteurs toute la journée, mais
peut-étre pas tout.

Cela semble avoir existé. Certains professionnels ont été coordinateurs du projet d'une personne :
cela signifiait qu’ils suivaient le projet d'une personne avec laquelle ils n’avaient aucun contact au
quotidien. lls ne la connaissaient pas, ils n'étaient pas de son établissement. Le fait d’étre dans une
institution gérant plusieurs structures le permettait : ils assistaient au projet d’'une personne qu’ils
n’avaient parfois jamais rencontrée, qu’ils ne connaissaient pas. lls entendaient des habitudes de vie,
ce qui se passait a I'ESAT et le coordinateur était 13, pleinement, pour donner la parole. Il animait la
réunion, il donnait la parole et devait vraiment défendre le majeur quand ¢a n’allait pas a I'ESAT :
« qu’est ce que vous avez fait pour que ¢a n’aille pas ? Pour que ¢a aille mieux ? Qu’est ce que vous
avez proposé ? » Son role, bien compris, était vraiment de bousculer tout le monde. La limite était
que la casquette institutionnelle restait la méme, les structures étant gérées par la méme institution.




Une question est posée : n'est-ce pas faire montre aussi d’une forme de pouvoir sur la personne ? it

Les professionnels répondent qu’ils ont surtout une mission. lls ne la pergoivent pas comme un ALl

pouvoir, méme s’il est rétorqué qu’en droit, cela s’entend comme un pouvoir. Est ainsi invoquée la e
liste du procureur qui existe comme tiers possibles de la personne: si l'usager rencontre un
probléeme dans l'institution, il peut appeler un tiers qui va venir essayer de régler le probléeme.
Malheureusement, cette liste n’est que peu ou pas accessible. Elle vient a peine d’étre publiée et les
personnes ne sont pas connues. Si les volontés de défendre I'usager, de le mettre en avant, semblent
affirmées, dans les faits c’est une autre réalité que I'on rencontre.
Il apparait aussi difficilement concevable de faire appel a une tierce personne pour concevoir un
projet, quand déja beaucoup de difficultés existent a recueillir les désirs des résidents. L'observation
permet de concevoir le projet, de les comprendre ; et d'autre part, certains résidents ont besoin de
connaitre la personne et de pouvoir lui faire confiance. Dés qu'une nouvelle personne intervient, le

majeur a besoin de temps pour pouvoir s'adresser et faire appel a elle. Cela prend du temps. Il faudra St

toujours du temps, il ne peut pas étre question d’une personne qui arrivera simplement e

ponctuellement. Tout comme on ne peut envisager une personne nouvelle chaque année: les Sy
mouvements récurrents dans I'équipe perturbent déja les résidents. L’'on pourrait penser que cela caild

sera source de renouvellement des pratiques ou de la relation, mais non : cela semble le plus souvent | i:::

une source de frustration. Et le terrain de la déficience y est éminemment pour quelque chose.

L'OUVERTURE AUX PARTENAIRES TR

L'institution fonctionne trop en autarcie : elle n'a L'autarcie n'est pas un choix mais une réalité subie : $ @ hin
pas a gérer tous les problémes et doit faire plus identifier le "bon partenaire" est difficile, voire it
appel a ses partenaires. (5) impossible parfois (refus). (24) ALY,

Echanger avec d'autres partenaires, notamment des . . . T R (e
S Le choix des themes et pratiques abordés dans (les)| |-« +-
institutions, permet de mettre ses propres . ) . o
) L . I'institution dépend fortement des personnesqui |  [ii::
pratiques en contexte élargi et les questionner/ R A
lesincarnent. (59,600 | free

renouveler.(44) ||

La place du tuteur, du curateur, du CVS, doitétre | | Ll

pleinementintégrée dans le fonctionnement de Tuteur et curateur sont a informer, pas a consulter i)t

I'institution :ils sont les défenseurs (de la parole) systématiquement.(38, 25) Y
de l'usager. (6, 49, 50) e

Une démarche d'information des tiers, maisnonde |  |. ...
consultation systématique, est aussi une forme e

d'écoute sensible et de respect des personnes [ ...

(majeurs). (38, 25) wh

La valorisation des réles sociaux implique de laisser| |1 :::"

les usagers porter seuls leur parole, selonleurs | |-« -.

capacités effectives. (13,25) | i

Le role préventif, puis d'accompagnement, est aussi Le fonctionnement institutionnel peut oblitérer ces e,
(surtout?) du ressort d'autres partenaires (tels réles possibles : I'absence des partenaires dans AL
psychologues, conseiller conjugal). (19, 45, 36) certains temps en est I'un des exemples. (33, 58) et

La participation des partenaires aux processusse | |ttt

décide en direction. (33,58 | | ...,

Le recours a latierce personne (le partenaire | | |l

exérieur) est aussi une forme de réponseaux | [ | e

usagers. (37, 41) g

Certaines questions nécessitent la neutralité du Dans la vie ordinaire, tout un chacun ne fait appel a 3k s

tiers extérieur a la situation, d'autant plus sur des un tiers extérieur que lorsqu'un probléme se

dimensions intimes. (37, 41) présente. (40) e
e A
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Théme 4 : 'abord de la sexualité AL,

L'ABORD DE LA SEXUALITE 3%

Laquestion de lasexualité concrete est toujours | [oeee

La définition de la sexualité doit étre travaillée , . R | -
.. L Lo ) escamotée. Elle n'est pas considérée comme de . 8
explicitement, inscrite dans la réflexion et les outils . o, S Y (- <
Lt I'ordre de la mission éducative (de o

de |'établissement. (8) . RS
I'établissement?). (59, 60, 27) Spa

Le recours aux professionnels n'a pas plus de raison Le recours aux professionnels spécialisés SR
d'étre que dans un couple normal, a circonstances (psychologue, sexologue) n'a pas lieu, alors que RS
comparables. (40 Cestnécessaire (neutralité, intimite). (27)___ e

Les personnes "déficientes" doivent pouvoir I S FU I £
Ce recours serait utile aux professionnels autant pod:

expérimenter toute la palette des relations S

u'aux personnes.(28) | i
"normales" (plus vues comme négatives) (14, 39) q P 28) il

Laréférence alanormalité estune entréee | | i

intéressante pour aborder ce théme.(51) | [

Commentaire des chercheurs SEEE
On note d’abord cette premiére idée selon laquelle la définition de la sexualité doit se travailler
explicitement : il faut I'inscrire dans la réflexion sur les outils de I'établissement. L'idée était que cela
devait se travailler, d'une fagon ou d'une autre. De maniere divergente, il est opposé que la sexualité

concréte, méme quand travaillée, reste escamotée. Lorsque la question est posée, il est d’ailleurs sovie

répondu aux professionnels plus spécifiguement concernés que cela n'est pas de l'ordre d'une
mission éducative. Serait-ce de I'ordre de la mission de I'établissement ? Il existe une tension entre
« travailler la sexualité » et, de l'autre c6té, I'idée selon laquelle ce qui en est le cceur n'est pas
travaillé. C'est le point sur lequel les professionnels achoppent lorsque I'on pose vraiment la
question.
Second ordre d'interprétations divergentes : le recours aux professionnels, sur cette question de la
sexualité spécifiquement, n'aurait pas plus de raison d'étre que dans un couple normal, a
circonstances comparables (soit : quand ¢a va mal parce que c'est la vie de couple dans sa normalité,
il n’y a pas de raison d'aller consulter un tiers). Mai a I'inverse, est affirmé aussi que non : le recours
aux professionnels spécialisés (psychologues, sexologues notamment sont mentionnés) n'a pas lieu
de maniére générale, ou plus spécifiquement, alors qu’il est nécessaire pour les questions de
neutralité et de rapport a l'intimité déja retrouvées plus haut. D'un cété, une affirmation selon

laquelle ce serait de I'ordre d'un fonctionnement normal, donc pourquoi agir différemment pour les o e

majeurs plutdt que d’autres ; et d’un autre, a l'inverse, I'idée selon laquelle le contexte dans lequel Te e

on se situe (institution, majeur protégé, difficulté a aborder des questions trés concrétes) i

nécessiterait justement que d'autres que les personnels de I'établissement, de I'institution, le 2P
fassent. BRE
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Troisieme convergence : les personnes dites déficientes devraient pouvoir expérimenter toute la it

palette des relations dites normales, positives comme négatives. Il serait de I'ordre d’une pleine
participation que de les laisser expérimenter les disputes de couple, le bris de vaisselle et la
réconciliation trois jours plus tard... Or, a I'inverse, il y a certes la question de la palette des relations
normales ; mais en méme temps, pouvoir faire appel aux professionnels, méme pour des moments
négatifs et normaux dans une vie de couple, aiderait bien les professionnels de l'institution eux-
mémes. Ce ne serait pas uniquement pour les majeurs qu’il faudrait aller chercher ailleurs une
certaine compétence, la question de la neutralité ou le rapport a I'intimité : c'est aussi parce que cela
permet de répondre a ces questions.
Derniére tendance formulée : la référence a la question de la normalité, la normalité d'une vie de
couple, la normalité de I'évolution d'un couple ou la normalité des rapports entre personnes qui
éprouvent de I'affection I'une pour I'autre, semble une entrée qui pourrait étre intéressante pour

aborder ce quatrieme theme. Il en a d’ailleurs déja été beaucoup question, finalement, dans les e

points précédents. La notion de la normalité semblait intéressante pour ce qu’elle conduit a P ee
envisager que les personnes déficientes ont des désirs comme les autres : du travail au quotidien et e

le choix du lieu de vie qui reste vraiment central. 1110

Réactions des participants et discussion
Il est relevé que la question de la normalité s’applique aussi a celle du logement, pas uniqguement
celle de la sexualité. La sexualité est aussi une opportunité pour poser qu’il peut étre intéressant de
considérer aussi certains fonctionnements des majeurs comme de l'ordre de la normalité. Des
spécificités doivent néanmoins étre identifiées, qui font qu'on ne doit cependant pas tout a fait
normaliser ces fonctionnements: plus rien de spécifique ne devrait sinon étre entrepris pour
accompagner les gens. Or, leur situation reste assez spécifique pour nécessiter un accompagnement
particulier.

La sexualité, chez les personnes handicapées, reste par ailleurs un sujet trés tabou. Or elle existe, il e

ne faut pas le nier mais au contraire pouvoir en parler. Un commentaire ajoute que c'est d’ailleurs
une autre maniere de comprendre « normalité » : statistiquement, cela se produit fréquemment.
« Normal » au sens ou cela arrive fréquemment. Il faudrait donc arréter de traiter cela comme un
probléme, mais il faut le voir comme quelque chose qui se présente régulierement et avec lequel on
doit composer. Un autre retour souligne que c'est aussi la normalité dans le sens ou, comme tout
probleme dans un couple extérieur, les proches feront appel a un tiers extérieur. On vit avec des
personnes handicapées dans I'institution et I'on peut faire appel, en cas de probléme, quand ce sont
des problémes pour lesquels on ne se sent pas pouvoir répondre. De ce point de vue, I'institution ne
fait pas assez appel a des personnes extérieures.
Une tension récurrente est soulignée : a la fois, il n'y a pas nécessairement a faire appel ; mais on
peut quand méme le faire quand un probléme se pose. La case doit sans doute étre modifiée. Un

point est par ailleurs un peu « piégeant », notamment en matiere de sexualité : est-ce qu'il est méme S

possible de concevoir ce que serait la sexualité normale ? Par exemple, en termes d'orientation eesh

sexuelle ? Les professionnels se posent souvent cette question. Quand des résidents affirment avoir S

fait I'amour, les détails qu’ils donnent démontrent que ce n’est pas du tout la notion de sens e
commun. Mais ce genre de choses n'est pas facile a aborder, concrétement. Les majeurs eux-mémes ol
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vont peut-étre étre génés d’en parler aux professionnels, méme quand ceux-ci sont capables de
I'entendre, de les conseiller, de s’y adapter.

Relativement au tiers extérieur, il est par ailleurs difficile de trouver le bon professionnel. Quand les
professionnels de I'institution se rendent sur I'extérieur pour des rendez-vous médicaux destinés aux
majeurs, les praticiens paraissent parfois peu adaptés. L'idéal serait que ces personnels soient formés
sur le handicap : I'approche, déja ; I'écoute et la réponse ; le fait d'expliquer en termes simples ; avoir
la patience de prendre le temps, de rassurer sur ce qu’on va faire ; expliquer l'acte ; étre tolérant,
aussi. Rire au nez des majeurs n’est par exemple pas utile... Quand un majeur déclare : « On a fait
I'amour, j'ai couru apreés lui dans la chambre », un personnel extérieur ne va peut-étre pas du tout
comprendre et répondre qu’il n’est pas la pour ¢a. Cela se voit et s’entend.

