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Avant-propos

Pourquoi un colloque européen sur le handicap ?

Nicole HELSLY
Présidente du Comité Européen International Salonais

Vice Présidence du Mouvement Européen Provence

Gisèle Arretti, Présidente de la Fédération Départementale de l’ADMR

Marcel Pointet, Président de Sésame Autisme PACA

Et moi-même 

Remercions toutes les personnes qui d’une façon ou d’une autre ont fait que ce colloque ait pu avoir lieu et particulièrement les personnalités qui ont accepté spontanément d’apporter leur professionnalisme et leur expérience. Merci au Conseil Général, sans lequel nous n’aurions pas pu mener ce projet à bien, à la Mutualité Régionale et à la Caisse d’Epargne.

Comme vous le savez, chaque année, le Conseil de l’Europe propose un thème entériné par la Commission et le Conseil Européen.

Le CEIS, antenne Salonaise du Mouvement Européen Provence essaie de remplir au mieux sa mission d’information en organisant une manifestation sur le thème demandé.

En fait lorsque nous avons appris en décembre 2001, que 2003 serait l’année européenne des personnes handicapées, nous ne savions pas très bien comment aborder un sujet tellement important, complexe et délicat.

Et c’est à Pierre Gouze, à la fois membre actif de l’ADMR et du Mouvement Européen, que nous devons le colloque d’aujourd’hui et ce travail depuis plus d’un an en partenariat avec l’ADMR, Sésame Autisme, la Route du Sel et la Bourguette.

Ce travail est à l’origine du SAAMSAD, projet innovant dont vous aurez la primeur cet après-midi.

L’Europe est arrivée à ce choix après un long processus. 

Souvenons nous :

1975 : première déclaration des Nations Unies,

1981 : première année internationale des personnes handicapées,

1996 : introduction dans l’article 13 du Traité d’Amsterdam d’une clause de non discrimination du fait du handicap dans tous les secteurs de la vie,

Mars 2002 : déclaration de Madrid que nous avons réussi à nous procurer afin que vous en ayez tous connaissance et que vous avez trouvée dans le dossier.

Ce contexte européen et historique tombe à point nommé pour notre pays puisque une révision de la loi de 1975 est en cours, que cette réforme doit être finalisée cette année selon les vœux du Président de la République ; le moment est donc très favorable au changement de perception du handicap.

2003 ne pourra pas résoudre tous les problèmes, mais va contribuer de façon certaine à ce que plus personne en France et en Europe ne regarde les personnes souffrant d’un handicap de la même façon et que selon le texte fondamental de la déclaration de Madrid « rien ne soit fait pour les personnes handicapées sans les personnes handicapées » 

Et c’est la conviction très forte de Jean-Luc Simon, Président du Comité Français de Coordination de l’Année Européenne des Personnes Handicapées, lui même en mobilité réduite à la suite d’un accident, qui nous a fait l’honneur de venir de Paris pour la conférence de presse organisée à Marseille en septembre, qui nous a appris que, si ce colloque avait reçu le label officiel et le parrainage du ministre Jean-François Mattéi, alors que sur 700 manifestations en France seulement 200 avaient été retenues, c’était pour la qualité des thèmes abordés, la qualité des intervenants et le fait d’avoir souscrit à la volonté de l’Europe d’échanger expérience et savoir faire avec d’autres pays.

Je terminerai en remerciant le Professeur David Goode (USA), le Docteur Romano (Italie), Monsieur Pèlach I Bussom (Espagne), d’avoir choisi d’être aujourd’hui à Salon de Provence. 

Nous espérons de tout cœur que ce colloque apportera sa contribution à semer les graines du changement qui porteront leurs fruits dans les années à venir et nous aidera à porter définitivement un autre regard sur le handicap.

Allocution

Michel TONON
Maire de Salon de Provence

Président de l’Agglopole Provence

Si cette année le Conseil de l’Union Européenne a consacré l’année 2003 aux personnes handicapées, c’est réellement une volonté de sa part de reconnaître pleinement les droits des personnes les plus fragiles. 

Mais la lecture d’un quotidien du soir, nécessite que nous ayons aussi d’autres réflexions. Et ces réflexions, je me permets de vous les relayer parce qu’elles nous interpellent, nous élus, dans notre pratique quotidienne de la solidarité. 

Coincée entre l’année des animaux adoptés et l’année de la Chine, l’année du handicap se trouve ici, et est-ce un marketing, est-ce la cause d’un marketing social des grandes causes humanitaires ou est-ce une volonté de zapper notre société sur les grandes causes ? 

Au fur et à mesure, on se rend bien compte qu’il y a des difficultés entre l’action sociale durable et les réponses aux problématiques du handicap.

Il y a une sorte de discordance entre ce que nous propose chaque année, cette médiatisation, ce glissement qu’il peut y avoir entre la nécessité d’apporter des solutions au problème du handicap, au problème notamment des maladies orphelines, et la solution qui est proposée. 

Nous sommes passés d’un principe de solidarité à un principe de charité. 

Est-ce que l’action et les politiques sociales, de manière générale, pourront s’accommoder durablement de cette manière d’appréhender la réalité et la façon dont on appréhende les problématiques du handicap et les problématiques de la santé publique ? 

C’est vrai que l’INSEE considère qu’il y a environ 3 millions et demi de handicapés en France, et environ 22 millions et demi de personnes ayant des difficultés physiques sensorielles et mentales dans la vie de tous les jours. 

On se rend bien compte qu’on ne peut durablement construire une politique sociale, que ce soit au niveau local, national ou européen, à travers des introductions et différentes interventions des personnalités mais que nous devons nous inscrire forcément durablement dans l’action sociale, et que nous devons forcément relayer l’action qui est menée par le monde associatif, celle qui a permis, par exemple grâce à ce colloque, de mettre en évidence ces thématiques sur le handicap. 

Nous devons forcément poser la question différemment. 

Que devons-nous faire dans ce cadre là ? Que peut faire un élu local pour répondre à cette question importante qui est celle du handicap ? 

Avant d’apporter quelques réponses, c’est dire que, bien sûr, nous sommes obligés, nous élus locaux, de reprendre toutes ces opérations de marketing social telles qu’elles nous sont proposées aujourd’hui, pour dire qu’effectivement c’est aussi çà la réalité de notre société, que le zapping qui nous est proposé existe et, pourquoi n’aurait-il pas lieu dans le domaine social ?

Nous devons, nous aussi, profiter de cet éclairage particulier, et la ville de Salon de Provence est particulièrement fière dans le cadre de l’année du handicap, d’avoir pu consécutivement à deux jours d’intervalles proposer deux colloques. Certes sur des thématiques différentes, certes sur des approches différentes, mais avec la volonté commune que ce soit par le Comité d’Action Sociale qui a organisé le colloque d’il y a deux jours ou l’organisation faite par le CEIS, de traiter le handicap. Il y a la volonté de mettre à jour, de parler encore et encore de cette grande cause que représente le handicap dans l’action publique. 

Mais plus que la cause du handicap, je crois que ce qui est important ce sont les solutions. 

La grande cause nationale du handicap, ce n’est pas le handicap, c’est notre capacité à proposer des solutions directes aux personnes qui ont et qui vivent le handicap. 

Ces solutions sont dans différents domaines. La ville de Salon a décidé depuis un an et demi bientôt d’œuvrer notamment dans le domaine de l’aménagement urbain pour le handicap. On se rend bien compte que pour les handicapés, les personnes à mobilité réduite, il y a une nécessité de repenser notamment nos modes de déplacement, repenser l’aménagement, repenser l’urbanisme, repenser nos modes de locomotion. 

C’est vrai de manière très concrète puisque au-delà de la conceptualisation toujours utile, de la réflexion toujours nécessaire, il y a toujours un principe de réalisation. C’est une chose que de disserter et de réfléchir, c’est une autre chose, tout aussi nécessaire, que de travailler sur le terrain à l’amélioration d’un dispositif dans le domaine de l’urbanisation, à l’amélioration de la vie quotidienne.

A Salon ou comme dans d’autres villes, arriver à se déplacer dans un fauteuil, c’est vraiment un chemin de croix. Nous devons au fur et à mesure repenser notre ville, et réfléchir à la façon dont on doit et peut se déplacer. Faciliter aussi les modes d’accès collectifs comme les cars,etc… Autant d’éléments importants et la ville de Salon de Provence s’est résolument engagée dans cette politique. 

Et puis dans d’autres secteurs comme l’école, élément fondamental à partir duquel il faut reprendre certainement notre manière de penser, notre manière de voir notre société. Nous l’avons voulu, à travers les agents de l’intégration, une quinzaine d’agents municipaux facilitant l’intégration des jeunes handicapés pour qu’ils puissent accéder eux aussi à l’école, élément fondamental de socialisation, de connaissance et de diffusion d’une réflexion sociale importante 

La municipalité a souhaité travailler durablement dans l’action sociale en créant au sein de son CCAS une unité handicap ayant pour vocation de rendre compte au quotidien de l’interface entre les personnes handicapées et l’action municipale quelle soit culturelle, sportive et aussi quotidienne, notamment à travers le portage des repas à domicile et une série d’actions qui nous semblent nécessaires dans une commune de quarante mille habitants. 

Nous sommes loin des préoccupations de l’Europe.

Nous sommes éminemment près des préoccupations de l’Europe, puisque nous traitons au quotidien des causes qui vont bien au-delà du simple territoire salonais. 

Une action importante, une volonté importante d’œuvrer dans le secteur du handicap, une volonté marquée. 

Et pour conclure, dire simplement que, s’il est nécessaire d’utiliser le rebond médiatique que peut représenter cette succession d’événements, nous devons être vigilants à ne pas tomber dans le piège de ce zapping d’informations même si les colloques sont nécessaires et même fondamentaux.

Mais ce qui sera important, c’est ce qui en restera et qui pourra nous permettre de répondre effectivement et activement au problème du handicap.

Merci.