Fait-il imaginer d'organiser un dispositif, quel qu'il soit (de formation, par exemple), pour que le
professionnel que I'on va chercher a I'extérieur et qui devrait expliquer cela soit mieux identifiable ?
Un exemple en réponse est apporté : le réseau Handident. Des personnes formées passent dans les
institutions et font des diagnostics sur les résidents accueillis. lls connaissent leurs difficultés,
prennent le temps. lls savent qu'ils sont lIa pour toute la journée. lls savent qu'ils vont voir dix
personnes et rencontrer des difficultés. Cela pourrait étre étendu a plusieurs corps de métier, par
exemple la gynécologie. Cela se trouve, heureusement, chez certains professionnels sans formation
spécifique, mais il est tout de méme attendu un minimum d’écoute et de tolérance de leur part. Une
personne accompagnée a son premier rendez-vous chez le médecin généraliste a ainsi répondu au
médecin, qui s’adressait au professionnel accompagnant et lui demandait « c'est pour quoi ? »:
« Elle, elle va bien : c'est moi qui suis malade » ! Le médecin ne s'adressait méme pas a la personne.

L'exemple donné est trés parlant: si cela commence a se savoir, une forme de handicap reste
délicate. On peut supposer que les professionnels rencontrés, dans le milieu extérieur, anticipent que
ce sera plus délicat et engendrent ainsi, d’ailleurs, une forme de légitimation des difficultés
intellectuelles. Les exemples apportés semblent indiquer que de nombreuses personnes, dans le
champ de la santé par exemple, sans méme parler de la mairie ou du commissariat, continuent a ne
pas faire ce qui semblait commencer a se diffuser. Si on fait I'analyse comparée avec ce qui se passe
des personnes dites normales, on peut imaginer que pour des situations plus complexes et plus
délicates on soit encore loin du compte. A quel point y-t-il encore a réfléchir dans le domaine de
I'information, du consentement médical, pour toutes personnes a fortiori ?

Certaines caractéristiques ne sont pas encore assez prises en compte. Une personne accompagnée se
fait un accident, il faut faire une prise de sang. Un médecin lui propose de faire le dépistage du VIH.
Au préalable, le tuteur avait dit aux médecins : « parlez-lui en face, articulez bien ». Le médecin lui a
pourtant posé la question en se détournant... Mais tout le monde n'est pas malveillant. Certaines
personnes ne savent tout simplement pas quoi faire. Certains majeurs vont facilement parler a
d’autres : dois-je répondre ? Ou pas ? Eux n’ont pas cette distance, des le début. Certaines personnes
sont simplement mal a l'aise. Certes, parfois, il n'y a aucun effort de leur part mais d'autres « ne
savent pas ». L'idée d’une formation pourrait étre indiquée pour ces personnes qui veulent bien faire
mais ne savent pas comment. Tandis que dans la catégorie du non investissement personnel, les
comportements sont flagrants : autant avoir dans ce cas la sincérité de le dire. L'exemple est cité
d’un médecin qui faisait des ordonnances sans rencontrer les majeurs eux-mémes. S'il s’agit
simplement de questions financiéres, autant dire que cela ne l'intéressait pas. Ce médecin, qui a




pourtant décidé de rester médecin traitant pendant des années, n'a pas laissé de compte-rendu sur
ce qu’ils ont fait. Le personnel ne dispose de rien.

Cependant ces attitudes se rencontrent aussi ailleurs, par exemple dans I'administration. Voire
méme au tribunal : pour aller rencontrer le juge des tutelles, au passage du portique de sécurité par
exemple. Un tuteur a renouvelé la mesure de protection d'un adulte qui « présente bien », mais qui
est réellement déficient. Lorsque celui-ci se présente devant le portique et que le policier lui dit :
“videz vos poches”, le majeur répond : “ouais” et ne bouge plus. Le policier ne savait plus quoi dire.
Pourtant la consigne lui paraissait simple: il s'est juste dit « ce monsieur va comprendre » et
pourtant...le majeur ne comprenait pas. Plus loin: certains magistrats lisent le document puis
s'adressent aux majeurs. Cela arrive souvent, de méme que les juges qui reprochent aux majeurs de
ne pas connaitre leur date de naissance. Un cas exemplaire est cité : celui d’'un majeur, inscrit aux
fichiers, qui devait tous les ans faire ses déclarations de domicile. Il n"avait pas rempli certaines
obligations légales. Il est repassé devant le juge, qui voulait lui mettre six mois de prison ferme, pour
n’avoir pas déclaré son changement. Or, pour cette personne handicapée, se dire tous les ans qu’elle
doit confirmer a la police ou elle vit, ce n'est pas possible. Et ce n'est pas au tuteur de le faire. Cet
exemple pointe donc une faille dans le systéeme : certaines obligations ne peuvent étre remplies par
une personne handicapée, du fait méme de son handicap.

Le fait de se dire qu'il faut former ces professionnels a s'adresser le plus adéquatement possible a ces
personnes, serait sans doute une formidable opportunité de les former a s'adresser convenablement
a tous.

Est aussi pointé qu’il reste trés difficile pour tout majeur protégé d'aller porter plainte seul. Tout peut
pourtant aller porter plainte, en théorie. Dans les faits, eux reviennent vers les tuteurs en pleurant
parce que I'agent en poste ne veut pas prendre leur plainte. Agent qui méconnait la loi, dans ce cas,
mais qui a aussi certains majeurs face a lui qui ne savent pas s'ils sont sous tutelle ou sous curatelle.
Dans ce cas, certaines associations invitent a accompagner les gens sous tutelles pour aller porter
plainte, car ils sont plus fragiles. Il faut aussi tenir compte des dénonciations de faits d'agression
sexuelle qui, peut-étre, n’existent pas. Mais le fait que le tuteur s’y rende, c'est aussi apporter une
sorte de crédit supplémentaire a la demande du fonctionnaire de police. De plus, le tuteur est
souvent auditionné, parfois méme avant le majeur !

Autre cas de la vie courante : les sorties au restaurant. Un couple de personnes porteuses d’une
trisomie 21 voulait manger au restaurant. La réservation s'était bien passée au téléphone, mais
quand les majeurs se sont présentés, il n’y avait plus de place. Les restaurateurs ne savaient pas que
c’était pour deux personnes en situation de handicap et pourtant, la réservation avait été
confirmée... De ce fait, les professionnels de l'institution en sont a réserver non pas au nom de
I'institution, mais toujours en leur nom personnel. Il arrive fréquemment, quand I'acces est possible,
gue malgré une salle quasi-vide, les majeurs soient placés tout au fond de la piece. Cela semble étre
une pratique courante. |l semble qu’une piste d'action d’un autre ordre se présente : au-dela de la
formation en tant que telle, dans le champ professionnel, une sorte de campagne de sensibilisation
et de rencontres/confrontations, comme un dispositif ou I'on passe du temps auprés des majeurs,
semblerait plus indiqué. Une remarque critique est apportée: malgré la multiplication des
reportages, nombres d’entre eux (par exemple, consacrés a des personnes porteuses d’une trisomie
21) montrent des majeurs qui passent un permis de conduire ou deviennent apprentis coiffeurs. Il y a




une évidente volonté de « donner une bonne image » -méme si les reportages sont tout de méme
diffusés a 23:00. Or, quand ces majeurs font une sortie et que les personnes les découvrent riant a
grands éclats, se mordre, baver, le méme regard péjoratif persiste.

Une question peut se poser: est-ce transversal aux différents types de handicaps ou est-ce a
spécifier par type de handicap ? Le fait de se baver dessus, par exemple, pourrait parfois étre
retrouvé chez certaines personnes en situation de grand handicap moteur... il apparait que cela peut
également se manifester en présence d’une personne dont le handicap n’est pas apparent d’emblée,
peu manifeste. Ce serait bien une question de tolérance : plus le degré de handicap est important,
plus cela se voit. Mais le regard que les gens posent, rien que le regard, importe énormément. Les
résidents le sentent. lls sont d’ailleurs souvent en crise, aprés coup, par rapport a ¢a.

Dans quelle mesure cela devrait-il étre pris en compte, en lien avec la participation ? A partir de quel
moment cela devient-il un vrai frein a la participation du majeur, plus spécifiguement en lien avec le
lieu de vie ? L'une des réponses est que cela se répercute dans le cadre des activités développées
depuis le lieu de vie. Ainsi, lors d’un concert dans une médiathéque, un endroit plutot petit, toutes
les places de devant étaient déja prises et un groupe de majeurs s’était placé a I'arriére. Or les
résidents expriment leurs émotions physiquement et vont étre trés bruyants, ou d’autres qui seront
trés contents vont se mordre la main et crier ; d’autres peuvent se mettre a chanter, ou encore a
applaudir. 1l s’agissait d’'un concert de jazz, dont le public avait une écoute «tres sensible ».
L'accompagnant a beaucoup apprécié ce concert, car les résidents y étaient trés réceptifs : leurs
visages témoignaient du fait qu’ils ressentaient les émotions visées par la musique. Mais de
nombreuses personnes les regardaient du coin de I'ceil a cause du bruit, semblant juger que les
résidents n’avaient rien a faire la. Le professionnel a donc pris la parole quand il en a eu l'occasion,
pour expliquer la situation et remercier les personnes de faire preuve de tolérance par rapportaca:
le fait que les majeurs soient contents et qu'ils s'expriment a leur fagon. Cet accés a la culture est tres
important, mais la sortie en est perturbée, car si les résidents percoivent cet accueil critique, ils
n’oseront plus réitérer I'expérience. Et ils ne prendront pas autant de plaisir. C'est assez frustrant
aussi pour les professionnels et les résidents vont se limiter en retour, sur place, ou au contraire
peut-étre entrer dans une crise. En sentant tous les regards pointés sur eux, ils n’arrivent pas a
contenir leur angoisse et leur frustration. L’équipe en vient un peu a restreindre ces activités.

La démarche de sortir de I'établissement et aller vivre en autonomie parce qu’ils en ont envie peut
étre contrariée pour les mémes raisons. Le fait d’accepter de louer a une personne sous tutelle
dépend beaucoup de I'expérience antérieure du propriétaire. Les professionnels sont alors démunis
en matiére de démarches ou de procédures contre la discrimination, ce qui conduit a sélectionner un
autre logement du coup. Pour ce qui est de faire évoluer les mentalités a ce niveau, par exemple sur
le refus au restaurant, on pourrait envisager que le directeur de l'institution se saisisse de cela et
porte plainte. Mais il y a aussi la contrainte implicite de ne pas faire d'esclandre, parce que les
résidents n'osent plus sortir ensuite. Or, sans doute I'un des bons moyens de faire évoluer les
mentalités est justement qu'ils continuent a oser sortir. A I'exemple d’une explication telle que celle
donnée lors du concert, quand le professionnel a expliqué que les résidents ne cherchaient pas a
gacher délibérément le concert, mais que c’est ainsi qu'ils s'expriment. De méme que les
professionnels de santé, dans la société en général, on trouvera ceux qui sont de mauvaise volonté,
mais ceux qui sont désemparés. Nombre d’entre eux ont juste peur, par exemple quand ils voient
qgue le majeur va s'asseoir a c6té d'eux au concert. Si 'on ne pourra pas changer tout le monde, c'est




aussi ce a quoi sert la valorisation des roles sociaux. Cela « justifie » en quelque sorte leur différence, cFallbodts

dans une certaine mesure, mais |'objectif de la valorisation des réles sociaux est aussi de montrer AL,

vraiment leurs capacités et leurs qualités aupres des autres. Si un résident ne sait pas communiquer
et n'a pas acces a la parole, quand il va faire les courses, il sait pourtant étre humoristique et, alors
gu’une caissiere pourrait étre frustrée, supposant qu’elle ne va pas parler avec lui car il n'a pas acces
a la parole, un petit jeu s’engage entre eux : le majeur lui envoie des bisous, elle lui fait la monnaie...
La ou elle aurait pu avoir peur, se disant qu’il s’agit d’'une personne handicapée qui de plus ne parle
pas, le ton de I'hnumour facilite tout. C'est une des solutions que les professionnels essaient de mettre
en place : extraire le positif, pour que la personne soit encore mieux intégrée et acceptée.
Certains usagers ou personnes en situation de handicap développent d’ailleurs une volonté assez
spontanée d'aller expliquer et faire comprendre a différentes publics, a différents niveaux, comment
anticiper et agir contre ces attitudes. Le but commun de ces usagers et des professionnels est de

faire comprendre aux autres que les majeurs sont des étres humains, avec certes un handicap. De la e

part des majeurs, cela témoigne de beaucoup de courage, car il leur faut passer au-dela de cette P ee
réticence. Les professionnels insistent sur le fait que I'on parle bien de « personnes » handicapées, i

pas « d’handicapés ». Pas plus qu’il n'y a lieu de dire « un alcoolique », on ne devrait plus parler ~ [Z::::