Allocution

Jacques HUCHET
Directeur de la Représentation de la Commission Européenne

à Marseille

Monsieur le Maire, merci de nous accueillir dans cette commune, en tant que représentant de la Commission Européenne et en tant que représentant de l’Union dans cette Région.

Je souhaiterai vous redire, à la fin de mon mandat, que je vais terminer prochainement, que j’ai pu constater que Salon été probablement la ville la plus européenne de la Région et, j’espère qu’elle nous entendra, grâce notamment à l’action de Madame Helsly qui a toujours été très présente dans toutes les actions européennes que nous avons menées. 

J’espère qu’elle le restera et continuera son action. 

Je vous ai bien entendu monsieur le Maire.

Je comprends votre inquiétude à propos de ces années européennes de ceci et de cela qui peuvent prendre un aspect trop médiatique. 

Je voudrai simplement dire que pour nous, ça va bien au-delà de l’information, et de la communication. 

Chaque année européenne (il n’y a pas tous les ans des années européennes) est pour nous l’occasion de faire avancer la législation. La Commission Européenne produit des législations, certains trouvent même qu’elle en produit trop, puisque, aujourd’hui 65% des lois nationales sont des lois bruxelloises. 

Vous verrez que dans le secteur qui vous intéresse, qu’à la fin de cette année européenne, nombreuses seront les mesures qui auront été prises. 

Il y a donc là une action. J’entends par ailleurs très souvent dire que l’Union Européenne ne s’occupe que des affaires économiques et ne fait pas suffisamment de social : voilà la preuve que ce n’est pas vrai. 

Aujourd’hui nous avons progressé dans un domaine qui concerne 37 millions de personnes handicapées en Europe, et nous avons bien l’intention de faire progresser les choses. 

Pourquoi avoir consacré une « Année Européenne » aux personnes handicapées ? 

Et bien je vous l’ai dit, nous envisageons de faire un grand pas dans les mesures qui seront prises en matière de politique sociale et du handicap. 

C’est également un moyen de mettre en avant les différentes valeurs de l’Union Européenne, qui comme je le disais ne sont pas que des valeurs économiques, mais aussi des valeurs sociales, culturelles et, le handicap est une valeur centrale. 

Nous voulons également que chaque secteur, chaque acteur social soit impliqué dans de très nombreuses activités, qui seront planifiées dans cette année européenne. 

Alors quels sont les objectifs ? 

Le premier est de changer les mentalités. Nous voulons que les obstacles et les barrières que les handicapés rencontrent tous les jours soient surmontés. Cela concerne la promotion et la pleine participation des personnes handicapées dans la société et ça concerne également tous les avantages auxquels ont droit les personnes handicapées. 

Au nom des valeurs culturelles, il faut donc que les personnes handicapées soient impliquées à tous les niveaux de la société y compris la participation politique. Nous voulons que les personnes handicapées soient la clé du succès.

Pour les politiques et les actions, à l’inverse des autres années, la Commission a choisi différentes approches pour 2003. 

Nous avons choisi de faire élaborer cette campagne par des personnes handicapées elles-mêmes « rien pour les handicapés sans les handicapés » et je sais que certains d’entre vous ont participé à l’élaboration de cette campagne.

Cette année européenne ne va résoudre tous nos problèmes, mais elle aura au moins eu le mérite de mettre le problème des handicapés au centre de notre société, de faire évoluer la mentalité de nos concitoyens et de faire avancer la législation, et il y a un grand pas en avant à faire.

Il reste encore des inquiétudes, mais c’est un grand espoir et une fois encore entre l’inquiétude et l’espoir, ……

                       …..l’Europe c’est l’espoir.

Intervention

David GOODE
Professeur de sociologie à l’Université de State-Island et Cuny (New-York – USA)

Auteur de
« Le Monde sans les Mots » Ed. Erès


« La Qualité de vie pour des personnes présentant un handicap »

Réflexion à propos du handicap

En préparant cette conférence sur le handicap pour des auditeurs français, je ne peux m’empêcher, en tant qu’américain de m’interroger sur les liens entre les publications américaines et les publications françaises sur ce sujet. 

Les similitudes me sont clairement apparues, alors que je visitais un centre d’aide par le travail à Brie sur Marne il y a plus de 10 ans. Ces institutions ressemblaient beaucoup à ce qui se faisait aux Etats-Unis. A la fin de ma visite, j’ai demandé au directeur s’il avait lu les livres de Paul Wehman ou de Bil Kiernan (deux américains spécialisés dans l’emploi protégé) mais il n’avait jamais entendu parlé de ces auteurs, il ne lisait pas l’anglais. 

Ceci m’a montré clairement que, même si les Français ne lisent pas les ouvrages publiés par les Américains, ou les Anglais, et inversement, ceci ne veut pas dire qu’ils n’ont pas les mêmes connaissances en ce qui concerne le handicap. 

Ensuite, j’ai fait l’expérience de la traduction des livres, l’édition française de mon livre sur la qualité de la vie, d’abord et, à présent la traduction du « Monde sans les Mots ». Dans les deux cas, il a fallu faire un important travail d’adaptation aux lecteurs français. 

Ces deux observations montrent les difficultés que rencontre un américain lorsqu’il s’adresse à un auditoire français. J’ai beaucoup de mal à faire la distinction entre les possibles vieilles rengaines et ce qui est peut être réellement nouveau pour vous. 

J’ai donc décidé de suivre les conseils des organisateurs et de faire une série d’observations à partir du programme qui m’a été fourni. J’ai jugé bon de faire ces commentaires sur le mode d’une conférence introductive, c’est à dire d’une manière très générale afin de planter le décor, pour les débats ultérieurs plus concrets et entrant plus dans les détails. 

J’ai aussi demandé aux organisateurs de me fournir leurs propres remarques afin de rendre mon exposé mieux adapté à la scène française. 

Le résultat de tout cela est ce que vous allez entendre aujourd’hui. 

Je voudrai d’abord faire des commentaires sur le concept de handicap et puis dans une deuxième partie j’exposerai les difficultés à communiquer avec les personnes gravement handicapées. Dans une troisième partie, les malentendus qui peuvent résulter du fait que nous ne connaissons pas bien l’identité réelle de ces personnes 

J’en viens donc au concept de handicap et les différentes réalités qu’il recouvre :

Le terme « handicap » est ancien, mais son usage s’est répandu relativement récemment. Il est entré dans la nomenclature scientifique au XXème siècle pour couvrir différentes populations d’invalides « et les grouper en une seule et très large catégorie ». Les différents états de santé étaient alors rassemblés sous ce terme et c’était les déficiences sensorielles (surdité, cécité, surdité-cécité), les anomalies physiques (les paralysies diverses, les traumatismes liés à un accident, les séquelles d’incendie), les déficiences cognitives (retard mental, difficulté d’apprentissage, l’autisme), les problèmes psychologiques (maladie mentale) et les maladies chroniques (cancers, troubles cardio-vasculaires et autres). 

Le handicap peut-être congénital ou acquis au cours de la vie. Une même personne peut avoir plus d’un handicap, plus d’un type de handicap qui peut être considéré comme léger moyen ou profond. 

La manière dont la personne vit ce handicap dépend également de facteurs personnels et sociaux. C’est ce qui montre que le concept de handicap demeure donc très vague et hétérogène. 

Actuellement on s’accorde à dire que le handicap est une construction sociale, qui n’est pas uniquement lié aux facteurs biologiques de la déficience. 

C’est ce que montrent les récents travaux de l’OMS (Organisation Mondiale de la Santé) Ceci signifie que, quels que soient les facteurs étyologiques, le handicap est décrit et prend son sens dans le cadre d’un système social et que ce système social comprend des attitudes, des valeurs et des institutions qui sont ou ne sont pas favorables aux personnes handicapées. 

A présent, nous essayons de rétablir les personnes handicapées dans leur dignité en tant que personne et dans leur statut de citoyen comme tout autre citoyen.

 Mes brèves considérations sur le passé de ce langage nous aident à mieux comprendre où nous en sommes aujourd’hui et à en tirer les leçons pour ne pas reproduire les mêmes erreurs. Même si, comme le dit Bernard Shaw, ce que l’expérience et l’Histoire nous apprennent c’est que ni les hommes ni les gouvernements n’ont jamais su tirer les leçons de l’Histoire, ni agir selon les principes qui en découlent. Le fait d’observer le passé ne nous décharge pas de la responsabilité qui est la nôtre d’essayer de changer les pratiques sociales sur les bases de cette observation. 

Les principales difficultés résident effectivement dans le changement des attitudes, dans le regard posé sur les personnes handicapées. 

Pour moi, c’est là un point essentiel. Les sociologues bourgeois en réponse à leurs collègues néo-marxistes se basent sur des facteurs techniques, économiques et institutionnels pour trouver pourquoi certaines pratiques existent dans la société, et ils ont souligné que les valeurs et les attitudes sont souvent des facteurs déterminants de la technologie et de l’économie. 

Je pense que cela est vrai également pour le handicap. S’il y avait moins de préjugés, moins de dévalorisation des personnes handicapées, bien des changements tant systématiques que personnels auraient lieu dans tous les domaines, y compris dans le traitement social du handicap. 

Une des manières d’induire de tels changements consiste à savoir écouter les personnes avec un handicap profond. Puisque mon livre a été traduit en français, vous serez nombreux à lire en détail ce que j’ai à dire sur ce sujet. 

Je voudrai attirer votre attention sur ce terme : « personne avec un handicap profond » 

J’ai écrit cela de la manière suivante : « personne (avec un handicap) » -avec un handicap est entre parenthèses-. Ce faisant, j’insiste sur le terme « personne » pour souligner le fait, que les ressemblances avec les personnes ordinaires sont plus nombreuses que les différences. C’est pourquoi il est particulièrement important d’écouter ces personnes comme on écoute toute autre personne, sauf que parfois c’est bien plus difficile. 