« d’'un handicapé » : c'est avant toute une personne avec ses capacités. Certains changements vena

sociaux sont certes de plus en plus évidents : avec la loi sur 'accessibilité, il n'y a plus un commerce
qui se créée sans avoir un comptoir adapté, un accés a l'entrée, des toilettes avec possibilité de
rentrer avec un fauteuil. Pour tous les nouveaux logements qui sont créés, tout est mis a niveau.
Mais des ponts comme l'esthétique restent négligés. Ce dernier point illustre que I'aspect
contraignant de la loi engendre presque une impossibilité de procéder autrement : autant la mise
aux normes peut étre discutée sur un certain nombre de batiments, autant pour les nouvelles
constructions ce ne sera plus possible.
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Les apports théoriques : s
A lissue de cette présentation des convergences et divergences, nous exposerons ci-dessous ol
I’ensemble d’apports théoriques qui ont été abordés, plus succinctement, lors de la seconde séance e
de la méthode d’analyse en groupe.
Autour des capabilités
Dans les approches classiques de la justice, les moyens d’existence sont le centre et le point
d’aboutissement de la recherche. L'idée de I'approche de la justice défendue par A. Sen consiste a
s’interroger sur ces moyens d’existence mais en fonction du fait qu’ils aident a construire
effectivement des vies dignes d’étre vécues (p. 278)
L'idée centrale de Sen est que pour évaluer la justice d’une situation, il faut s’intéresser non
seulement aux vies que I'on parvient & mener mais aussi a la liberté réelle que I'on a de choisir entre
différentes facon de vivre (p. 279) soves

La liberté est une chose centrale dans nos vies. Elle nous permet également d’ouvrir de nouvelles e

perspectives dans nos vies. La liberté est importante dans toutes les civilisations et pas seulement, e

comme on a tendance a le croire, dans la civilisation occidentale. La liberté permet d’ceuvrer a la
mise en ceuvre des possibilités que I'on valorise mais nous attachons de I'importance a la liberté
comme processus. En fait, pour comprendre globalement la liberté, il faut articuler la liberté comme
possibilité et la liberté comme processus. C'est-a-dire que la maniére de pouvoir choisir fait partie de
la liberté comme possibilité.
Cette distinction entre possibilité et processus et leur articulation est importante pour comprendre la
notion de capabilité (p. 293) puisqu’il s’agit d’évaluer le type de vie que la personne valorise non pas
a I'aune de la seule option qui s’est finalement concrétisée mais d’autres solutions qu’elle aurait pu SEEE
choisir, dans les limites de sa capacité réelle a le faire.
La question est donc bien de savoir sur quelle base informationnelle on va se baser pour juger de la
justice ou de I'injustice d’une société, d’une situation. C'est-a-dire, par exemple, que I'on va juger en
général I'avantage d’un individu au bonheur ou au plaisir qu’il retire d’'une mesure, a ses ressources.

La capabilité consiste a juger de I'avantage d’un individu en fonction de sa capabilité de faire des SR

choses qu’il a raison de valoriser. Cette évaluation est étroitement liée a la dimension de possibilités
(diverses combinaisons de fonctionnement) de la liberté vue sous un angle global. L’approche par les
capabilités se concentre sur la vie humaine en générale et pas seulement sur les objets de confort.
Elle se concentre sur la possibilité de réaliser effectivement les fins et sur la liberté concréte
d’atteindre ces fins raisonnées (p. 287).
L'idée centrale de cette approche est bien d’évaluer les décisions en fonction du fait qu’elles
permettent aux personnes de choisir et de réaliser différents modes de vie qu’elles pourraient
valoriser
e Un ensemble de vecteurs de fonctionnements, qui refletent la liberté dont dispose
actuellement la personne pour un type de vie ou un autre

e Ala différence de la capacité, la capabilité est réelle et actuelle il
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e La capabilité désigne une liberté qui n’est pas seulement conditionnelle mais effectivement Pl

disponible S
e Cette approche propose donc une évaluation a la lumiére des possibilités réelles et actuelles i
des personnes Pol
e Les droits sont des buts dont il faut examiner les possibilités réelles d’exercice
Dans la situation que nous avons analysée, cette approche aurait plaidé pour qu’on mette en place
une solution qui permette effectivement aux individus concernés de choisir le mode de vie qu’ils
valorisent
Autour de I'évolution des théories de la décision reee

Les théories de la décision ont fortement évolué ces dernieres années. En effet, trés influencée par s

les théories économiques, la décision a été considérée dans le cadre de ces théories comme
susceptible de faire I'objet d’une analyse technique permettant de proposer des algorithmes
aboutissant a ce qu’on appelle des optimums décisionnels. Dans cette perspective, la décision est
abordée en termes de rationnalité pure et parfaite, c’est-a-dire qu’on raisonne comme si on pouvait
réunir I'ensemble de I'information pertinente permettant de décider rationnellement.
La prise de décision est alors une question d’expertise qui peut étre menée en rassemblant toutes les
informations sur la situation et en effectuant un calcul d’allocation optimal des moyens en fonction
de la ou des fins poursuivies.
Cependant, pour étre pertinent, on a besoin dans ce modéle de faire un certain nombre
d’hypotheses restrictives par rapport a la réalité. Une de ces hypothéses est, par exemple, de

considérer que les individus raisonnent a partir de préférences données. el A

Or, ces derniéres années, on s’est rendu compte que cette modélisation de la prise de décision était e

beaucoup trop réductrice et que les situations complexes dans lesquelles on se trouvait de plus en s

plus souvent demandaient un autre modele décisionnel. De nouvelles théories de la décision, en A

régime de rationalité dite imparfaite se sont développées. Dans ces théories, on considere a la fois AR

que les décideurs manquent d’information sur la situation et ne sont pas parfaitement rationnels. En
effet, de nombreux facteurs sont susceptibles d’intervenir dans les décisions, qu’ils soient
émotionnels, relationnels, ..Autrement dit, le contexte a une influence considérable sur la
délibération et la prise de décision. L'apport majeur de ces nouvelles approches est sans doute
d’amener a considérer que les décisions se prennent dans le cadre de processus de délibération et
que les caractéristiques de ce processus décisionnel doivent étre étudiées de prés.
Ces théories nous invitent donc a déplacer notre attention de la décision et de son contenu vers le
processus de décision. Les anglo-saxon parlent d’ailleurs de « décision making process ». Le
processus de décision est un processus collectif qui implique plusieurs acteurs en vue de prendre une
décision que I'on veut adéquate, légitime et efficiente. En d’autres termes, la décision doit étre

envisagée dans le cadre d’une action collective, ici en I'occurrence d’accompagnement d’une AR

personne fragile, et doit soutenir et servir cet accompagnement. S
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Les hypotheses et les nouvelles problématiques

Pour cette étape, il a été procédé comme suit: chaque hypothése était présentée, puis les
participants avaient la possibilité d'y réagir. Un temps suffisant était laissé pour épuiser ces réactions,
puis I'hypothése suivante était abordée. Cette fois, les discussions et échanges pouvaient se faire de
part et d’autre de la table, sans tour de table imposé. A l'issue de I'exposé de I'ensemble des
hypotheses des chercheurs, de leur modification compte-tenu des remarques et la formulation de
nouvelles hypothéses par le groupe, les pistes pratiques entre-apercues lors des discussions ont été
de nouveau discutées plus avant.

Hypothese des chercheurs :

1) La logique institutionnelle accentue la normativité collective (des normes collectives) aux dépens
de I'autonomie du majeur.

Soit, exprimé autrement : la logique institutionnelle, la vie en établissement, c'est d'abord mettre
en avant les contraintes collectives aux dépens de normes que ce que se donnerait la personne elle-
méme.

Reformulation finale : « la logique institutionnelle exacerbe la normativité collective quand
elle questionne / se questionne sur I'autonomie du majeur »

Retours des participants

Cette hypothése vient justement en contradiction avec ce dont il a été question sur le projet
personnalisé. Le fait d'instaurer tout un processus pour élaborer un projet personnalisé, par
exemple, vient atténuer cette affirmation.

Ce premier péle d’atténuation fait qu'elle ne serait donc que partiellement valide.

On pourrait dire plutét que la logique institutionnelle « compose » avec la normativité collective et
les besoins ou les envies d'autonomie du majeur.

S’agit-il plutét d’une référence aux normativités extérieures a l'institution ?
A la fois extérieure et interne, par rapport aux locaux par exemple.

Les locaux physiques sont effectivement une donnée de base « externe ». Le mode de
financement, dont il a été question aussi, ne dépendrait pas non de l'institution en elle-méme,
mais a un impact sur elle.

Une reformulation est proposée : « la logique institutionnelle compose avec une normativité
collective trés présente mais également avec I'autonomie du majeur ». Ce, afin de ne pas trop
effacer la présence de cet aspect collectif comme contrainte. Certaines interprétations
semblaient en effet discuter des éléments de I'ordre de la contrainte, pas seulement d’une
simple présence de ces facteurs dans le tableau d’ensemble : ils limitaient quand méme les
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professionnels et les majeurs dans ce qu’ils voudraient faire. La présence des autres, le fait it

d’étre en institution avec un réglement de fonctionnement, ces éléments par exemple, si I'on ALl

est vraiment absolutiste, s'opposent avec des libertés individuelles qui s'expriment librement. et
Une opposition se faitjour: telle quelle, I'hypothése fait primer un aspect sur l'autre. Rien e
n’empécherait de rebondir et, ensuite, de proposer I'autonomie du majeur, mais compte-tenu de
cette difficulté.
Une autre proposition est faite : « il existe de la normativité collective, qui prime d'abord sur les A.G., RS
mais c’est ensuite aux professionnels en place d’essayer de contourner les régles collectives pour
développer I'autonomie du majeur ».
Le groupe est interrogé : cette affirmation est-elle plus vraie ?
Un participant reléve : il n’aurait pas avancé un aspect plutét que I'autre. L'opposition « normativité
collective » vs « autonomie du majeur » lui pose probléme et I'un ne devrait pas étre mis en avant o bes

par rapport a l'autre : c'est et I'un et I'autre. s

Si la question est de savoir si cette affirmation correspond au phénoméne dépeint, en faisant s

la distinction entre ce qu'on voudrait qu'il soit et ce qu'il se passe effectivement, est-elle si
éloignée des faits ?
« Aux dépens » parait tres fort. Et le verbe « accentuer » semble « écraser le pauvre majeur ».
Une précision est apportée : I'emploi du verbe « accentuer » n’indique pas ici que c'est le
majeur qui serait écrasé. Le fait relevé est plutét que la vie en société nécessite de chacun le
respect de régles, de modes de fonctionnement, de fonctionnements psychosociaux; que
notre maniére de fonctionner fait que nous sommes des étres sociaux. Enormément de choses
sont avant tout des faits de société. L'idée de cette hypothése de base était donc de dire que
cette dimension sociale est encore plus présente lorsque I'on doit travailler la question de
I'autonomie de quelqu'un, parce que I'on s'en rend d'autant plus compte que I'on doit alors
composer avec cette dimension.

Iy

Le groupe indique que c'est effectivement exacerbé a partir du moment ou la question de |:::::

['autonomie se pose, mais pas, comme ici, que cela vient en confrontation. i

Le terme « exacerbé » conviendrait bien. 1l y aurait une normativité collective, qui tient au fait
de «vivre ensemble » et de faire société; mais dans une institution, cette normativité il
collective est renforcée au vu, justement, de la dimension collective du milieu de vie. Donc, o
d'une certaine maniere, c'est ce rend difficile le respect absolu de I'autonomie de chaque
individu. En poussant fortement, il se dit aujourd'hui qu’un indéniable c6té carcéral, total, est
manifeste dans les institutions, d'une certaine maniére. Mais peut-étre faut-il faire aussi
entendre un autre retour aujourd'hui, qui est que tous ont le sentiment que c'est de moins
en moins vrai ?
Faut-il donc dire plut6t, par exemple : « la logique institutionnelle exacerbe la normativité
collective quand elle se questionne sur I'autonomie du majeur » ?
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Le groupe reléve qu’une hypothése n'est jamais juste : elle devrait étre démontrée ou pas, mais ce
n'est qu’une hypothese.

Les chercheurs le reconnaissent. Il n'y a aucun moyen de la démontrer, ici, par des
statistiques, @ moins de traduire opérationnellement tous ses concepts.

Le groupe devient donc, dans ce cadre, le lieu de validation/d'invalidation ou de rectification
d'hypotheses : dire « la logique institutionnelle exacerbe la normativité collective quand elle
questionne / se questionne sur l'autonomie du majeur » semble faire meilleur consensus. Ce
serait plus juste par rapport a la vision du groupe dans son ensemble.

Le groupe valide I’hypothese reformulée.

Hypothese des chercheurs :

2) Les institutions ont tendance a rester fermées sur elle-méme et a ne pas s'ouvrir pour trouver des
solutions aux problémes qu'elle traverse.

Reformulation finale :

« Les Institutions ont tendance a rester fermées pour trouver une solution aux problémes
qu'elles traversent ».

« Le manque de professionnels qualifiés et disponible explique partiellement cette
tendance ».

Le groupe commence par affirmer que cela reste vrai, voire d'autant plus vrai avec le theme abordé.
La logique n’est pas de se dire que I'on est en difficulté et donc, qu’il faut faire appel a des personnes
extérieures ; elle reste d’essayer de répondre par soi-méme. Dés lors les difficultés bloquent, plutot
que d’amener a penser aux personnes extérieures qui pourraient aider l'institution a trouver des
solutions.

Cela reste par ailleurs bel et bien une tendance : ce n'est pas valable tout le temps en tous lieux.

Une proposition est formulée par un des participants : « le manque de tiers qualifiés et disponibles
pousse les institutions a rester fermées sur elles-mémes ». Mais un retour indique qu’encore faut-il
d’abord gu'elles aient essayé pour que cette formulation fonctionne.