C’est cela qui pose problème car ces personnes ont tout autant besoin de communiquer que tout un chacun. 

Ce que je vais essayer de montrer ici, c’est le caractère général du besoin de communication par comparaison avec ce que l’on pourrait décrire comme étant la position particulièrement difficile des personnes lourdement handicapées dans le domaine de la communication. Je vais donc évoquer quelques-uns uns des sujets traités dans mon livre. 

Le premier point, c’est l’écoute des personnes qui n’ont pas de mots. J’emploierai le terme « écouter » et tantôt le terme « communiquer » de manière interchangeable car les deux sont nécessaires à toute relation avec des personnes, avec un handicap. 

Les enfants que j’ai étudiés souffraient tous du syndrome de la rubéole. Ils étaient congénitalement sourds et aveugles et avaient tous d’importants retards de développement. Ils étaient considérés comme handicapés profonds et ne manifestaient aucun signe de compréhension, ni d’expression, ni en mot ni en langage gestuel. Ils n’avaient pas accès au langage formel.

Mais néanmoins, ils communiquaient beaucoup. Ils le faisaient par des gestes et en montrant leurs sentiments. Leurs gestes prenaient sens dans le contexte où ils devenaient des comportements intentionnels, destinés à provoquer des évènements ou des gestes faisant partie des habitudes établies entre nous. 

Voici un bref exemple pour illustrer mon propos. 

Malgré le fait qu’une des enfants avec qui je travaillais, Christina ne savait ni parler, ni signer, je sentais bien que je pouvais comprendre bons nombres de ses comportements. 

Plusieurs enfants avaient comme elle suffisamment de capacité auditive résiduelle pour écouter de la musique avec un certain plaisir. Christina aimait cela tout particulièrement. Il y avait dans la pièce réservée aux activités de jour, une radio destinée au personnel. Elle était dans un meuble fermé la nuit mais ouvert le jour lorsque la radio était allumée. Ce meuble était situé dans un des coins de la pièce, fixé très haut sur le mur, de sorte que les enfants ne puissent pas l’atteindre. 

Voici ce que j’ai pu voir en entrant un jour dans cette pièce. Christina avait rassemblé divers meubles qu’elle avait pu trouver (une table, une chaise, un gros fauteuil à bascule) pour s’en construire une sorte d’échelle. Elle avait poussé la table dans le coin, placé la chaise au dessus et le fauteuil à bascule par dessus le tout. Je la voyais perchée sur cet équilibre instable, sur sa construction, toute heureuse, sa bonne oreille collée contre la radio. 

Que pouvons nous tirer de cette observation ? 

N’est-il pas rationnel d’en déduire que Christina aime la musique bien qu’elle ne puisse pas nous le dire avec des mots ? Il lui avait fallu faire des efforts considérables pour s’approcher de la radio. 

Ne peut-on en conclure que malgré son QI faible et instable, elle était capable d’un raisonnement concret, c’est à dire qu’elle a une intelligence pratique qui lui permet de dominer des situations ? 

Ne peut-on en conclure que Christina est une enfant qui peut concevoir et exécuter des plans en fonction de ces désir ?

On pourrait dire encore bien des choses sur cet incident. 

Mais deux remarques. 

1) Un psychologue américain, Dr Phil a dit : « les études montrent que plus de 80% de nos communications se font par le langage corporel. » 

Communication et langage sont deux choses différentes. Lorsqu’il s’agit de personnes qui ont très peu de facultés de perception et d’expression du langage formel, ce pourcentage est encore plus élevé. Dans le cas de Christina, il atteint 100% puisqu’elle ne pouvait se servir ni des mots ni des signes. Les personnes comme Christina communiquent par le langage corporel, dans la mesure ou elles peuvent y accéder (par exemple, les personnes sourdes et aveugles ont une perception limitée de notre langage corporel et ont de ce fait un accès « asymétrique » à ce moyen de communication). 

2) Ma deuxième remarque porte sur la manière dont nous nous servons des instruments formels d’évaluation, des mesures du QI, des tests de développement et autres, qui passent souvent à coté de ce qu’une observation dans la durée peut révéler. 

Les dossiers de Christina étaient pleins de résultats de ce genre de test. Elle était considérée comme une enfant très diminuée avec un très faible pronostic d’amélioration. Son « identité clinique » telle qu’elle ressortait de son dossier ne correspondait en rien avec l’expérience de cette enfant curieuse de tout, intelligente à sa manière, réfléchie et attirante mais qui avait de graves déficiences cognitives et sensorielles. 

Il m'est apparu que les évaluations objectives de son intelligence, de ses aptitudes sociales et même de ses aptitudes sensorielles sous estimaient ses capacités réelles. Son dossier avait été constitué ainsi en raison du modèle médical prévalent.

Actuellement, ces grands hôpitaux sont en cours de fermeture aux Etats-Unis et le modèle médical est fort critiqué dans la littérature scientifique, mais cela n’empêche pas qu’on trouve encore bien trop d’évaluations de ce genre dans les dossiers. 

Les professionnels, du moins certains d’entre eux, insistent sur les effets de la médicalisation du handicap, mais continuent néanmoins à chercher ce qui ne fonctionne pas chez la personne handicapée. 

Le fait que ces personnes, comme Christina, ne puissent pas construire leur identité est lourd de conséquence. Cela signifie qu’au fur et à mesure qu’elles grandissent elles perdent leur histoire personnelle. Même lorsque les familles restent impliquées dans le fonctionnement des services, les éducateurs, qui deviennent petit à petit les personnes les plus présentes dans la vie quotidienne de ces personnes, n’ont qu’un sens très relatif de leur biographie. 

C’est un constat que je suis souvent obligé de faire. 

Certains parents ont écrit l’histoire de leur enfant, parfois ils l’ont même publiée, et le récent mouvement, tendant à donner la parole aux personnes handicapées a fait éclore les écrits de ces personnes. Mon propre livre « le Monde sans les Mots » est un écrit « en porte-parole de » ou « du point de vue de la personne handicapée » même si cette personne ne sait ni lire ni écrire, mais elle demeure présente partout dans les écrits. 

La recommandation que je voudrai faire ici, c’est qu’il faut lire ces livres.

Les mal entendus qui peuvent résulter du fait que nous ne connaissons pas l’identité réelle de ces personnes sont la deuxième grande difficulté que nous rencontrons lorsque nous cherchons à promouvoir pour et avec les personnes handicapées, des changements dans la manière dont celles-ci sont vues par la société. 

Nous touchons là un point important, c’est la difficulté à concilier les points de vue des familles, les points de vue de l’école et les points de vue des personnels soignants. Plusieurs méthodes sociologiques sont appliquées à la question du handicap. 

On trouve des études de macro sociologie, portant par exemple sur les problèmes économiques liés au handicap, ou sur des mesures de l’impact de ces problèmes sur les personnes handicapées et leur famille. 

On trouve par ailleurs des études de micro sociologie qui sont la base de mon livre. 

Les deux sont nécessaires lorsqu’on veut approfondir ses connaissances dans le domaine du handicap. Dans mes écrits sur la micro sociologie du handicap j’ai insisté sur le fait que nos relations sociales avec la personne handicapée structurent la manière dont la personne nous apparaît et en même temps donnent un sens à ses comportements. 

Dans un chapitre, je traite de la famille d’une jeune fille de treize ans, qui souffrait du syndrome de la rubéole et vivait chez elle. Elle s’appelle Bianca. C’était une enfant très handicapée autant sur le plan intellectuel que sur le plan physique. 

Une partie du texte concerne la communication avec Bianca et plus particulièrement la manière différente dont cette enfant était perçue à l’école et dans sa famille. C’est un des meilleurs exemples de la différence entre le point de vue des professionnels et celui des familles. 

Les Smith, comme ils sont appelés dans le livre, s’occupaient fort bien de leur fille qui était vraiment très handicapée puisque sa maladie affectait autant ses aptitudes cognitives que ses aptitudes physiques. Elle ne voyait pas, n’entendait pas, ne parlait pas, ne pouvait marcher  ni manger sans aide. Elle ne disposait apparemment d’aucun vocabulaire, ni signé, ni expressif. En ce sens elle était comme Christina. Mais contrairement à celle-ci, elle vivait à la maison et avait des parents qui défendaient bien ses intérêts. 

A l’école les choses étaient différentes. Ses parents avaient été, dès le début, considérés comme des parents peu coopérants parce qu’ils n’étaient pas d’accord avec les évaluations faites par les professionnels et ne suivaient pas leurs recommandations. 

Puis comme le point de vue de la famille ne concordait pas du tout avec celui de l’école, les parents étaient perturbés. 

Le désaccord s’est manifesté de la manière suivante : Bianca lors de son entrée à l’école a été testée par l’équipe interdisciplinaire et considérée à la suite de tests comme une enfant profondément handicapée. A la suite de cette évaluation, elle a été affectée à un groupe, et depuis lors, ni son attitude dans le groupe, ni les évaluations ne sont venues contre dire la première impression. 

Mais la famille s’inquiétait de cette évaluation. Les parents n’aimaient pas les phrases contenues dans ce rapport comme par exemple : « Bianca communique très peu » ou encore « Bianca ne donne aucun signe de compréhension de ce que les autres lui communiquent ». Autant son père que sa mère étaient opposés à cette évaluation qu’ils considéraient comme sommaire. 

Cela a duré quelques années pendant lesquelles les parents ont rejeté l’identité médicalisée attribuée à leur fille. Ils n’étaient pas du tout d’accord sur le fait qu’on la considérait comme incapable de communiquer. Sa mère insistait sur le fait qu’elles se comprenaient très bien toutes les deux, que Bianca « lui disait tout ce qu’elle avait besoin de savoir ». 

Le dossier de Bianca portant sur cette période montre le trouble croissant de l’équipe professionnelle de l’école. 

Il y est noté que les parents ne sont pas réalistes et refusent de voir l’état de leur fille. A ce moment là, les professionnels ont demandé à toute la famille, y compris la jeune sœur de Bianca, de venir à l’école pour un entretien. 

Après cet entretien on trouve dans le dossier le terme de « folie de famille ». Les professionnels pensaient en effet que la famille y compris la petite sœur, souffraient d’une forme collective d’utopie, dans laquelle tout le monde s’imaginait communiquer avec Bianca, laquelle de toute évidence et comme le prouvaient les tests était incapable de toute communication. 

Plus la famille insistait pour dire que l’évaluation était fausse, plus les professionnels pensaient avoir raison. 

C’est à ce moment là que je suis entré dans la famille, quand il était pratiquement question de retirer Bianca de sa famille. En ma qualité de chercheur, il m’a été possible d’observer Bianca tant à la maison qu’à son école. Comme à l’époque je n’étais pas très familier avec le monde du handicap, je n’avais aucune raison d’accorder plus de crédit aux uns qu’aux autres. Et cela m’a permis d’étayer mes conclusions. 

En simplifiant un peu, voici ce que j’avais trouvé : les Smith n’étaient nullement pathologiquement irréalistes. Leur prétention d’avoir une communication avec Bianca était corroborée par mes observations. Ils avaient en fait élaboré un système pratique de communication, mais un système qu’il était impossible d’observer à l’école. Pour le voir il aurait fallu que les professionnels de l’école fassent une observation de longue durée au domicile de la famille. C’était là quelque chose qu’ils ne pouvaient pas faire et qu’ils n’avaient pas fait étant donné ce que j’avais pu observer. 

Le problème n’était pas dans la famille, mais du côté des professionnels, qui à ce moment là n’avaient aucune information sur les systèmes de communication innés, résultant de la vie commune depuis la naissance avec des personnes n’ayant pas de langage formel.

Mon but n’est pas ici de décrire en détails le système de communication propre à la famille de Bianca. Mon objectif est de montrer qu’il existe une construction sociologique de l’identité des personnes handicapées qui détermine souvent notre manière de voir les personnes. 

Ainsi dans le cas des Smith nous voyons trois différents types de relations qui servent de base à la construction de l’identité de Bianca : celle de l’école, celle de la famille et celle de l’observateur. Chacune d’elle conduit à une appréciation différente de la situation. Le savoir clinique est basé sur l’observation d’une enfant par rapport aux normes de développement. Ces comparaisons sont souvent fort négatives pour les enfants avec un handicap profond. L’appréciation des familles est souvent plus tolérante et ne se réfère pas à des normes préétablies de développement pour des enfants non handicapés, ce qui constitue à la fois une libération et une limite pour les familles. 

Les Smith n’étaient encombrés d’aucun savoir pour entrer en communication avec leur fille. Ils comprenaient Bianca par le partage de leur vie quotidienne, ils la comprenaient profondément, intimement, je dirais même « hyper intimement » en raison de leur relation particulière avec Bianca. Ils la connaissaient mieux que n’importe qui de l’extérieur, ils connaissaient ses points forts et ses points faibles dans la vie quotidienne.

Parce que ceci est profondément vrai et en raison des limites du savoir scientifique, il est important que nous ne perdions pas de vue ce qui est scientifiquement établi d’une part, et ce que les parents ou les proches d’une personne avec un handicap profond peuvent essayer de nous dire. 

Même lorsque ce qu’ils disent semble aller contre le bon sens et contre la littérature scientifique disponible, il vaut mieux, étant donné le stade encore adolescent des sciences humaines, écouter attentivement ce qu’ont à nous dire les parents et ceux qui connaissent bien les personnes avec un handicap profond. 

J’inclus dans cette dernière catégorie les éducateurs qui sont en contact direct avec ces personnes. Je sais que le système d’éducation spécialisée est bien meilleur en France qu’aux Etats-Unis, que les éducateurs sont mieux formés et mieux impliqués dans les programmes d’accompagnement des personnes handicapées. 

En Europe, on attache en fait beaucoup plus d’importance à la formation des personnels d’accompagnement. Mais je sais aussi que les parents, en Europe, rencontrent parfois les mêmes difficultés qu’aux Etats-Unis à faire accepter leur point de vue, mais ils ont aussi plus de moyens, sans doute, pour se faire entendre.

Et j’en viens maintenant à comment se mettre à l’écoute des projets individuels des personnes qui ne disposent pas du langage formel ?

Il est à présent courant de penser que toute personne, qu’elle soit handicapée ou non, et quel que soit éventuellement son degré de handicap, a le droit d’avoir son opinion sur sa vie et par conséquent, a le droit d’avoir des projets. Certains de ces projets de vie peuvent être complexes comme par exemple d’explorer les fondements mathématiques de la création de l’univers ou construire des ponts. Et d’autres peuvent sembler très simples comme de contempler la nature ou de courir dehors. Nous avons tous des projets simples ou plus ou moins complexes. 

Si nous acceptons ce constat, il devient particulièrement important d’établir un moyen de comprendre les projets de vie des personnes avec un handicap profond, que nous désirons accompagner. C’est je pense pour cette raison que les Danois mettent l’accent sur la « communication significative », comme la condition sine qua non de la relation d’aide. Si nous voulons aider quelqu’un, il nous faut accepter que le point de vue de cette personne sur sa vie est sensé et que cette personne désire donc valablement faire un certain nombre d’expériences dans sa vie et qu’il est, jusqu’à un certain point, de notre responsabilité de les aider à réaliser leurs projets. 

Pour cela, il nous faut donc partir de leurs aptitudes du moment. 

Bien sûr c’est beaucoup plus facile à dire qu’à faire. 

On m’a dit que la loi française insiste beaucoup sur les projets individuels et que l’évaluation de la qualité d’un service doit être faite au regard de ces projets individuels qui doivent trouver leur place dans le projet global de l’établissement. La difficulté est de ne pas chercher à porter de jugement sur ces projets de vie. Lorsque des personnes ont des projets qui ne sont pas socialement valorisés ou qui sont isolés, il est parfois difficile à leur entourage de les reconnaître et d’en apprécier la valeur. 

Le tout premier article que j’ai écrit sur le handicap et qui a été publié en 1986, dans le journal       « Mental Retardation », portait sur un moyen par lequel les personnes qui travaillent avec des enfants dépourvus de langage formel peuvent découvrir les préférences de ces enfants. L’article fournissait une série de choix exprimés par des comportements et valorisés par une échelle qui allait de « très apprécié » à « fortement rejeté ». 

L’idée était de dresser une liste de ces comportements, qui pouvait aider l’éducateur à trouver ce qui avait du sens pour l’enfant. Cet instrument était basé sur le comportement et montrait tout autant de choix préférentiels normalement valorisés que de refus non socialement valorisés. 

Ainsi un comportement préféré pouvait tout autant être : « aimer écouter de la musique » que « aimer se masturber». Ma recommandation était alors que les personnes qui travaillent avec des enfants privés de langage puissent établir ces listes de choix et essayent de les apprécier du point de vue de l’enfant, de ses conditions de vie ou de ce que sa vie sera vraisemblablement. Lorsqu’on fait cette liste, il faut faire très attention à bien traduire le projet de vie des personnes qui sont, peut-être, incapables de le formuler par le moindre mot.

Comprendre ces projets de vie est le premier pas de l’aide aux personnes, mais le fait de comprendre leur projet ne donne aucune indication sur ce qu’il faudrait faire pour ces personnes, notamment lorsqu’il s’agit de choix qui ne sont pas socialement valorisés. 

Nous serons tous d’accord pour aider Jean à mieux écouter de la musique, mais nous aurons plus de difficultés à l’aider à mieux se masturber. 

Je prends cet exemple extrême afin de faire deux remarques dans notre analyse : D’abord, qu’il y a des difficultés, tant pour connaître que pour valoriser les choses qui ont du sens pour certaines personnes, et ensuite qu’il n’est pas toujours évident de trouver l’aide qui sera la plus appropriée.

Aux Etats Unis, on a élaboré plusieurs modèles de programmes et différentes philosophies sur ce sujet, dans le but d’accroître le pouvoir des personnes dans les institutions et face à l’administration. Le concept de « Qualité de la Vie » est un des plus connu dans mon pays et dans le monde entier. L’objectif est de voir les choses du point de vue de la personne (avec un handicap) et de lui permettre d’élaborer son propre projet de vie. « L’auto détermination » est un principe qui est très en vogue, basé sur le droit de la personne à prendre elle-même les décisions concernant sa vie. 

Un modèle de programme d’accompagnement basé sur le principe de « cercle d’amis » a été élaboré par Judith Snow, Marsha et Jack Forest et Beth Mount. L’idée est de créer un environnement social qui permette à la personne de développer ses projets. Il s’agit de bâtir une image de la vie actuelle de la personne et de découvrir ses désirs quant à son lieu et son mode de vie, puis à élaborer un programme qui lui permette de réaliser tout ou partie de son projet.

Un autre programme, appelé « construire des ponts » a été élaboré par McKnight aux Etats-Unis ; il ressemble un peu au « cercle d’amis » mais se sert de moyens différents et insiste plus sur l’implication de la société pour aider les personnes handicapées à vivre en milieu ordinaire.

Bien entendu toutes ces idées sur les moyens de favoriser la prise de décision et l’autonomie des personnes (avec un handicap) sont des idées élaborées par des professionnels. Je ne veux en aucun cas donner l’impression qu’elles sont simples à mettre en œuvre, surtout lorsqu’on entre dans les détails de la vie quotidienne. Comme le disait Goethe : « le diable est dans les détails ». Dans le travail au jour le jour avec les personnes handicapées on rencontre tant de complications et de contradictions et on se trouve face à bien des questions : faut-il les laisser prendre des risques ? Prendre des décisions qui ne sont pas conformes aux normes sociales ? Les laisser avoir des attitudes qui ne sont pas des « attitudes responsables » ?

Il est beaucoup plus facile d’écrire une théorie sur ce qu’il faudrait faire que de le faire dans la pratique.