Les chercheurs font la proposition suivante : il semble qu'il y ait la deux choses différentes qui
sont abordées, dont I’'une est I'accent mis sur la causalité possible. Le groupe pourrait ajouter
une hypothése. D’une part, « les institutions ont tendance a rester fermées et a ne pas
s'ouvrir... », sans que cela signifie pour autant qu’elles visent a mal; et d’autre part, « le
manque de professionnels qualifiés et disponible explique (partiellement ou fortement) cette
tendance ».

La formule «avoir tendance » est discutée: elle semble indiquer une attitude partiellement
volontaire de la part des institutions.
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Les chercheurs répondent par I'affirmative : I'intérét de I'ajout d’une deuxiéme hypothése est e

sans doute justement de minorer partiellement ce volontarisme suggéré. soved
L'un des participants insiste : ce n'est pas une attitude volontaire de la part de l'institution que de
rester fermée sur elle-méme. Cette attitude est soit inconsciente, soit consciente mais parce qu'elle
ne trouve pas de tierces personnes qui puissent répondre au probleme qu’elle rencontre, ou qui
soient qualifiées, a un moment donné. Si de maniére inconsciente, ce sera toujours sous-tendu par
I'idée qu’il faut trouver une solution.
Les chercheurs apportent de nouvelles précisions. Dans tous les cas, il existe un processus
organisationnel de décision consciente, rationnelle, entériné par une ou des personnes. Peut-
étre faut-il faire apparaitre le terme « systémique », afin de notifier que tous tiennent compte
du fait que ces décisions sont inscrites dans un certain contexte. Il est important d’insister sur

le fait que, comme n'importe quelle théorie scientifique, nos hypothéses doivent dire quelque i

chose du réel. Prendre un peu de risques. S
Il est mentionné que pour le mot « institutions », les majuscules pourraient presque aller de soi ; et s

par ailleurs, qu’a l'intérieur d'une méme institution il peut aussi y avoir des avis différents. Les ~  [ii:ii:

professionnels, sur le terrain, peuvent vouloir essayer d'aller chercher ailleurs de I'aide, tandis que i
I'institution ou les directeurs peuvent le refuser. i
La modification suivant est proposée : mettre une majuscule a « Institution », de maniere
systémique. « Les Institutions ont tendance a rester fermées pour trouver une solution aux

problémes qu'elles traversent ». Et |'hypothése2bis deviendrait: «le manque de

professionnels qualifiés et disponible explique partiellement/majoritairement/fortement cette

tendance ». ohAd

Le groupe préfére « peuvent expliquer » et « partiellement ». o

Hypothese des chercheurs: e

3) La maniére de prendre des décisions pour et avec les personnes vulnérables aujourd’hui i ek

nécessite d'ouvrir des possibles a ces personnes, en articulant a la fois la définition d'un projet de >

vie et les moyens de I'atteindre ou de le modifier. wa
Derriére I'expression « ouvrir les possibles », il est expliqué que c'est lié a la discussion qui a el e
précédé : les contraintes ne sont pas nécessairement a travailler, il faut essayer de les forcer s
un peu. D'ouvrir la ol I'on a I'impression qu'elles n'existeraient pas. e
L’hypothese est validée telle quelle. e

Hypotheése des chercheurs:

4) En établissement, la prise en compte du choix exige un dispositif qui ne soit pas unique et
complétement formalisé.




Reformulation finale : En établissement, la prise en compte de tout choix exige un dispositif
qui ne soit pas unique et complétement cadré.

Il est d’emblée proposé d’employer « cadré » plutét que « formalisé » et d’indiquer: « de tout
choix ».

Hypothese des chercheurs :

5) Un choix exprimé (par I'usager/ par le résident) ne peut étre que temporaire.

Reformulation finale : Un choix exprimé (par l'usager/ par le résident) ne peut étre que
révisable.

Le groupe indique que pour certaines choses, les majeurs vont faire un choix définitif, comme tout le
monde. Cela dépend du choix, des situations, de ce sur quoi porte le choix.

Les chercheurs reprécisent. S’ils sont d'accord avec cette remarque, la formule recherchée, en
lien avec les discussions du jour, était plutét : « L'institution doit prendre en compte tout choix
comme susceptible d'étre renégocié de fagon systématique ». L'institution ne doit jamais
supposer que c’est un choix définitif.

Le groupe s’accorde mieux avec cette version par la négative.

Les chercheurs questionnent : est-ce l'institution ? Les partenaires ? La direction ? Comme
sujet de « ne jamais penser que c’est définitif » ?

Le groupe reléve que c'est la réponse qui ne doit pas étre définitive.

Les chercheurs s’interrogent. Ce sont peut-étre deux choses différentes. Il peut y avoir des
réponses qui ne soient pas définitives, mais ce que cette hypothese cherche a accentuer, c'est
qu’un choix ne doit étre congu que comme systématiquement renégociable. C'est une autre
maniere de le dire. Quelque chose de tres formalisé, qui n'est révisé qu’une fois par an, est
certes un premier pas (au moins une fois par an),; mais si les choix changent tous les trois
jours, comme cela a été dit plus tét, que fait-on ? D’ou la nécessité, par hypothése, de
fonctionner sur le mode : « tout peut toujours se renégocier ». Comment manager une
organisation comme celle-la est une question qui survient ensuite.

Le groupe discute cette idée de s'adapter, de souplesse aussi: la question de savoir comment
s'adapter par rapport a ¢a. Cela dépend de ce que ¢a implique : la situation, le résident, comment le
professionnel le pressent.

Les chercheurs proposent d’aller un cran plus loin, de maintenir I’hypothése pour se projeter
un peu. Quand il est dit qu’il faut que les institutions, sur la question de la participation en lien
avec le lieu de vie (voire peut-étre méme de fagon plus générale, mais méme en restant sur
I’établissement, le lieu de vie et le choix exprimé dans un établissement et dans un lieu de vie),
doivent tenir compte et inscrire au cceur d'une réflexion et d’un mode de fonctionnement
l'idée qu'un choix n'est jamais définitif, il y a deux maniéres de faire : se dire tout d'abord
« c'est définitif, sinon on ne peut pas fonctionner »; ou alors, privilégier la logique de la
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personne, en tenant compte quand méme de ce qui est Iégal et de ce qu’il est possible de faire

matériellement. Dés lors, s’il est tenu compte du point discuté, comment cela retentit-il en AL,

retour sur les régles de fonctionnement et la maniére de fonctionner ? Ce qui peut in fine
donner lieu a un renvoi au niveau politique pour dire qu’il y a lieu d’inverser la maniere de
voir les choses. « Inverser » est sans doute trop fort, parce que ce mouvement est déja
partiellement engagé. Mais le retour peut étre simplement de type: « comment faire ? »
« Dire qu’il faudrait que le systéme s’adapte systématiquement place une double contrainte
sur el systeme: un choix n'est pas définitif, mais il y a des choses que I'on doit acter
définitivement ». Ce qui ouvre un débat.
Peut-étre que la notion de « révisable » est-elle par ailleurs plus juste que celle de
« temporaire » vs. « permanent ».
Le groupe considere que le choix doit effectivement pouvoir étre révisé.

La formulation deviendrait donc : « l'institution doit considérer chaque choix ou tout choix AT

comme révisable ». Mais n’est-ce pas déja le cas ? Sur ce point, ol serait I'apport s

supplémentaire du présent travail, par rapport a un état de fait?  |llll]

Des participants réagissent. Certains résidents n'ont plus de lien avec leur famille, mais parce qu'ils le
souhaitent ; ou alors c’est a leur insu. Ce genre de chose est acté par les professionnels, sans
chercher a le retravailler, parce que cela fait des années que les majeurs n'ont plus de lien avec leur
famille. Peut-étre pourtant faudrait-il reposer la question en considérant que le majeur, ayant
évolué, n'en veut peut-étre plus a sa famille ou voudrait avoir des nouvelles. Il faut tout de méme le
questionner.
Dans cette posture, les chercheurs confirment que dire, par hypothése, qu'un choix au niveau
institutionnel doit étre pensé comme révisable, c'est se dire que méme sur ces choix-la, dont EEEE
pour certaines raisons il arrangerait bien les professionnels de ne pas y revenir, il faut quand

méme en rediscuter. Cette hypothése semble bien aller plus loin, pour le groupe, que o

d’affirmer simplement que c'est déja le cas car dans les textes il faut réviser les choix tous les

ans ou tous les 5 ans. i

Hypothese des chercheurs : S

6) La participation du majeur nécessite un réseau capabiliste i

Cette hypothése est en lien direct avec tout ce qui a été dit sur ce que sont les capabilités, e

c'est-a-dire : permettre aux gens de faire effectivement, comme environnement de réalisation
de la participation. Sous-entendu : un réseau. Les chercheurs n’ont pas développé ce jour la
notion de réseau, mais proposent de considérer simplement I'idée de « travailler ensemble ».
L’idée essentielle est plutdt de dire: cela nécessite un collectif pensé pour rendre la
participation effective.
Cette hypothése est posée par différenciation avec I'affirmation selon laquelle il suffirait d’un
outil. On parle beaucoup d’outils de la participation : cette hypothése défend I'idée que ce

n'est pas un outil tel qu’ils se pensent habituellement, y compris dans certaines approches il
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mises en ceuvres de politique publique, mais qu’il s’agit bel et bien d’un réseau en tant
qu’environnement réaliste et effectif d'une participation. Et si celle-ci n'est pas assez effective,
c'est qu’il y a encore a réfléchir sur le réseau : qui participe au réseau ? Comment le réseau se
mobilise-t-il ? Est-il mobilisé ?

Autre point a préciser : I'écoute des choix et du projet du majeur est diffuse au sein du réseau.
Elle ne se concentre pas en un seul de ses points. L'écoute y compris, que I'on a souvent
tendance a considérer comme s’opérant « de personne a personne », est en fait une écoute
qu'on doit penser comme partagée. Il serait par hypothése tres difficile de dire qu’une
personne a écouté ceci et qu’une autre a écouté cela : toutes deux ont peut-étre entendu un
peu d’un tout. Et a l'inverse, sur une autre dimension de la vie de cette personne écoutée,
personne n’aura entendu tel aspect, malgré la pluralité des personnes que le majeur a
rencontrées. Donc si I’écoute ne se concentre pas en un seul point, cela renforce en retour
I'idée que c'est un réseau qui permet d'entendre une demande, non pas un rendez-vous ou
une personne spécifiquement.

Le groupe renvoie que les majeurs ne travaillent pas en réseau. lls ont une ou deux personnes
attitrées dans leur communication. Ils ne vont pas se confier. Au sein d'une équipe, ils ont une ou
deux tétes familieres, auxquelles ils s’adressent. Ils vont attendre que la personne rentre de congés
ou reprenne son service pour s’adresse a elle. lls ne vont pas aller voir I'éducateur qui est de service
par exemple. A l'inverse, le groupe entend que I‘hypothéese est de I'ordre d’un idéal : tous doivent
étre porteurs de l'information, parce que si un résident fait une confidence ou exprime une envie, si
le professionnel ne peut pas la réaliser tout seul il semble intéressant de la partager avec toute son
équipe, voire avec les psychologues.

Effectivement, une lecture de I'hypothése serait : ce n'est pas ce qui est, mais ce qui devrait
étre. Le retour du groupe semble d’ailleurs étre : « non, quand on regarde ce qu'il se passe
vraiment, seule une ou deux personnes sont concernées, c'est tout ». Ce qui contredit cette
hypothése et devrait I'infirmer. Mais peut-étre ce retour peut-il s’entendre comme : « je
partage avec d’autres et c’est notre maniere de comprendre I’écoute ». Dans ce cas, c’est dire
également que c’est toi qui le professionnel qui partage, pas le majeur. Or, telle est bien la
lecture de I’hypothése proposée par les chercheurs : I'écoute se partage, mais pas forcément
I'écoute du majeur, ¢a peut étre I’écoute de tous.