Je suis néanmoins persuadé qu’il est possible de créer des services et des établissements qui aident les personnes lourdement handicapées à faire leurs choix et à prendre des décisions concernant leur vie quotidienne, ce qui ne veut pas dire qu’il ne faut pas leur donner une structure et des règles. D’après ce que je vois aux Etats-Unis, je pense qu’il ne faut pas craindre l’absence de règles et c’est sans doute la même chose en Provence. Je pense que les règles et le contrôle hiérarchique sont nécessaires et qu’il est sain qu’il existe une certaine tension entre l’individu et la collectivité. Mais je considère que l’organisation des services sociaux est trop bureaucratique, c’est du moins ce qui se passe aux Etats-Unis.

En réfléchissant à la manière de rétablir un équilibre du pouvoir entre l’organisation du service et l’individu, qui donne plus de pouvoir à la personne, il serait utile de se poser la question suivante : Quel équilibre faut-il rechercher entre la formalisation, la hiérarchie, la centralisation, une association de grande taille et les économies d’échelles qui en résultent d’une part et d’autre part par le caractère changeant, informel, unique, expérimental et indépendant de toute activité au service de la collectivité ?

Comme je l’ai indiqué au début de mon intervention, je vous pose cette question, à vous tous. 

C’est une « bonne question », comme mon professeur avait l’habitude de le dire, donc une question à laquelle il n’est pas nécessaire de trouver une réponse immédiate et concrète. Les bonnes questions sont celles auxquelles il faut réfléchir longtemps et j’espère que cette communication vous aura laissé quelques « bonnes questions ».

Bien entendu, comme je ne vis pas dans le sud de la France et que je ne suis pas bien au courant de la situation des personnes handicapées dans votre pays, je ne peux vous suggérer aucun programme, ni vous donner aucun conseil pour la création des services nécessaires. Je suis certain qu’un très bon travail a déjà été accompli dans ce sens. Peut-être aussi que de nouvelles idées émergeront du dialogue que vous aurez aujourd’hui, pendant cette conférence. Les autres intervenants vous feront des propositions détaillées sur la manière de donner une liberté d’action et d’expression aux personnes lourdement handicapées afin qu’elles puissent mener une vie meilleure. Si nous arrivons à ce qu’elles aient une meilleure qualité de vie cette conférence n’aura pas été inutile et j ‘ai bon espoir qu’il en sera ainsi. 

Mais si, pour une raison ou une autre, nous n’y arrivons pas, j’espère qu’il vous restera quelques « bonnes questions » auxquelles vous pourrez réfléchir.

Intervention
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Du placement au parcours

Avant de m’interroger sur ce qui favorise la domiciliation, sur ce qui permet à la personne de trouver sa place, de trouver son lieu, je vais vous proposer, peut-être vous imposer un détour théorique.

La question de l’individu et du social : système et place. 

Les sciences humaines nous apprennent l’humilité. La personne que JE suis et qui se pense libre et déterminée, douée de liberté, de volonté, cette personne que JE suis est d’abord le produit d’un ensemble qui me déborde, d’un contexte qui me fait. Chacun de nous est d’abord pris dans un système dont il est membre, et le mot système ici est surtout à mettre en lien avec « institution » au sens utilisé dans le cadre des sciences humaines. JE suis l’enfant d’une famille. JE suis le parleur d’une langue. Je suis l’élève d’une école. JE suis le travailleur d’une entreprise. JE suis le bénéficiaire d’un dispositif social. JE suis le membre d’une société.

Pour commencer, prenons acte qu’il y a un rapport entre la place que JE occupe et le système qui donne les places avant que JE ne la prenne. En me donnant une place, le système me met dans le risque d’être limité à cette place qu’il définit pour moi. Chacun EST la place qu’il a dans le système qui le situe. 

Car le système ordonne, hiérarchise, et ce faisant le système classifie et étiquette. En donnant une place, il donne aussi cette étiquette. Il donne aussi l’identité « handicapé », les « autistes », les « surdoués », ou les « IMC », les « trisomiques », etc… Bref, le système me met à une place qui dit qui JE suis dans ce système. Si le système est dominant, JE n’en viens pas à interroger ma place. Il faudra un espace questionnant, pour que JE perçoive ce JE désigné et non choisi. J’appellerais dans mes propos « placement » cette place première qui m’est donnée sans que JE participe pleinement à ce choix. 

Mais il y a plus : il convient de mesurer combien un membre du système peut avoir intérêt à se glisser dans la place toute prête qu’on lui propose. Il y a beaucoup plus qu’on ne l’imagine, une complicité entre le système et l’individu. Au bout d’un moment, mieux vaut être fou pour être à l’hôpital psychiatrique, mieux vaut être rigide pour être dans la légion, mieux vaut être patient, très patient pour être à l’hôpital. 

Le travail de Kaës démontre comme un effet de miroir entre le système et ses membres. 

Il y a là une question forte pour nos établissements. J’ai vu des personnes handicapées devenir encore plus dépendantes pour avoir leur place dans une MAS. J’ai vu des individus devenir plus malades pour être objet de soin dans un contexte médicalisant. 

Alors une question, une de plus, quel est le prix à payer pour avoir une place ? Pour appartenir à un ensemble qui donne une place, pour en être, pour bénéficier de ce qui englobe et sécurise ? 

Après ce propos sur l’individu et le social, je voudrais passer de l’individu au sujet.

Quelque chose de ce que je viens de décrire avec des places données et toute faites, avec le placement, quelque chose là, correspond surtout à un monde que je croyais révolu. Ce monde révolu est une société dite « traditionnelle », une société qui a en propre de ne pas interroger la place : chaque place est légitimée par l’ordre qu’elle installe et malheur à celui qui se déplace. Mon grand père était boulanger, mon père était boulanger, je suis boulanger là où il était boulanger. C’est ainsi, ainsi soit il !

Mais nous avons changé de société, sinon de civilisation. Non que ce que je viens de décrire n’a plus cours, mais le changement est devenu un des moteurs de notre monde actuel. Il ne suffit plus à un individu de se sentir appartenir à son collectif de départ, pour se sentir être. La place donnée, le placement est devenu insuffisant pour se sentir exister. Quelque chose qui réfère au désir invite chacun à trouver SA place, à choisir, à partir de la place donnée, la place qu’il se donne 

Aujourd’hui, il y a plusieurs « appellations contrôlées » qui témoignent de cette transformation. L’individu, notamment, est envisagé comme un acteur de sa vie, un acteur du système. « Choisir sa vie »

 Plus finement, je préfère une appellation qui dit que l’individu est Sujet. C’est une terminologie qui est plus riche, car elle situe chacun dans une ambivalence, que j’ai indiquée entre système et place. Le sujet, c’est à la fois le sujet du roi mais aussi le sujet du verbe. Une part indique l’assujettissement qui est dépendance à la place première, tandis que l’autre, le sujet du verbe, attribue une force agissante sur l’action. Cette action qui est invention de sa place au sein du système.

Aller de la place qui correspond au système vers la place qui ME correspond, c’est effectuer un mouvement qui quitte le placement pour, au travers d’un parcours, découvrire MA place.

L’établissement, « lieu de vie »pour un « chez soi »

Alors, après ce détours qui utilise des termes comme : « placement, déplacement, parcours, individu, sujet », je vous propose de rentrer dans des dimensions plus concrètes qui sont, si possible, des choses vécues dans l’établissement où je travaille avec beaucoup d’autres, et donc, où nous essayons d’affirmer qu’il s’agit bien pour chaque personne, placée dans l’établissement, de choisir sa vie. Donc, je vais essayer, plutôt de rester sur des questions de sens qui sont tout à fait intéressantes mais qui me paraissent être un peu légères, par rapport aux lourdeurs des fonctionnements institutionnels, je vais vous proposer une approche plus concrète. 

Je pense que si on ne descend pas assez au niveau des modalités concrètes des fonctionnements des établissements, des sociétés, je pense que la question du sens, aussi belle soit-elle mise en œuvre, elle reste tout à fait au bord du chemin. 

Je vais donc aborder, dans un premier temps, les conditions favorisant la quête de sa place en établissement, pour ensuite indiquer quelques postures professionnelles qui vont de pair avec cette perspective.

Je pense que les établissements, qui des fois sont très grands comme celui où je travaille où il y a 130 professionnels, 60 personnes à accueillir : c’est presque un petit village ! Et donc, évidemment, la première chose qui vient à l’esprit de toute personne qui pilote le paquebot c’est, si possible, essayer de faire simple. Et je crois que c’est le pire des chemins. 

Peut-être le premier choix à poser est celui de la complexité. Je maintiens les complications, comme, je l’ai dit tout à l’heure, le système ordonne et organise, et il faut bien donner des repères, structurer la diversité foisonnante quand il y a un grand collectif. Mais il y a des organisations tellement simplistes que la diversité est niée. J’aime plutôt quand une stagiaire, au bout de 3 semaines vient me voir en me disant : « J’arrive pas bien à me repérer ». je pense que c’est bon signe, c’est qu’il n’y a pas trop de chemins tout tracés, des lignes trop droites avec une petite odeur d’obligatoire. Plus l’organisation est simpliste, moins elle permet d’inventer sa place. 

A côté de ce choix de la complexité, il me semble qu’on doit avoir l’audace de laisser des espaces vides. Il y a une façon d’organiser le système, l’établissement, qui fait du système sans aucun espace vide. Tout est plein, et on s’occupe tellement des personnes, que l’espace de ces personnes est rempli. D’ailleurs on dit bien en français : « On est comblé », ça c’est super, pas d’espace. Il n’y a pas de place à chercher si le système est trop d’un seul bloc. Pour trouver sa place, il faut que les choses soient structurées, certes, mais sans être trop ficelées. 