Tout en considérant que le majeur a certains interlocuteurs privilégiés. Il aurait des entrées
spécifiques dans un réseau. C’est un schéma qui a d’ailleurs été proposé dans une MAG
précédente, oli le majeur avait une relation privilégiée avec le tuteur qui, lui, le mettait en lien
avec un certain nombre de partenaires ; lesquels, ensuite, par le truchement de ce tuteur qui
avait fait le « garde-barriére », étaient en lien avec le majeur, mais toujours un lien médié
d'une facon ou d'une autre par le tuteur. R6le qui pourrait étre aussi celui d’une personne en
particulier, avec qui il est en relation de confiance au sein de I’établissement. Donc il y aurait
des entrées trés spécifiques ; mais finalement, que serait I'écoute ? Et c'est ce qu’essaye
d’exprimer I’hypothése : I'écoute du majeur, c'est 'ensemble de ces relations. Evidemment, si
le groupe choisit de limiter I'écoute a une relation de personne a personne, dans ce cas
I’hypothése ne tient pas.
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Un participant indique que I'on peut mettre les deux : il ne faut pas non plus que l'information soit Pl

divulguée, partagée d’emblée, pour gu’il y ait une bonne écoute.
Les chercheurs poursuivent dans ce sens. Dans une maniére a la fois de protéger et de tenir
compte des souhaits du majeur, I'interlocuteur privilégié I'ouvre a la mise en lien avec les
partenaires, initialement : mais ensuite son réle devient ensuite de le laisser se débrouiller. Lui
donner, par exemple, I'adresse du commissariat, mais aprés ne pas nécessairement intervenir,
méme s’il reste toujours présent dans le réseau. Qui est susceptible d'étre réactivé, comme
n'importe quel réseau.
Une proposition est faite : ajouter « I’écoute des choix et des projets du majeur est diffuse au
sein de ce réseau elle ne se concentre pas en un seul point, bien qu'il y ait des points de
passages privilégiés de cette écoute. » Sans doute est-ce d’ailleurs plus que des points : ce

sont des interlocuteurs, des personnes. i

Une des illustrations en est la multiplication des projets dans les différents lieux : le projet au
niveau de la protection, au niveau de l'institution, de la MDPH etc. Une question politique ou s

stratégique qui pourrait se poser est alors : fait-on de tous ces projets un seul projet ou est-il | 1ill]

intéressant de maintenir une diversité de projets et de trouver un réseau de projets ? Est-ce
plus riche, en définitive, pour la personne ? Ou a l'inverse, est-ce trop compliqué et I'on ne s'y
retrouve plus ? Doit-on fusionner ou articuler les différents projets, et comment ?
Le groupe réagit. Certaines discussions de projets regroupaient autour de la table le secteur travail, le
secteur hébergement, les représentants de travail. Pour, en plus, parler de choses intimes. Il y a donc
eu séparation des projets. Les ESAT en ont donc fait un qui leur soit propre, ce qui a vraiment coupé
les liens. Il y avait vraiment beaucoup moins d'interactions entre les actes et I'établissement, ce que
les professionnels jugeaient dommage. Mais en méme temps, ce serait comme dans la « vraie » vie :

les gens ont une vie personnelle et une vie professionnelle. Elles ne se rejoignent pas sans arrét. Pour o

cela, le souhait de garder les deux projets distincts est réaffirmé

Les chercheurs suggérent l'idée d’une séparation liante. Un auteur parle d’institution totale. A

Le fait que tout le monde travaille et soit en hébergement ensemble porterait ce risque en ol
germe. AR
Une partie du groupe releve qu’il y avait beaucoup plus de connexions entre les deux spheres S euien
auparavant, plus d'échanges. Quand la séparation a eu lieu, cet échange entre professionnels sur la . 3l
personne s'est vraiment coupé. Tout est passé d’un extréme a 'autre. ST
« Une piste pratique est proposée, ici : d'une maniere ou d'une autre, il faut parvenir a organiser, au cunen
niveau local peut-étre mais a une certaine échelle, qui dépasse celle de I'établissement, une porosité
entre les projets. Mais le terme de « porosité » fait débat et « articulation » lui est préféré ».
Le groupe réagit cette fois dans l'autre sens. Il semble compliqué d'avoir plusieurs projets: la
personne a plusieurs projets, dont celui de son lieu de vie; ce qui fait qu'elle doit répondre a de

nombreux axes de travail, ce qui fait beaucoup, tout en sachant qu'un ESAT ne doit pas étre un lieu Sy

de travail ou I'on fait de la productivité. L'ESAT est censé étre un moyen pour la personne d'accéder a i

des objectifs. Si pour elle, le bien-étre passe par « étre en ESAT », alors la logique est la bonne. Mais
méme si cela change actuellement, un ESAT n'a pas pour seule fonction de pouvoir dire «je e
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travaille ». Il doit étre un support, ce qu’il n’est pas dans les faits. Un exemple de fonctionnement ol

I'illustre : sur un établissement donné, une équipe d'externats fait des ateliers et une équipe ALl

d’internats existe par ailleurs. Déja au sein de ce méme établissement, chacun avait ses objectifs.
L'équipe d'externats avait des objectifs dans le cadre de son atelier et I'équipe d’internat, des axes de
travail dans le cadre du quotidien. Les deux équipes ont fini par se dire qu’il leur fallait travailler tous
dans le méme sens, tous dans des axes de travail commun, dans un sens commun avec des moyens
communs. Si I'axe de travail est effectivement le bien-étre, ce sera fait a la fois dans le cadre des
ateliers mais aussi dans le cadre de l'internat. Dés lors une cohérence de travail plus intéressante se
met en place, un rapprochement avec des professionnels qui travaillent dans le méme sens. Ce qui
s’aveére plus repérant aussi pour le résident, qui n’est plus tiraillé entre faire des choses d’un c6té et
répondre a d’autres ailleurs. En se fixant vraiment des axes précis collectivement, tous travaillent
dans ce méme sens. Les situations avancent d’autant plus. La suggestion est de reproduire la méme

chose entre un ESAT et un foyer d'hébergement, malgré des différences résiduelles. il

Les chercheurs concluent. Différentes maniéres de découper les projets semblent exister. Une réalité o bes
actuelle serait : les projets peuvent se recouvrir, mais si on les découpe de facon plus partielle, cela A

parait plus légitime parce que I'on pourrait dire « un projet sur le travail, ce n'est pas du tout la méme | ..0.

chose qu'un projet sur le logement ou un projet de loisirs ». D'une certaine maniére, il faudrait alors aelais

limiter les projets a la sphére considérée. Mais on ne répond pas aux problémes des axes communs. Il
y aurait vraiment une recherche & faire sur la maniére de découper le projet. Cela semble assez
pertinent de dire : « Il existe un projet en matiére de travail ; en matiére de loisirs ; un en matiére de
vie familiale », etc. Comme dit plus t6t, effectivement c'est assez semblable a la vie ordinaire, chez un
individu qui n'est pas accompagné. Ce n'est pas tellement différent les uns des autres. Ce n'est
cependant pas du tout une réponse, juste une réflexion ouverte. Rechercher comment trouver une
cohérence dans cet ensemble de projets reste un chantier.
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Les perspectives pratiques Pl
Lors de cette étape, il était demandé aux participants de réfléchir a des pistes qui pourraient
améliorer certaines situations, de trouver des solutions aux problémes rencontrés, d’envisager des
prolongements possibles et concrets aux réflexions et questions suscitées par les deux journées de
MAG. Nous passons donc bien ici dans une phase qui rompt avec les précédentes, puisque depuis le
registre explicatif on en vient volontairement au registre éthique et normatif (« prescripteur »). Nous
présenterons ici ces diverses pistes ou perspectives pratiques en les articulant par thématique.
Pistes relatives au majeur protege
» Maintenir une possibilité effective de retour, lors des changements d’établissement / de lieu
de vie S

La piste proposée est d’introduire une réglementation des moments de passage, avec maintien d’'une seees

possibilité effective de retour, possibilité éventuellement limitée dans letemps. |-

> Anticiper les changements de lieu de vie

La question des familles est abordée sous cette perspective ; dans I'idéal, il faudrait les préparer. it

Certains établissements annoncent de but en blanc qu’a partir de 60 ans, les majeurs doivent partir : s

soit en famille d'accueil soit en maison de retraite. Annoncer au majeur, un mois avant, quil doit s
quitter les lieux une fois ce terme atteint, est également trés maladroit et perturbant pour le majeur. fobpe

Il serait plus judicieux de les préparer un an au préalable, en leur permettant de passer une journée, |- ::.

périodiquement, au sein de différents lieux. il

> Mener une réflexion sur I'utilité des conditions spéciales de choix et de décision
Des modalités spécifiques d’accompagnement sont réaffirmées comme nécessaires, en écho a la
tension entre « parcours normalisateur » du majeur et « spécificités » du parcours tenant a sa
condition de vulnérabilité. Des conditions spéciales de choix, de décision doivent &tre mieux
réfléchies eu égard au caractére « collectif » des modalités a mettre en place. A coté de ce caractére
collectif, en ce qui concerne le choix du logement, il faudrait réfléchir a des modalités permettant aux

majeurs de mieux préparer ce genre de décision spécifique : connaissance des lieux, voisinage,... N

> Mener une réflexion sur le ressenti du majeur protégé au sein de la structure d’accueil R

La difficulté de se mettre a la place de l'autre a été pointée comme un point délicat, voire un point ~ |iiil!

faible de la réflexion sur les conditions de vie et de participation des majeurs en établissement e
d’hébergement: le majeur vit avec des gens qu’il n'aime pas forcément, mange avec des gens qu'il
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n'aime pas forcément, travaille avec des gens qu’il n'aime pas forcément... Travailler ce ressenti, le ol

repérer, le prendre en compte sont des pistes a suivre pour élaborer de nouvelles modalités de sa ALl

participation au lieu de vie. gt
> Réfléchir a la mise en place de documents permettant aux majeurs d’agir selon leurs besoins R
proximaux fpaEach

Certains reglements de fonctionnement pourraient contenir des dispositions pour permettre aux |-«

majeurs d’agir selon leurs besoins proximaux, tels qu’aller tous les mois chez le coiffeur. Ceci renvoie [+ ---

a la question de la prise de décision : qui a le droit de prendre une telle décision ? En I'occurrence, les
tuteurs parents sont souvent ceux qui actent que: « non, le majeur n’a pas besoin d’avoir une
télévision ». EEE

» Ne pas systématiser I'appel a un tiers extérieur en I'absence de réel probléeme Al

Cette piste s’inscrit dans le prolongement de l'interprétation suivante : « Dans la vie ordinaire, tout i

un chacun ne fait appel a un tiers que lorsqu'un probleme se présente ». En regard de I|’action i

souhaitée en préventif Et pour le dire autrement : faire appel a un tiers extérieur pour résoudre un ~ |ii:i:.

probléme qui est inexistant semblerait incongro. Il

» Organiser de facon plus optimale I'élaboration des différents documents de prise en charge
Avec suffisamment de temps rendu disponible aux professionnels, il serait intéressant de pouvoir
construire, dans l'idéal et de maniere effective, la progression suivante, au sein de chaque
établissement : une synthese, comme point d’étape, presque « une photographie de ce qui est
vécu » ; puis viendrait un projet personnalisé, moment auquel le tuteur serait informé ; et enfin, la
signature du contrat de séjour.

> Mener une réflexion sur la place des familles lors de cette élaboration de documents e

Puisque la famille est parfois présente lors de I'élaboration des différents documents, il faudrait Bl

réfléchir a la facon de I'intégrer au débat, tout en respectant la vie privée du majeur protégé. Une et
réflexion devrait étre menée sur I'opportunité de dévoiler certaines informations a la famille et dans ot
quelles limites ceci est envisageable, compte-tenu du respect da a I'intimité du majeur. Sty
> Développer l'insertion des majeurs protégés lors de sorties publiques, via la valorisation des e
réles sociaux
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Fournir des explications sur les handicaps présentés par les majeurs permettrait de faire évoluer les

mentalités. C'est une des solutions que les professionnels essaient de mettre en place. Autre point a
développer extraire le positif, pour que la personne soit encore mieux intégrée et acceptée.

Pistes relatives au travail des délégués

> Le travail en équipe

Un critéere du partage de situations en équipe semble se faire jour au fil du travail de cette session :

plus les majeurs impliquent les professionnels dans leur histoire, plus cela devient compliqué a gérer.
La question du retour en équipe, du partage systématisé en collectif des enjeux qui interpellent le
professionnel, voire une forme de supervision, sont a envisager.

» Laformation de I'éducateur

Si, au sein de I'établissment, le fait de discuter en équipe est considéré comme un bien, la survenue
de cette discussion dépend aussi de la formation de |'éducateur. C'est donc une limite qu’il faut

considérer et sur laquelle agir : développer en cours de formation une sensibilisation au partage en
équipe.

> Mener une réflexion sur I'opportunité d’une intervention éducative systématique

Sur certaines questions plus intimes, finalement, il n’y aurait peut-étre pas lieu d’intervenir.

> Mener une réflexion sur le lacher prise

L'exemple de I'achat de cigares est a l'origine de cette piste. Face a la difficulté a contréler une
consommation problématique de tabac, I'équipe éducative a indiqué a la majeure concernée qu’elle
ferait désormais « ce gu’elle voulait ». Cette réaction a mis fin, au moins temporairement, a un jeu
« du chat et de la souris » qui intervenait dans la relation de la majeure avec I'équipe. Mais ce lacher
prise a été difficile : si la consommation avait grimpé en fleche, la posture aurait été intenable. Ce
« lacher prise » doit donc étre pensé collectivement et travaillé, anticipé.

De plus, il « casse » un type de relation plus habituel du majeur avec des professionnels répondant
toujours a ses sollicitations, demandes, problémes... qui lui fournit quand méme un cadre et des
repéres.ce qui pourrait expliquer, parfois, qu’il soit difficilement compréhensible, pour les majeurs,
de s'entendre répondre que I'on ne comprend pas leur demande cette fois et qu’ils doivent revenir
aprés y avoir réfléchi. Instaurer dans I'établissement une ou des personnes dont le role soit
justement d’aider a comprendre, c'est-a-dire qui soient percues comme étant la pour aider les

majeurs, qui eux se positionnent comme suit : « si nous sommes ici, ce n'est pas pour rien, dés qu’on
ne comprend pas trop, allons les voir et ce sera a eux de se débrouiller », n’est sans doute pas a
négliger. Et si ce réle, in fine, semblait aux équipes déja dévolu, au sein des établissements, alors il
serait nécessaire de travailler sur son repérage plus systématique par les majeurs.