Ensuite, il me semble nécessaire que les fonctionnements permettent des écarts. La bonne organisation, oui, mais l’on risque vite de sacraliser tout ce qui est collectivement établi, et ainsi implicitement, interdire toute initiative individuelle d’écart. Et pourtant, sans cette possibilité d’écart, aucune appropriation n’est possible, point de « chez soi ».Autoriser des écarts qui singularisent n’est pas le plus simple sur le plan des fonctionnements institutionnels, mais c’est une condition à l’affirmation du sujet.

Chaque écart, c’est ce qui met d’abord le bazar. Et bien oui,

· c’est un couple qui se forme et qui souhaite la même chambre,

· c’est une résidente qui voulait une petite machine à laver pour le « délicat »,

· c’est une personne qui aime suivre l’émission à la télévision « Question pour un Champion » et pas de chance, ça finit un peu après le début du repas, et bien elle arrive tous les soirs en retard…..

· c’est une personne qui demande à donner un coup de main à la lingerie, ou une personne qui souhaiterait distribuer le courrier.

· c’est deux résidentes qui veulent manger ce soir dans leur chambre parce qu’elles en ont marre de la grande salle à manger…. C’est, sur le bureau, une demande qui arrive où un résident demande à avoir un animal familier…… 

Sans ces vides, sans ces écarts, pas d’occasion de trouver une place, de se faire SA place. Et c’est dans la tension entre l’organisation collective et la possibilité de chemins personnalisés qu’il y a de la vie. 

Alors bien sûr à côté de ces conditions d’organisation, il est tout à fait fondamental qu’il y ait un contexte relationnel. Des modes organisationnels suffisamment souples sont nécessaires, mais ne suffisent bien sûr pas pour que la personne sente un appel à trouver sa place. Appeler chacun à trouver sa place réclame une dynamique collective qui n’enferme pas. Et peut-être pour les chefs d’établissement entendre que la dynamique collective de trouver sa place, si elle est vraie, pour des personnes accueillies, elle doit aussi être vraie pour les professionnels qui travaillent. La question qui reste à renouveler sans cesse est bien : Quelle dynamique installer pour inventer une pratique alternative à la dépendance de l’individu au système, pour appeler l’individu à passer de l’individu membre du collectif au Sujet qui choisit et se situe ? Qu’est ce qui appelle à prendre sa vie en main ? Qu’est ce qui appelle à choisir sa vie ?

Cela réclame une démarche où, je crois, en premier lieu, le professionnel croit l’autre capable. On a vite fait d’invalider l’autre, on en rajoute ; on a vite fait de penser qu’il ne peut pas, qu’il ne sait pas. On ne se laisse plus surprendre par ses capacités ; le regard posé sur lui ne croit pas assez en lui. Et pour cela, il faut accepter, pour les professionnels, moi y compris, de ne pas savoir, à l’avance, de ne pas savoir ce qui est bon pour l’autre.

Il y a du deuil dans ce positionnement, ce n’est pas gratuit. 

Pour que chaque personne accueillie ait un espace libre qui appelle à investir une place, il faut aussi des professionnels qui trouvent la juste mesure entre : être trop présent ou être trop en retrait. C’est un travail de longue haleine car s’effacer est vécu par certains professionnels comme « ne rien faire », tandis que c’est perçu par des résidents comme un abandon. Pourtant la question de la présence et de l’effacement me paraît être une des clés de ce qui, dans les postures professionnelles, favorise la place de l’autre.

 Autoriser les écarts de fonctionnements singuliers est difficile. Dans les équipes on parle vite de « privilèges » : « et lui pour qui il se prend ? », « pourquoi il a sa machine à laver ? ». Il y a une tendance de groupe à la logique : « je veux voir qu’une tête ». La sacralisation des fonctionnements est souvent très naturelle à tout groupe.

 Ce travail est sans cesse à refaire.

Au-delà de l’établissement ; du placement au parcours-

Cette dernière partie voudrait interroger sur l’au-delà de l’établissement et ce que nous avons dû faire pour ne pas en rester à l’établissement et à nos résidents. 

La question de la place de la personne est souvent traitée par un raccourci : le placement. 

Il y a une facilité à croire que, puisqu’il y a une place, c’est Sa place.

Et les familles sont souvent très impliquées dans cette démarche, soulagées qu’elles sont, qu’il y ait une place. Et je dis cela avec le plus grand respect pour les familles.

 Et puis, les professionnels alimentent aussi le processus : « on est bien ici ! », « super ta place, elle est bien. Qu’est ce que tu vas aller te plaindre ! ». Pourquoi s’interroger sur la pertinence du placement ? la personne est là, et c’est bien comme ça, on a « nos résidents ». Et puis, il y a quelques années, plusieurs jeunes résidents qui arrivaient de Sain….., un établissement de Marseille, nous ont renvoyé à la figure cette simple question : «  vous dites que Bellevue est un lieu de vie et nous on pense que c’est un lieu à vie. Comment ça peut rester un lieu de vie si on est coincé là dès l’âge de 20 ans et qu’on a l’impression qu’on va en sortir les pieds en avant. ». Il nous ont mis les choses comme ça dans la tête, alors que nous, on était fiers du travail qu’on faisait !Cette interrogation posée fortement, nous a invités à développer de nouvelles modalités. 

Comment une personne en établissement, parfois depuis l’âge de quatre ans, peut elle s’envisager dans un autre système, sans expérimenter ce que cela peut vouloir dire pour elle. Tout d’abord, à l’initiative d’une résidente, nous avons développé des échanges pas pour trois semaines ou un mois, mais des échanges à long terme pour permettre à quelqu’un en établissement de pouvoir aller dans un autre établissement suffisamment longtemps pour évaluer quelle est sa place, et décider si ailleurs, elle ne trouve pas mieux sa place. Cela a été la première piste. 

La deuxième piste nous a bousculés beaucoup plus. Nous avons créé un appartement expérimental dans l’enceinte de l’établissement, mais avec des règles de fonctionnement très particulières, le plus proche possible de la réalité du domicile. Des professionnels y viennent à heures fixes pour des tâches précises, faire le repas, les soins. Et la personne se trouve tout d’un coup en situation de piloter avec ses demandes, de gérer son quotidien, de s’organiser en fonction de la présence ou des absences, de solliciter en fonction des compétences, autant de savoir-faire à acquérir. Une expérience de 2 mois est d’abord proposée. Conjointement, un travail d’apprentissage se fait pour appréhender plusieurs aspects de la réalité extérieure : apprendre à faire des courses, à commander un transport, apprendre à tenir un budget, on sait tous que c’est tellement simple ! 

Cette modalité nouvelle a une fois encore invité les professionnels à des pratiques et postures nouvelles : ne pas anticiper le désir de l’autre, le laisser en difficulté (en tout cas suffisamment pour qu’il touche du doigt les limites), trouver des méthodes pédagogiques pour aider à apprendre, laisser la personne prendre des risques (risquer quelque chose d’elle dans cette démarche qu’elle ose),- et vous savez qu’aujourd’hui le contexte juridique n’invite pas beaucoup les directeurs à autoriser des risques-. Mais pourtant si on ne le fait pas, les personnes ne trouveront pas leur place. Trouver la juste place qui permet à la personne de faire l’expérience, d’évaluer pour elle ce qu’il en est, demande aussi aux personnels, aux professionnels, de favoriser toujours les démarches d’autoévaluations. Ce n’est pas nous, professionnels, qui pouvons dire « oui, c’est bien que tu ailles au domicile », « j’ai l’impression que tu es prête ». Non, permettons un cadre qui aide la personne à faire son choix, à sentir ce qu’il en est pour elle et à s’orienter. C’est à dire rester derrière : quand on accompagne, c’est l’autre qui est devant. Il n’y a pas ici, donc, de guidance. C’est bien à l’autre de choisir ce qui est bon pour lui. Trêve d’idéologie, comme s’il y avait une « voie royale » qui serait la vie à domicile tandis que la vie en établissement serait moins bonne. La vie en établissement convient à des personnes tandis qu’elle restreint la vie d’autres personnes.

Pour terminer, je voudrais dire combien ces nouvelles modalités, plus ce qui est écrit dans la loi 2002, nous poussent à concevoir une évolution du concept d’établissement, pour aller du placement à ce qui permet de trouver sa place. 

Nous devons animer ce que je vais nommer « un dispositif institutionnel ». On confond souvent établissement et institution. Mais un établissement c’est un bâtiment avec des murs, une institution, une association à but non lucratif, c’est une institution et que je sache c’est pas forcément des murs. Il y a au moins un siège, mais pas forcément un établissement avec ses murs. 

L’espace institutionnel est bien plus diversifié, et justement, pour que la personne puisse créer son propre parcours, elle a besoin d’être accompagnée au travers d’une plus grande variété de modalités, de modes de vie.« Bellevue » cherche à être un lieu ressource à géométrie variable, s’adaptant aux besoins des personnes accueillies, certes, mais surtout à leurs désirs, à leurs attentes et aux chemins qui permettent la vie du sujet. 

C’est dans cet esprit qu’aujourd’hui, à côté de l’hébergement durable pour les internes, il y a un accueil de jour pour des personnes qui vivent chez elles ou dans leur famille, un accueil temporaire pour des personnes rencontrant des difficultés passagères, un service à domicile pour des personnes qui ont fait le choix de vivre à domicile.

J’en ai fini. Je vais donner la parole à Monsieur Mokrane pour qu’il puisse donc nous dire le témoignage de sa vie et de son parcours, puisqu’il a été placé à Bellevue il y a bien longtemps et qu’il s’en est déplacé.

Je vais lire son témoignage :

« Il y a un handicap moteur très sévère survenu à ma naissance et j’ai été très vite placé dans des maisons institutionnelles de rééducation dès mon enfance. A l’âge de 18 ans, je me suis donc retrouvé à Bellevue qui se trouve dans les quartiers Nord de Marseille. 

Ce placement a été bénéfique car j’ai pu grandir, devenir un homme ordinaire. 

J’ai pu prendre ma propre place au sein de la collectivité, bien que je n’ai pas eu le choix d’être là, parachuté par des instances sociales. 