» Mener une réflexion sur les rapports entre les différents acteurs intervenant auprés du e
majeur e

Une piste pourrait étre de travailler le rapport entre les personnes qui prennent soin des majeursau [::I::

quotidien et le tuteur; trouver des modalités d'interaction autres, pour prendre en compte cette ~  |:iil.

singularité. Un dispositif en tant que dispositif /égal semblerait moins évident a envisager, car ce
n'est pas du domaine de compétence d’une loi.
» Offrir au délégué la possibilité d’intervenir suite a la synthése, non lors de celle-ci
Les tuteurs sont invités a la synthése, mais le détail complet du quotidien du majeur y est souvent
présenté. Cela pourrait poser probléme, car tout y est abordé : I’hygiéne corporelle et autres, ce qui TEEE

peut étre génant. Il est proposé que les tuteurs soient plutdt invités suite a la synthése, au moment sEa

ou se fait le projet, puis de les inviter a la signature du projet, entre le directeur et le médecin. La  |:::::

personne, le majeur, devrait étre bel et bien présent dans la plupart des cas et s'exprimer: la 4
possibilité lui serait systématiquement offerte, si elle n'est pas d'accord, ou qu’elle le souhaite tout vt
simplement, que I'on arréte I'exposé. et

Pistes relatives aux personnels extérieurs i

» Donner les moyens aux équipes de trouver le professionnel le plus adapté au handicap du et
majeur e s

Relativement au tiers extérieur, il semble difficile de trouver le bon professionnel. Quand les ~  |i:i:i::

professionnels de I'institution se rendent a I'extérieur pour des rendez-vous médicaux destinés aux e

majeurs, les praticiens paraissent en effet parfois peu adaptés. 1IN

» Organiser des formations spécifiques au handicap

En lien avec la piste précédente, I'idéal serait que ces personnels soient formés sur le handicap: [+« --

- l'approche du handicap
- La prise en compte de la personne handicapée comme sujet de droit
- Interlocuteur;
- I'écoute et la réponse;
- le fait d'expliquer en termes simples ;
- avoir la patience de prendre le temps, de rassurer sur ce qu’on va faire ;
- expliquer l'acte ;
- étretolérant.
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» Organiser des actions de sensibilisation concrétes pour familiariser les professionnels de
santé aux spécificités des handicaps

Certaines caractéristiques ne sont pas encore assez prises en compte. Une personne accompagnée

avec des difficultés d’audition se voit proposer une examen par un médecin qui se détourne tout en
parlant... Mais ce n’est pas une question de malveillance : certaines personnes ne savent tout

simplement pas quoi faire.

Le fait de former ces professionnels a s'adresser le plus adéguatement possible aux personnes

protégées serait sans doute une formidable opportunité de les former a s'adresser convenablement
a tous. Au-dela de la formation en tant que telle, dans le champ professionnel, une campagne de

sensibilisation et de rencontres/confrontations, telle gu’un dispositif ou I'on passe du temps auprés

des majeurs, semblerait indiqué.

» Réfléchir a la mise en place d’un dispositif de réseau de professionnels de santé adapté au
handicap

On peut imaginer organiser un dispositif, quel qu'il soit (de formation, par exemple), pour que le
professionnel que I'on va chercher a I'extérieur et qui devrait expliquer la question traitée soit mieux
identifiable. Un réseau sera d’ailleurs donné en exemple Handident.

Evaluation de cette méthode d’analyse en groupe

Le groupe a été invité a évaluer la méthode d’analyse en groupe mise en place et a proposer
d’éventuelles pistes d’améliorations. Nous indiquons dans cette section les points négatifs et positifs
formulés a cette occasion.

Points négatifs :
- Points généraux

0 Le centre-ville de Lille n’est pas optimal pour ce genre de rencontres : les participants ont
eu beaucoup de difficultés a se garer. Sur ce point, il faudrait réfléchir a mettre des
places de parking a disposition. lls suggérent I'organisation de ces journées plutoét sur les
extérieurs de I'agglomération.

0 Le temps qui s’est écoulé entre les 2 journées est trop long. Certains participants ont eu
du mal a se remettre dans le sujet.

0 Certains tuteurs ne suivent pas des majeurs hébergés en établissement, mis a part
quelques personnes en maison de retraite, et pensent ne pas avoir apporté beaucoup
d’éléments aux discussions.
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0 Concernant les repas, les couverts plastiques ne sont pas adaptés.

Lors de la premiére journée :

0 Le lieu de la salle de la premiere journée n’a pas été trouvé facilement par les
participants. A cet égard, I'accueil pour arriver jusqu’a la salle n’a pas été optimal.

0 Les participants pointent le caractére frustrant des récits sur lesquels on ne revient pas
aprés que I'un d’eux ait été choisi.

0 La méthode du vote n’est pas optimale : il faudrait peut-étre cacher les résultats au fur et
a mesure pour ne pas voir le récit qui se dégage. La participante qui a voté en dernier a
eu l'impression que c’était elle qui, de fait, prenait la décision : “Je me suis demandée si
je devais garder le choix que j’avais en téte ou si je devais tout chambouler. En
choisissant, j'ai pensé que c’était de ma faute”. De plus, lorsque plusieurs récits se
dégagent, il faudrait peut-étre faire un autre vote. En effet, une voix de différence n’est
pas jugée suffisante et significative.

Lors de la seconde journée :

0 Une participante a eu froid.

o

Le timing n'est pas optimal : une heure de plus serait la bienvenue pour prendre plus le
temps d’expliquer les choses.

0 Les participants ont éprouvé des difficultés lors de I'étape des apports théoriques, qu’ils
ont trouvés un peu rébarbatifs du fait qu’ils ne “baignent” pas dans ce type de matériau
lors de leur pratique professionnelle quotidienne. De ce fait, ils ont eu du mal a se
replonger dans ces termes. Pour eux, cette étape est trop “scolaire”.

0 Toujours concernant les apports théoriques, une participante aurait peut-étre préféré
des références avec des livres ou des sites Internet qu’elle aurait pu consulter a “téte
reposée tranquillement”. La concentration est en effet plus difficile a la fin d'une
“ « grosse journée ».

0 Larapidité des échanges en fin de journée a été regrettée.

(@]

Sur les hypothéses, un participant avoue avoir eu du mal a réagir.




Points positifs : vy
- Points généraux e
0 Un participant a apprécié que d'une situation simple et banale, qui parait courante, e
soient épluchés dans le détail tant le fonctionnement de I'institution et la sexualité que le s
mode de vie des résidents. i
0 Lesthemes abordés ouvrent la voie a des réflexions de portée plus générale. e
0 Une participante souligne I'accueil tres chaleureux des animateurs. Il contrebalance le
“stress” ressenti lors de I'arrivée.
0 Laméthode laisse la possibilité de s'étendre sur tout sujet.
0 Les non jugements de la part des animateurs ont été appréciés. bt
0 La diversité des participants a été pergue trés positivement. En ce sens, le fait de faire e
appel a des partenaires extérieurs a “frappé” I'un des participants. Par ailleurs, le fait de oA Al
rencontrer des gens plutét jeunes et qui travaillent en foyer avec des convictions a L
particulierement satisfait I'un des délégués. s
0 Un éducateur est satisfait dans le sens ou la session lui a permis d'étre alerté sur des REEE
réflexions que certains établissements ont déja, mais qui n’ont pas encore lieu au sein de
son propre établissement.
0 Concernant le repas, les participants ont apprécié que les remarques faites par leurs
prédécesseurs de la MAG 1 soient entendues. i
0 Tant les tuteurs que les éducateurs ont réalisés que de nombreuses questions leur mplieiele
viennent, suscité par le dispositif de MAG, mais qu’ils n'ont pas le temps d'aller au fond i
des choses dans leur travail. A cet égard, ils expliquent avoir tellement peu de temps A
pour tellement de choses a gérer que cela est appréciable aussi de se poser et d'aller au et
fond des choses par rapport aux situations qui posent probleme. s
0 Les participants ont également réalisé qu'ils ont toujours besoin d'autres personnes pour
résoudre un probléme et que seul, il n'est pas possible d’apporter des solutions
concrétes par rapport a une situation.
0 Les tuteurs reconnaissent ne pas avoir |'expérience de tous les autres qui sont autour de 8 aata
la table. De fait, ils ont trouvé enrichissant et intéressant de pouvoir aborder d'autres Lk,

choses qu’ils ne connaissent pas forcément, car ils ont pu confronter leurs o]

représentations. b
0 Les journées MAG ont permis aux éducateurs de se rendre compte de tous les enjeux ey
auxquels les tuteurs sont confrontés. Cela permet de mieux comprendre les choses et S
leurs métiers, et donne envie de renforcer le partenariat.
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0 Le travail autour des interprétations a été jugé trés intéressant. o

0 Le fait que la MAG ait concerné le métier d'éducateur permet une remise en question sur
son propre travail et donne envie d'en reparler au sein du foyer.
0 Une participante a apprécié le fait qu'il y ait des temps de paroles bien partagés entre
tous les participants. A ce titre, les tours de table de la premiére journée ont été
appréciés. A cet égard, une autre participante reléve que cela permet aux personnes plus
timides et renfermées de pouvoir s’exprimer également. A l'inverse, cette méme
participante avoue avoir eu du mal a se concentrer et reconnait avoir “laché un peu” lors
de la seconde journée, qu’elle a trouvée plus longue du fait que les animateurs aient plus
parlé.

0 Une participante a fortement apprécié que les discussions ne s’enferment pas dans le e

theme de la « sexualité ». A ce titre, elle a trouvé tres intéressant le fait que les D
animateurs laissent la possibilité aux participants de dire toutes sortes de choses sans L et

juger que cela sortait du contexte. e

0 Les deux journées donnent des idées pour appliquer de nouvelles choses. Les points et
les sujets de réflexion abordés donnent envie de les partager et d'amener des choses
nouvelles.
0 La réception du mail accompagné du document expliquant la méthode a pu effrayer les
participants qui ne savaient pas a quoi s’attendre. Un participant a jugé initialement la

méthode compliquée, bizarre et trop intellectuelle, avouant étre arrivé avec une vision bty

tres péjorative. Cependant, il a été rassuré par le retour des premiers participants a la A
MAG 1 qui ont apprécié leurs journées. i
0 La situation retenue via le récit se prétait bien a la méthode. Un participant reconnait thstid
que si le récit avait concerné des majeurs en maison de retraite, il se serait “peut-étre Sosins
senti un petit peu inutile ou méme limité dans ses réflexions”. RS
- Lors de la premiére journée
0 Une participante a trouvé intéressant que la parole leur soit donnée dés le début, $ap
notamment via la premiere étape de narration du récit, car tout le monde pouvait ainsi eve
apporter une anecdote. sl
0 Il a été trouvé enrichissant le fait que le récit soit choisi par tous et que les participants s
travaillent ensemble dessus. Rt
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Lors de la seconde journée

(0]

Les explications théoriques étaient bien en adéquation avec les discussions de la
premiere journée.

Les participants ont apprécié que les remarques formulées a l'issue de la premiere
journée soient entendues. lls pensent notamment aux affiches placées pour trouver la
salle, qui était cette fois bien balisée.




BAIUEp slewel] o1
153,U UIS123p aun "sanodal 3p saypgissod sauinep sinofnol e & |1 IED SPIE[RI JUSLUSIESS303U JU0S S| 'Sa3Lpa sap B A nb uawinuss 3 e A 1S sws
B)dnos unp 3|Eunied vonjeas, | Jed snbidxe s anaue e woap 20| T
Issne sasEzioad sauuosad s3] anod ansuuE, | B Joap 33 33516 |1 sana0s sap Japodwod nad jsnba) spodu u o 3jdnod un,p uoIN|oAZ, ] MNEII0S £T
53104 s3p UonEsUoEA aun Jel ap e A | inb suodwiu anod sinol s3] snol ap 3In B] SUER SLWILWOD ‘10U s3p 211e) 3p 3|geded ouop 153 1nb 13 aynpe
153 Inb suuosizd epanod asppap g ne sed B U 32 N0 SUSS 3] SUBR ‘S04 U0 sun 3wwod ndaad 153 3)wel el e pdde,p na sed 3e Au L nb 31y
533040} 232 JBIE 53| ]3,nk 2403uz no (uou no xnaanowe | 7T
gdnoo) saunosiad s20 anod sprep e vopniRsull enb Juswguas 3 ne sed e Au ) se8sgoad sunslew ssp Koy np Padsal np uEssIIun B A )
‘JII3 |03 UN SLER SH[ENPIAIPUL] 3P 311E) INES || SUOIIENYIS $3] 2U3U3 30UepUadspiaiul 3Un p 20US)Ee | 23AR 331U 3p 3noq 1ags un| 1T
E E|20 "¥naunowe uou 3|dnoed 3a3ne unp sspniigey s3] asdaaznog uo dnod np ‘3guiasus J33Igey INSA XNaanowe 3|dnod un @ s31u| 535 B UoRnyIsul
"SIUBRISRASIP XIOU2 NP Uon|ens | 3p uonsanb g) uswe Sz as0d 25 J3pUBLUSP Bl B JP3ID NP UOU NO J3PRJ030E INEY (L5 JIoABS [ 0T
WISLULICD “EPIsE) unp sapuewap xne 33e) sdinbs sun Jsaucmusl inzd anb s33noIdp 53| P-E-1530 ‘s3I S35 B Jednps Juswsudedwone ]
fapadsad rise (21n 3p 12load 3] 341B10100 UOS 13) 314 2P N31 NP XIOW2 2] IUAWSEUL D 3UUORS3ND UOIINIIsUL | 2P SWSW UISE NE SIU3PIS3) 53p 33[1083E & G
FBUEIET-EYR g
‘BHELD 3UN [F33503 (23dwod uz ssud 32 22038 3)|3-158 WBWIWOD (A pYep Buucsiad B 3p 3))jenxas B] 3nb 30-153, N0 § 3NENXES B ALYSP JUSWWOS
sadinba sap wopdzozp e) 3p auBno | e 153 13load np 3)geesad voRuEP 3p snbuew L
20 s38foad np spgepaad uonmysp 2Enb  suyep Ew 3313 o sauuoesiad sep siefoad so) ‘pedesp ny s plep suucsiad e) 3p sjoted ) 3p uossaudxE))
;5. Uo-1-y Bna 3p ded uos ‘siae uos snbuew || no suss ne suspyep suuosiad e) ep woissaudxe| 1582 ‘enof 1585 Inb 20 3p anaw ne 358 Nk 3D
£SAD UN pAanzIng/anzieans unanod soed 3N g
‘12433 noje wede us uaie sed e u 3)E,nk 3paunuale sed B U Uo NS CSUOLW 2U1E) U P salgssod sep g
B A1 s3anaU3xa suonn|os s2p e A nb uengno uz sawzgodd sp doay 2133 uoN}IsU|T CRIUESIENEY 153 23ISR 31130 15 SLUSLW SAUN3UIE sIpIe
58P SA13n UOINHISUL| 3P aunpaanop snbuew une A sewegoad se) 12138 ap apnligey,| B uonRnysul ) uep enbpaeine sizew ) eassuad e D
saldnod np uonenys B 3p uonpnjoaz,] 3p aidwaod us asud 3))2nb @ woIIEB0IISIU] FUN SUIEIIUS B]2D SIE|Y t
‘#padsal 233 e (xnzunowe 3jdnos np ) unseys sp 1EYNOS 37 £
wnainowe uol 31dnod 3] dnod 33010} UOIIEYEYOD 3P PROS LN 2UpU3Eus 3|dnod np uoRe|elsul 331330 z
apuodai & p JueUa] U 3 |QUWBsUS 13| |ElsULS 3p xnaunowe 3)dnod np yeynos ne poddersed szuuomsod 3535 uonnuIsw] T

3719¥1 30 4NOL H31n3dd

wIdN02 3T, 2 ISIOHD L1234

suoijejasdiajul sap [esauad juenudedrdy : T IXINNY




22 2nb 3p snou andojoyafsd e7 7 52008 Joae A anod 2)jEnp3pEun snyd ayzoadde un gloae ney 1, me aned sed 1530, 7 sed 3EY 35 20 ED D nuEAd {7

312 sed e.u el sew anSojoxas un oa wia|e spnb zsodoad e s Riveg e poddes Jed spuelusp spueld uz 153 INb |EJsE4 230E s3|IENXES sanbiiead

san3| 23us puedd doay saguinbassp un e A 1 aed ) neaau 20 B 3ypad e 3idnod 27 ane) el enb spwinu sadoad aajou B JuBINE 3YONOY UG CBWSLU

-IN| U2 [2NX35 2128, J2||IEABIY INEY |1 SIELY Sy AT NE 3043 I|EABITE UQD °,3Y223d,, JUSWIEIA B UD B "S}ENXES B] NS 25042 2nbjanb uzwiels snbuew |
"FUBINSSER] 3p Uopuotaun n2 e A | isyjuepodwsngd s3] e Wos 30 anb JUes|p N3 | U3 3558|232 JUSWIEIA B IN3] 2pqissod e uou | 97

No JUEAE XN3IW JURIELS 515 Jjones anod xnzaunowe 3jdnod 3] siaa 23 152 INb 3WZWF3|[2 UORNIISUL| 158,0 'SI0W Unp B2 NP 3WJ3 NY "SINoja sa3p

aupeudad anod =oejd uz s 2312 e Jysodsip un s|dnod 7 sEp sIEYNos Mne upuodd 3P 18 SIPUEBLLEP 53| WINWIXEL NE 121N023,p 2ABS52 UORNYISUL]
"B||LUEJ ES B IS0 ] US SUES M35 (243U U0S JUSWLWIE]OU) 3puow | 57

3| N0 FWWoD suoEPRIp 525 upuaad Jloanod IN3a || SIHEOU0D NO JUEINOD NE U105 sjuzded 35 2nb sed Inans 3U XNANoLWE 3oL, | ‘|EISE4 UN231IN} NE

A5 24312 Bwnioed|go yop Fsiedudosizd 12foud ) Bdwaxe Jed "BssIIU FUN 153 321E4N2 /3| [2INY snos sed Jusios 3w ssuuosiad s enb ey =
UG SUIOW A2 |E B 2oused & 3dnos 3| puenb sdwsy pucsss un suep snid siew gjdnoes | e

NP uonie(eisul] @p u=wow ne sed uou 3zaznos 232 e sduuued s2) suep 2E3Enuod uFEsucd B qazpk snou yeunod inb @ 3paene | JUELWIZDUOD
S SPEESIAUS 232 S|FMEEInE suBfow saane p | g7

'sdwizy 2 suep unp Jese 2dnod 3] 15 SEEIEW 2P U2IA 12 ea 2] 2pdnod 3)anod | JUEISUL| B UOIININRSUL] 3P 5]2H23EW suadow 3p Enbuew un 315 ||
sanbisAyd syuzunieq xne 231 3|unpnals snb vonnsul| e B2 2 RaNPE | 7T

SUIOLU 353 UOEGEY0Y 31330 s2AnPpruls s2p anbuolsiy,| e 230 152 2| sienbapeu) sjuswineq s3] Jed 3p 3)puuoiesiueiio 153 230404 UoRE}GEYOD

3PID "2T2I0L UOREIGEYCD 3UN B £4 Un suep 22|e3su) 2uuosiad synol (g4 unp 18es (unb yed 2)aed 3z040) WEWS03RS Q0 158 230404 UONELIGEY0D B

HNILYHYYN SNOILIY3IY

suzieuse|d s inb saneiedo(00 xne supuodsr asgzad| 1z [

uc-3-e no #[dnod np sapuewap s3] 31dwod uz sud uzng Uo-Fy TUESHNAG S3P USIA 12 BA sap useUdE|d 35 Inb sa1ElEd0 0 Xre sapuodsa 1e|el 1 sdway

SLWZL UZ 13 3|quiasus aaaa 1eyeynos inb zdnos un e sapodde 313 e 3suodsza sun @ sousiingp uonenys sun nad 3ad un 31532 anb usWIWEs 20 B A
i SPEESIAUR 212 S|P eIne susfow saanep | 0F

'sdwizy 2] suep unp Jese 2dned 3] 15 sERIEW 2P U2IA 12 ea 2] 2pdnod 3panod | JUeISUL| B UOIININRSUL] 3P 5]2HU23EW suafow 3p Enbuew un 315 ||
JpIE,p s2|qi3deosns san@pe suley3n | 6T

F uaazad 2190 21 ans FEoa33u) B|ED CRUSPEIED 3P s2ousBiaalp sIp uoskd uR se|qissod seynoupp s2) uessaad sipio sandojoyndsd s IR Ip

3Peied un e Inb swep B 23AE Mnaanowe uod 2| dnoey 3panod uswelou dznol e jueyodwl 2100 un e A sserBojoysdsd s wsdnoso soed 3EnD
sadnoo g1

7 s3p sajuaiie xne sed puodsaiiod au el 15 i3L0e Us JuEsE) 3p sYgissod e sanofnol e A nb 32 238 sed 353 0 uonenys e enb usssas un e A )
Blqissod anolad [prpuaaz unanod volxaal sp sgissod | 4T

2P Un JUESSIE] AN3| U2 JUaLUWeou xn2anowe uol 2)dnos 2] anod anb xnzunowe 2pdnod zpanod uel 20 12 aaisod swwos andaad 152 2noos 2130
2ycwor uuziy uz uopnygsul anb Juepodwiouop s A ep | o1

Uy un FJA3s U Is1I0YD U0 S]] "S3IUS1IE SINS| 3p 13 3)dnod np s1SIp S3P 2IN003,) B UELS US 21210u00 asucdal sun sspodde B ayaaEyp uonnyIsuL]




Jz5zioad GE

s3] doay =p anb suuosizd e anod asppep 1ssne 3530 2 )edizgul enSooxEs UN e SINo2 unp 3gIssod ) ap swdoul 238 sed yew 3dnos 3] enb ey 2
UOIES O INE, | ISpUBLLISD N2 | sUes Juawsnbiun jauuou) | gs

53] 3P Moy 3| HES B UOIINGIISUL | 1 B0MIEAIEY B] 3p 2suodey jsnssEooad ) SUBP SNUSAJIIUL JU0S MNdnowe uou 3|dnos np san2ng s2) 24ped [2nb sueq
‘apod 2pwxoad sunnb peysnjd nad un sesoyn sz 201 LE

-ynad JeIpuR 2N233e sudostad sunp aYEINaU e wia snjd suonsanb s3ans spaad uswow 33 e sieja 3] aessed 3p 3)gesssaad auiz-ned 153 )
‘3)gednp 3)dnod us a1 sun e Jzssed of

3P JUBWBSIBAINOY/UBWEEUBYD PUBSE UN 3530 4ED I|QUUBSUR A 3P MOY2 An2| suep |ndke s3] nb 2u3|1esu0d B 3p pE,| NjES 23-nad JEane ||
"BNP Bl SUEp | GE

IUDSUL IEARLY U 3530 cslow san@sngd ans sanp e nb eseajun 3580 8nb 3@ 531N002 218 o s2)dnod g 53] 2nb usig Hon uo 100 2] SIN00ER U0 PUENTD

319¥L1 30 HNOL AND23S
‘wusBin, | suep 3e) 232 sed B U ED NS 280 23N031p B EARS] Bsusd PR IR0 232 JUBWIEIA B ED 'SINESANOU SPUEIE 2UN JUSWIEIAJUSIE}S | pE

F|OQUIBSUS £4 US SLLUZS 3UN 32 3wwoy un 2132y 2apuie)d 25 e geduswiwod xnainowe uou 3jdnos 2) ‘z2|Eled ug "21auz 1eAE U2 3dnos np sAaquEW

Sap 2UINE,| FWLIOD Un,| |5 JUBPUBLLSP 35 U3 Ue un juepuad npuaiie JUSLWIEIA SUOAE SNOMN '20USEIN,| SUBp J13|IEAE1Y B N0} Np sed suose U snop
sandojoysdsd sp anbuew el sandojoysisd ssp ped e sp Jusazad £E

3100 30 snjd suoaeu snop tendojoyddsd e suojadde nb snou 1333 ‘ssoyp snbjanb e A nb uzs uo pueno EUEINE U nad iEd Un UBIAET LD ‘JEY

] “saalednp? suoungd xre snjd usdpiped su senSojoyadsd s3] ‘uopanp FEanou B] 2p uolpuo) 2p 2sud el sindaq cseBueyad sEp yese A Uounza

U2 sanuaadaiul JU0s 5312 singd 2 ndeine ua snjd auoous suons snou ‘sed yeae us Au 1 pedsp ny uondzosp sun e A senBopoyadsd s3) uewiEouoD
UNZELD UN N3 3ol sawsgold sas 2aae Jueusulew | zs

3dnos un 353 Mnaunowe 3[dnod F] "F|QuISSUS 233332 SNOA SNOA SSLULIOLY 7 53] 32 2[QUISsUR Z3313W21 SNOA SNOA S3UWBY 7 53] 21p Jnod xnainowe p

sidnos suou Jzuedss sp uonpssnb ap sioy s | ‘FquEsuE 2uak sanofhod nEa 3|dnod Ba00 15 URoRI-IS|E R (BABIL UR SUER sanolno} 353 U0
anbiueudp 2a3ne 3un suep 153 uo ‘suassized 22 un 2sodoad uo ‘saade sjow £ Fyodew sed B U [1aeD 23300E 232 B b ulsIno JRRE | TE

un Jeak A edwaxe Jed SUolEN|EAS S2p B 20BIE sInolal s3p 4L 2p Bep aakl 2p aupgissod sun e A ) cseex) inol np sed uos au sanbiead sa0
‘sz fodd sans| SUER S3IN003 JUSWIELA ISUIE JUOS SIUSPISES 537 IBAEIY 2P sdWa3ana| JENULIp '2)23 &) J3pJeEal ‘'eLuzul ne a3 e Yasodsd as ususgead | of