Il y a eu une grosse période où je m’interrogeais sur mon avenir, mon devenir, mon désir à essayer d’être plus sujet, plus autonome, dans un milieu où on a tendance à laisser agir les professionnels faire les choses à notre place pour gagner du temps et d’éviter de faire tout effort futile à leurs yeux. 

Mais ce que cela représente pour moi est grandiose et c’est une certaine fierté que je ressens à vouloir aller au bout de mes possibilités et d’y réussir. Je connais assez bien mon handicap car il est quotidiennement présent. La description serait de l’ordre de la dépendance d’un tiers, de l’attente que je dois subir pour obtenir de l’aide, la lenteur des tâches que j’accomplis moi-même. 

La conception de l’autonomie c’est une question de dignité et de reconnaissance et j’entends faire personnellement le plus possible par moi-même ce qui me permet d’échapper à la dépendance. Parfois je m’étonne des possibilités que j’ai pu acquérir au fur et à mesure du temps. 

Il ne suffit pas d’avoir plus de capacité physique pour être plus indépendant mais il y a aussi une force de vie au fond de nous qui permet de nous en sortir et d’aller de l’avant, de survivre et de vouloir se surpasser. 

J’avais un cas de conscience existentiel que je devais résoudre moi-même pour ne pas devenir un parasite de la société par mon handicap : Faire disparaître les tabous, les préjugés véhiculés par les proches, m’assumer, être responsable dans ma vie par les choix qui se présentaient à moi ainsi que les risques que je pouvais prendre. 

L’autonomie commence en premier lieu par être autonome dans sa tête et c’est un apprentissage qui débute dès l’enfance. 

Les raisons qui m’ont stimulé à quitter l’établissement c’est, entre-autres, l’angoisse d’être condamné à passer toute ma vie dans l’établissement , alors que je ressentais le besoin de vivre autre chose, de connaître une expérience de vie autre que dans l’institution. J’ai eu le privilège d’avoir certains professionnels qui ont cru en moi, qui m’ont fait confiance et qui m’ont aidé à élaborer mon projet en respectant mes souhaits. En 1994 j’ai effectué un stage par le biais d’une association pour apprendre à m’organiser dans mon quotidien, à tenir un emploi du temps des intervenants qui viennent m’aider dans les tâches qu’il m’est difficile à accomplir : préparation du repas, démarche administrative, ménage. Mais parfois le temps me faisait défaut pour essayer d’effectuer quelques tâches ménagères comme de mettre en marche la machine à laver, sortir le linge, faire la vaisselle. J’ai su gérer complètement mon temps et mon budget. A cette époque j’étais semi-interne à l’établissement pour suivre les activités, et au bout d’un an d’essai concluant et positif, j’ai pu obtenir un appartement qui est très bien situé, dans un quartier à côté d’un centre commercial où tout est facile d’accès : aide sociale, bibliothèque, parc…

En 1999 j’ai décidé de quitter définitivement « Bellevue » où je n’avais plus ma place car je commençais à ressentir de l’usure morale, j’attendais autre chose pour pouvoir évoluer humainement. 

Je suis épanoui dans le mode de vie que j’ai choisi. Bien sûr ce n’est pas toujours la belle vie car j’ai des hauts et des bas comme tout le monde, mais l’essentiel est d’avoir pu participer aux changements de société, à l’évolution des mentalités et de prouver que je suis un homme à part entière, qui a le droit de choisir sa vie avec ses différences diverses. 

Je remercie Yves Pillant, de m’avoir invité à ce colloque pour témoigner de mon cheminement. 

Il me paraît important que chacun de nous puisse s’exprimer en son nom, pour que sa parole soit entendue, avec les moyens dont il dispose, pour être une partie intégrante de la société dans laquelle il vit, de la faire évoluer, tous ensemble, dans le respect et la tolérance des différences de l’autre. » 
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M. FOUCHARD

Cette table ronde s’inscrit dans le thème de ce colloque qui est partenaire de la domiciliation. Nous avons des interlocuteurs qui sont spécialistes de l’autisme, on va donc échanger sur :

Que veut dire la domiciliation, 

Que veut dire vivre à domicile, 

Peut-on vivre à domicile dans une institution. 

Yves Pillant nous a déjà donné des pistes intéressantes : comment peut-on les prolonger dans cette situation toute particulière qu’est l’autisme. 

Mme CASALEGNO

Je reprendrai ce qu’Yves disait à propos de la question de la place et ce que M. Goode a énoncé ce matin. 

Pour la personne autiste dont la problématique est liée à une grande difficulté, qui est de se séparer, comment allons-nous lui proposer une place et quelle place allons-nous lui proposer ? 

La personne habite le lieu : il faut d’abord, qu’en nous même, nous lui ayons aménagé l’espace de liberté où nous allons l’accueillir en tant que personne. La dépendance de la personne autiste pose la problématique de la séparation et nous conduit à l’inverse de ce positionnement. Trop souvent nous pensons à sa place, nous désirons à sa place ; autrement dit, elle n’a pas de place. A l’endroit que nous proposons de donner un lieu à la personne, si nous sommes réduits au relationnel, nous l’habitons. 

Comment prendre soin de la personne qui souffre d’autisme sans lui dire « je vais prendre soin de toi » de telle manière que cela ne devienne une menace ? 

Comment dans nos institutions le projet de lien avec les autres, de ce qui nous met en lien avec les autres et qui nous oblige à réfléchir à comment nous sommes au regard de ces personnes là, comment une structure nouvelle nous permet-elle de travailler ? 

M. PELACH

Pour moi l’institution est une transition. 

Il est important de toujours se remettre en question. Il est impossible de pouvoir travailler avec une personne autiste si on ne change pas de point de vue. Il est important de montrer à la société que l’on peut travailler, faire beaucoup de choses, et c’est pour cela que M. Goode est un bon exemple. Une conclusion, de tout ce qui est dans l’institution, de tout ce qui est dans le monde personnel de l’autiste et le monde réel qui nous entoure. Pour moi, c’est très important la réconciliation avec le monde, le monde réel. 

Nous avons un marché, chaque mercredi matin, pour montrer à la société la capacité de chaque personne (autiste). Je crois aussi, que le foyer que nous avons, doit être préparé parce qu’il est difficile de pouvoir penser la domiciliation de la personne autiste, si nous pensons seulement à une institution où soigner la difficulté de l’autisme de cette personne. Je pense que les foyers sont le lieu où nous devons soigner les personnes autistes mais que le mieux est d’avoir un foyer à nous, d’y préparer notre propre place ; seulement ça, c’est difficile : il faut changer la façon de penser de beaucoup de professionnels.

M. SOLEILHET 

Nous avons 30 ans de vie dans le pays d’Aigues qui se trouve dans les communes de Pertuis et de Cadenet. Nous travaillons avec des enfants, des adolescents et des adultes. 

Le thème du colloque est celui de la domiciliation :

- C’est à dire comment, dans la problématique de l’autisme, être soi, puisque c’est de ça dont il est question,

- Comment être soi par le chez soi ?

- Et pour être chez soi dans une institution, comment ça peut se faire ? 

Déjà par une notion de domicile, qui serait un domicile collectif communautaire. On ne peut pas imaginer, comme le disait Monsieur Fouchard, créer des domiciles communautaires, si on pense que la question est dans le handicap ; mais si on pense que la question c’est la reconnaissance de la personne, alors on a tout à fait la logique et l’énergie pour oser le faire. Mais ce n’est pas ça du tout, puisqu’il a fallu s’opposer à l’administration, qui pensait qu’il était impossible de rendre pensionnaires, dans des maisons de villages, des maisons de campagne, les personnes handicapées, dans la mesure où les textes ne le prévoyaient pas. Ces textes que nous avons inlassablement demandés, et bien, ils n’existent pas évidemment. Cela a pu se faire, mais on a sans arrêt trouvé, rencontré des difficultés dans cette notion de « personne qui habite » : un habitant de vraie maison en étant dans une logique de maison, en prenant soin de ne pas mettre de cuisinier le soir ce qui permettait aux enfants, aidés par leurs éducateurs, de faire leurs courses, de faire le repas, de s’approprier leur maison, donc leur chez soi. 

On rencontre de plus en plus de difficultés, à savoir que, nous autres Français, nous demandons le risque zéro et donc, cela se traduit par des normes fixées par l’administration qui, par exemple, interdisent carrément la confection de repas dans la cuisine pour des raisons d’hygiène, interdisent des cheminées alors que c’est important dans une maison, si c’est évidemment possible... Mais en fait, la principale difficulté tient essentiellement de nous. Par exemple, si un jeune se met à faire le fou dans la rue, on peut dire effectivement qu’il va rencontrer le regard des autres qui va lui dire qu’il est fou, donc le jeune, à force s’y conformera. Mais il ne s’agit pas d’incriminer les autres, il s’agit d’incriminer nous autres, parce que si on fait une petite analyse, on se rend compte, qu’en fait, la violence dans la maison nous fait peur, à nous. Lorsqu’on prend conscience de cela, il n’y a plus de problème pour sortir dehors. Et c’est sans arrêt que nous nous heurtons à cette question. Tout dépend de l’autre, de nous autres. 

Les activités permettent aussi d’être des voisins. Mais quelles activités ? Il faut qu’elles soient parlantes, pas seulement pour nous éducateurs, ou pour la personne dont on parle, mais aussi pour le pays. Cela nous paraît complètement essentiel. Il s’agit d’être capable de faire reconnaître la personne ; si on reconnaît cette personne, elle est au rendez-vous avec des capacités, pour faire le travail qu’on lui propose. La dernière aventure a été au Grand Réal, près de Pertuis, pour la création d’un moulin ; et je ne me suis jamais posé la question de savoir qui allait être capable de le faire tourner. Et tout le monde était un peu embarrassé et me disait que j’avais un peu perdu l’esprit parce qu’il n’y avait plus personne capable de faire tourner le moulin, dans la mesure où ceux qui l’étaient, étaient déjà au restaurant ou à la céramique… Et je disais : mais je ne comprends pas parce que s’ils sont capables au restaurant c’est parce qu’on a fait le restaurant et de même pour la céramique. Si on fait le moulin, ils verront bien qu’on le leur donne et ils seront au rendez-vous pour le faire tourner. Et évidemment il tourne ! ! !