) {o@a ‘23Nl B) 3p 2pod) Aapuzadde p 31auz oy np snpd Juo,u S| CRIIE-USIG AN 153,20 UBIUNes 5| ‘Juesed 35 SJUSPIS3L 53] UONIINIIISUL 2130U SUE(
Bz | 6T

-u3Ig 2] 152,02 ‘Buniul 3530 ‘yad 1530 wasod 25 5 e sied snpd 2p sind snopop s048 3p nuuod o b 13 suolnisuLp sue oF0f w0 Inb ssuuosiad

sap uswiels Juos 20 ‘sdinba | 2p 3E np sed 31530 37 BINPNIIS 230U SP UIES NE JUSWEAnoW 3p anbuew 3| ans ssypoadal sep npusius elzp siese T
SAB|IEARAY 3] JUSLILLIOD 32 2|dnod 3| FR uawwon | 87

|BNNEE 312E,] 1SSME 3530 {BAPUSIUR,5 UG No 25eURW 3] 'auising el awznas sed 353 0 0 ts21dno s3)030e Jue|E1A 2432 Ined LNk 1P 35 U TSR IURISMIp
wwaelol saenxas sanbiesd 7 asiie peunod |1 Enbe)anoed njEo sed siew syuswizgz s2) snol suBew) uonb ean 1330 ‘uondsosp Bl JUBUIZOUOD

. [pnxas ape | ap J3jied ap yueonps jienes) 2ijou sed 353 u




s3noos iz o sa|dnoa g sa ] vg
s3)dnoD 7 s3p UoIIENYIS B] 2P U2IIN|oAS |Uo s sasuodaa sas sydepe uonnyisul 1| £S
"BIAB|352,D SRR IMIP sIUSWowW 532 2uala 2p 2nb anafew np 1203301 3P 1550E 3532 ‘an3| e Jed azruad uzanzlew | 79

np 324341, e 42suad awsw puenk yop ue ‘sipuucissagodd seap ped e) 2p uondsosp 21ed Bun uswzodod B A |1 fuEnoyee seload sep enbsao) Wy
|EJIUSD JUBWIELA 21520 2lA Sp N2 Np Koy 27| TS

uzpRonb ne JIEABIY NP 153,03 "S2A3NE 53] ILULICD 2P B 3O IN3| U0 SIS EP ssudesiad 537 Fjuepodiu) 33 31UBSSRISIUL 153 S1EWICU 3P UoI3oU B
AN2ING NP 2124 2] 4Ns 3F04433U] |20, MNES 353 ,0 UoU 1B} US N2IW 3530 1IN2iny np 2auasge | 2nb yp vo,nbsiol, | 0§
anzEng 2 ded ssansse 152 488esn,) 3p |oded B 3p BsusjEp B RIpURER SR Ep oW E 1530 BrEzEp | 6F

anb yuel uz ‘sed Juspnaa 3u s3)@ 15 ‘sawouoine snjd susd sap Jzsiweudp anod usaae s3)Eanod 3p anb saed no 1sload ne snpd Juspuodssuiod

2 s23|p,nb 201ed sauuosizd xnap JRuUpRElzp INEA U0 ‘NP Fun suep Pdwexe aed 15 cssaEaul] sed 12 SJUSPISI MNE RUIEJ 35 JI0P UCRNYISULT
=31z szoe|d sap e A nb soued 28y sioped gt

152 || SIEW 24q) 12 218 3p N2 Np Koye 3] sapeD seqissod sunolnoy sed Juos U U3 LIE US SIN0IRJ S3P 15 IWIW 310 3P N2 NP Keye 2| sanonol e A
35012 53] 35N EIS D 3p anbsu s azynsanod uonedyusa ap uadow ne saadar swwod ‘s 3p 2 load np ouepodu e A it
zwEFo|un sodeadanz| uo 15 uou, 2ap 2p pgissod e ue s)nbsind nsioys 2] 2wew puenb uzanzd 5)) Jsoy2 2 sues ues s no e[ or

WEESI U 12, UoU,, JUBSID UZ 318 3p N3l dna| sioyn 2p sugissod ) sunolnod juo s 'ingsp ne sBessydwzs 2p synoyip ] 12 314 3p N30 3| JUELISIUOD
asayuaied sun sed 153U 30 ‘sanb)duw 153 3idojoyndsd e "ayenxEs e) e poddel aed sa1sepads =g

S2UINE P SI3A SANHANC 3Un JuawW2ESz Jose A yeunod | aspe ned e ‘sepdnod 7 s3p nosa 3] sueq uepodu JuswW)E un 358 srdojoysdsd e
ERUL (1L

wolisank e assed 32 sionbasuna np glep-ne a2 2a3z-3nad Hedpned | anoped elzp 235158 B3 SN BUN 23AE [NE5 2] JOS JUSWESS||gEIR,| 20k e B A0S
‘zoe|d £t

ES 24IE) 25 B 2ALUE JU3pIsad 2] 2nb anod wnwiui un azuuensenk 35 suow ne no Jzidepe s 3p uonnipsul e 3532 ‘12load ne 3Eped B2 uoiEaype,) 1S
aaznad [ zr

e s3] sadinba sap uopsanb US FSIWRL B CSIRUIEIIUOD S3P DIAE SIJULE,P AUQUIOU UIEHED un dnod Juos 3| UoIININSU] BUN SUBR $31425U sUU0siad

53] 'FJELLIOU 3UN 1A J3|EP 2ABSSE U0 15 AW Csan|ie Jed jpuessaa splod np 2JIUELW BUIBHEI 3UNP JUSWREIE P UCIHPUOD 3UN 1530 U3AIA

sps2|Enbss) suep suolPpUo 53] 13 sedale san3l e poddes sed sjuswaEnl sou Jsn|osg 24 NESPIEY 20 A1GNS 3P 2P AN3) U0 ‘sdwisy 3] SUEp JUIsULS

B} ‘}2y® ug uoRnyIsul uR sauuesiad 3p 1gns nesple) Np JuSWRE)E,p UoIPUeD 3un 3532 138y e no 5381 sed Juos 2u Nk suuosiad B 3p oy 53] 4Ns
|eduas 2w godd un 2sod 25 anbsio) 23s)epads 2uucsiad 204313 3un B 53008 330 2upEunzd 3p anb uopninsul) ep Fsucdza Bp AUl FUN oS | T

20 2nb 1.} 2] 12 ped sunp 2EIInEU B 3p Padsaa 3] suosied 7 aned suuosiad 2ouz) Bun B sanosalfszo00e un Joae A sssind ponk enbBo) pesed gz
gaspadaduonenys =2 | or

suep [gdde aaey A enbanod sioje ‘sinol 53] snol 2p 21a B) suep anojoxas un e [gdde e uawzoao) sed 153 0 | sdws] BWFW 3] SUBP 13 OUEIIUOD W




'snssap-e| sououodd 25 INb suoissuod 3p 3dA1 312348 US1| UT i3] 3||3-152 JUSWSSSI|GELS UOS JIS10L2 3P 2 U3 B )
"3 B 0IIS] U0135aE aallelsIuIWpE 3nbEo) sun,p aaplo,] 3p snjd uos 1nb sjuswaanow 2p 12 2leuolulsl snbsaad sungonais e)ep 7o
sia e s1a snpd nad un puodsaaiod INb N3 uN JNs 13QWIOY 3P 32UEBLD B 13 0UD 3p ‘2410351Y,p ‘s3|Buuosiad s3u3 sajuesoduwiod s3p 2U3U8 UoIsUS13UnE A )
JUSLIEIE] Z3355E JUsIaq)] 35 Inb sa0e|d sap snbiewsgoad sun g nb sjpuuosiad suesodwos sun e 31 snid 1530 nued sHEYNOS 3U SUSPISEI S3p UNINY
'3EIe) s243 352 2AEdNp 3 213 |ed B D12 N2 Zayo susE sap aspau) Jusanad 10
) sa2jos) sauuosiad ap doay sed pe Au nb anod uswaspe)ed sedad 3] aapuzid ap SUSPISE) ¥NE SUOPUELLED SnoU no Jpiu sypuewp 2| 2nb e
AU 's4302)00 5048 s2d1gns e sed Juo U 5| '213EUSYIIN SUnp 21o0p 152 uswsEo) anbeyn 88e|d e) ap snwuroad e A 2a3u20 wigd U sunnds 2nad
aun sawwos snou aped sed Jusnaa aU s3I ‘B UF 121530 JUSN3A 53] 15 s3UU0sIad MNE JUSLWISIZNSR] SUOpPUBLIED Snou ‘1IE) U3 sauuosiad 53
13pJed e soueyeliew, Bl e oyas auiz-nad yep e snoa anod ¢ snbiels, sup pos vopendod e) anb 31e) ne saane|sa suonelzadislul s3] JUELIEIUOD
‘anbiead uz Juzaw s3) b ssuuosiad sap anase) el e nb sapioge 21013 Weanad 3U saWRYL SUIEYED 09
‘23 el asBeswuzad anod uspisaad 2p uswEBueyp undane Zooz ApusRe nel| &g
Bl "'dOLS Hp B SNOU U0 ISP 13 UE UN ‘UB UR P Inog Ny JIsped Us e 20USLW0D B )2 ‘SeET S30 "SUe 0T sindap 21512 311 B| USNIESUL| 3p UIES Ny
"201L40,p 335N4ad 218 sanonol e 3EEN[U0D 213|125U00 B] '31IU0D JB4 "JUSLUSSS|QELS, | SUED 21Uasaad gg
sdwzy 3] oy sed 353U 3@ Jed snosZapuzl 3p 2sud aed suuoipuoy ejEn Fdnod np uonesas e sindsp sesaud 312 sinolnol e sndojoyadsd e
(Z13o1Lvdd YN SNOILDYIY
uolnEul | 2p enbiEo) B] suep JUSALDSULS SJUSpIsad s3] 2nb Ineg || TS
Jauuopuoy sed 0g
nad au el ‘sed sydepe s su uo 15 Jsidepe snou e 83)|qo snou nb 32 '35ED SUNINE SUEP JUSIJUSI 3U SJUSPISEI SUBYISD 583560, 53] suep sed jusiusl su
s3j2,nb uewEE sayod 53] JUBWISS INS| SUORNTRSUL S3] 182 oy 3] Juawiels sed sioped Juo,u sauuosiad saUlBE0 2)h 2p N3N NP ¥OY2 3p saW133 ug
S|FNPIAIPUL] 2P 234 J1I103]|02 AP 12PI2UI0D 3118 ) JUSLLILIOD @ 24N 3131UE UollESoll33ul 3uUn 55

EoUr3 NEJEED ¢saade 33| earIl nad Un 213 B UDIIED0]0D US UONE[EISUL] 2nb 20-153 214 B] 3p SSIUIEIIUO0D $3] 13 WOLINS JUSWwWed ° 8] 1A uo nb 20 anb
au1d sed eazs 3u el wesip 25 U2 12load ne 33a nad un 2a3z-nad Weasype 5Nk WSS UD sesnaUNoWe sauuosiad s3p 2|dnod 2 ans jowsq wedune A )




Direclion Régionale de la Jeunesse,
des Sporls et de la gsion Sociale

www.nord-pas-de-calals.driscs.gouv fr

Etablissement médico-social Choix
institutions Majeurs protégés papergement
Couple Participation pacision  MJPM

Personnes personneis
Logement

Pratiques et conceptions relatives a la participation des majeurs protégés
en Nord-Pas-de-Calais : une étude qualitative

La mise en ceuvre opérationnelle du schéma régional, pilotée par la DRJSCS Nord — Pas-de-Calais,
des mandataires judiciaires a la protection des majeurs et des délégués aux prestations familiales
2010-2014 a conduit a définir des actions de connaissances pour apporter des points d’'éclairage,
de concertation et de comprehension a destination des acteurs de cette politique recemment renou-
velée par la loi du 5 mars 2007.

Cette étude d'une année a porté sur les conceptions et les pratiques relatives a la participation des
personnes vulnérables, a l'interface des mandataires judiciaires a la protection des majeurs, des
personnes protégees et des etablissements, eu égard aux lois 2002-2 et 2007 et aux outils prévus
par celles-ci. La realisation du projet de vie et d’'une pleine participation et citoyenneté des person-
nes a étée au cceur des échanges et des analyses, principalement dans le champ du handicap
mental mais sans exclusive.

Ces résultats sont le fruit d'un travail de recherche collaborative menée avec les acteurs de terrain
sur les modalités effectives et les enjeux de la participation des personnes protégées en situation
de handicap, accueillies en établissements sur le Nord-Pas-de-Calais : MJPM, professionnels des
établissements et personnes ressources ont fortement contribué aux différentes phases de ce tra-
vail. Au fur et a mesure de sa progression, trois thématiques majeures ont polarisé l'investigation :
la gestion de I'argent ; la question du choix du lieu de vie et celle des choix en son sein ; 'accés aux
soins et la prise de décision en matiére de santé, pour finir.

Le présent document synthéetise les temps de I'etude menée, sa methodologie, ses principales hy-
pothéses émergentes et les pistes d'action identifiées comme pertinentes par les groupes ayant J

contribué a la démarche.
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