J’aimerais bien que l’on discute à propos de ces difficultés que l’on rencontre pour arriver à faire ces véritables domiciles.

Mme CASALEGNO

Juste un autre exemple par rapport à cette proposition de travail et de ne pas penser dans notre tête, « il peut ou ne peut pas le faire », ne pas désirer pour lui. C’est l’histoire de Laurent et la charrette bleue. Quand on a ouvert le foyer, Laurent était un jeune adulte qui venait de passer un passage très difficile, sa crise d’adolescence. Il avait eu un accueil en état psychiatrique qui avait fait céder le passage de la crise mais qui avait conduit à le médicaliser. Laurent arrive dans cet établissement, au sortir de son passage en état psychiatrique et avec des difficultés pour vivre la vie de tous les jours. Et nous avions créé un atelier qui s’appelait « atelier de réparation » et nous allions dans un lieu prêté par un voisin à côté de l’établissement où nous réparions des objets et nous réparions cette charrette. Laurent partait avec un groupe de résidents avec les pots de peinture, les pinceaux, les pâtes de bois. Et très souvent il se tapait, déchirait ses vêtements. Cela a duré un temps, où il était à côté, et nous dans notre inconscience du début, on l’appelait, on lui disait « viens », on voulait vraiment que Laurent vienne travailler mais Laurent se tapait. Et puis, petit à petit on s’est mis à peindre. Et un jour, Laurent ne s’est plus tapé, cinq mois après, il a pris le pinceau qui était dans le pot à disposition, et il s’est mis à peindre. 

Je crois que ça, c’est eux qui nous ont appris à ne pas être désirant à leur propos, et à leur laisser la place de pouvoir désirer et de faire eux-mêmes. 

M. PELACH

La loi ne permet pas que ces personnes fassent un travail et aient une rémunération. Je ne suis pas d’accord. Ce que je veux dire c’est que c’est une irrégularité légale. Ce problème législatif n’est pas le mien. Ces personnes peuvent travailler, elles en sont capables, et avoir une rémunération est très important. Que ses relations personnelles ou avec un copain, avec les relations sociales quand nous avons ouvert le restaurant au public. Durant 3 années nous faisions tous les jours du lundi au vendredi, nous-mêmes et nous avions très peur parce q’il y avait des frustrations pour les élus. Nous avons été surpris qu’il n’y ait pas de frustration car elle n’est pas un travail. Il y a une force pour certaines personnes qui ne sont pas là pour prendre le travail mais peut-être pour travailler dans le restaurant. Autre idée de la domiciliation, je me souviens d’une personne de ma famille, on lui dit qu’il va rester pendant un temps et après elle va retourner dans sa maison c’est pas vrai mais la famille a dit que son idée c’est ça. Cette personne avait beaucoup de problèmes, elle faisait beaucoup de fugues de l’institution. Il y a 3 ans la famille a accepté l’aide à domicile qui a changée beaucoup de choses. Il n’y a plus eu de fugues. Nous n’avons pas fermé de portes, ni mis des chaînes. 

M. SOLEILHET 

Je continue dans les difficultés que l’on rencontre tout le temps du côté de nous autres. 

Un domicile, même institutionnel, ne doit pas être fermé, il doit être protégé, mais sans portail. Il me paraît essentiel de le préciser. On ne va pas dire aux personnes que l’on accueille: « venez, entrez, vous serez libres » et on referme le portail. C’est comme ça dans la plupart des institutions. On ne peut pas tricher. On travaille avec du vrai. 

J’ai le souvenir de ce qui nous le fait fermer ; en général, c’est l’angoisse. Au début de la création du restaurant, on fonctionnait deux jours par semaine. Les gens qui venaient n’étaient pas des familiers. Et très régulièrement, quand un client s’égarait (au lieu de rentrer dans le restaurant, il allait dans le foyer à côté), il se faisait agresser par un jeune homme qui s’appelait Yves. Evidemment le bouche à oreille faisait vite perdre un maximum de clients. Il fallait tenir bon et l’équipe m’a dit :

· « Tu vois tu ne veux pas fermer, mais tu as tort, il faudrait fermer. »

· «  Attendez, avant de fermer, il faudrait d’abord comprendre ce qui se passe ! »

 Ce qui s’est passé est très simple : la personne attaquait ces étrangers parce qu’elle avait peur puisque ces étrangers entraient par erreur dans son domaine. Et donc j’ai répondu qu’il ne fallait pas fermer mais ouvrir davantage et donc on a pu, notamment, développer le lieu comme un lieu public, en en faisant un lieu de culture où les gens peuvent se retrouver pour des concerts, des exposés et pour un magasin où tous les produits sont en vente tous les jours, à côté de la vente de notre vin et autres choses. Nous avons mis aussi la vente à la tirette, et là, j’ai des gens qui tous les jours viennent chercher leur vin. De telle sorte que le jeune homme n’a plus eu peur, même s’il a gardé quand même sa sensibilité à l’égard de l’étranger.

 Je vais vous raconter une anecdote qui va vous montrer en quoi le fruit de chacun de nous est en jeu. Car maintenant, au lieu d’aller attaquer les gens il va, au contraire, les rencontrer, les saluer. Il va leur serrer la main, mais en serrant la main très violemment, ce qui est pénible pour les personnes âgées. Un jour, j’étais à côté d’un monsieur qui était un client et qui venait avec sa femme, quotidiennement, au restaurant et qui s’est retrouvé aux prises avec notre Yves, aux prises avec une situation absolument angoissante : Yves après lui avoir serré la main veut lui serrer l’autre main, qu’il n’a pas. Le monsieur a été mutilé d’un bras à cause d’une manœuvre d’ hélice d’avion, et ce monsieur se trouvait mal et m’a appelé parce que Yves cherchait sa main de partout, et il voyait qu’il n’y avait rien. Or ce monsieur, quand on a discuté, après, m’a dit qu’après avoir eu cet accident, il avait dit : «  ça ne fait rien, ça n’existe pas, je vais continuer à piloter » et il a continué à piloter. Mais Yves allait interroger, là, le déni de son handicap. C’est pareil pour nous : il y a toujours : « Ha ! tu veux venir vers moi ! mais attend, tu n’es même pas vrai pour toi ! »

 Ce travail est très pénible, donc très enrichissant car il permet d’être des personnes plus dans le vrai ; cette image d’aller chercher le bras est très importante.

M. FOUCHARD

On a l’impression que si on n’y prend pas garde, dans ces institutions qui sont des établissements dans le sens qu’on a évoqué tout à l’heure, est-ce qu’on ne risquerait pas, à la fin, de tous se contenter de ce qui s’y passe ? 

Parce que tout le monde a un peu peur. On a peur de la sortie, de la fugue. Les parents ont peur, les professionnels ont peur, peut-être même les personnes atteintes d’autisme ont peur. Comment peut-on engager quelque chose de l’ordre de la domiciliation, de l’extériorisation ? 

Comment peut-on arriver à travailler ces peurs fondamentales dans lesquelles on risque tous d’être pris ?

Mme CASALEGNO

Je crois qu’on a pas peur, je crois qu’on part avec., Georges dit toujours, une « intime détermination ». Je crois qu’on a ça et qu’on est à cet endroit avec eux. Pour nous la question est plutôt comment doit-on se mettre au travail, nous, pour être à cet endroit de la vérité, pour ne pas leur mentir, parce que de toute façon, eux viendront nous toucher à l’endroit de ce mensonge. 

Et comment on ne doit pas être réduit au relationnel, et donc comment toutes ces institutions, qui sont ouvertes, qui ne proposent pas de l’enfermement mais au contraire de l’échange, du voisinage, du rapport à l’autre, comment ces institutions sont la raison de la vie et non pas de l’assignation à une résidence. Mais c’est pas pour lutter contre tout ça qu’elles sont comme ça. Elles sont comme ça parce qu’elles ont des propositions de vie qui permettent l’acceptation de la personne, l’accès à des espaces de vacances, et non pas des camps.

M. PELACH

Je pense qu’il est très difficile de faire le travail, tous les jours, pour ne pas fermer la porte dans une institution. La porte va être dans la tête. L’important avec le recul, c’est de comprendre que notre peur va faire monter la peur des personnes qui sont là. Si nous sommes tranquilles, si nous avons à l’esprit que tout se passera bien, que peut-il se passer ? Nous parlons de prendre soin de ces personnes, associant soin et protection et je pense que c’est une erreur, la protection. La protection, la mettre en pratique, c’est peut-être limiter les capacités de la personne. 

Je pense que notre travail, c’est d’offrir à ces personnes, nos capacités de ne pas avoir peur pour surmonter les leurs. 

M. SOLEILHET 

On parlait du travail, des activités, alors que nous accueillons des personnes dont l’autisme est très sévère. Pourquoi ce choix du travail plutôt que des activités dites occupationnelles qui sont parfois envisagées ? Et bien parce qu’en fait, si on regarde bien les choses, occuper les gens c’est les occuper pendant qu’on les garde et les occuper en attendant qu’ils meurent. Par ailleurs, une activité de production, il ne s’agit pas de dire qu’ils doivent être enchaînés à un travail productif, c’est leur proposer d’être liés à ça et ce qu’on voit au bout de quelque temps, comme c’est toujours à peu près un an ou deux, on voit ces personnes là sortir de leur isolement, sortir de leur peur et commencer à agir et commencer à vouloir prendre leur part dans la production. 

Pourquoi la production est-elle intéressante pour une personne ? 

Parce que cette personne d’une part est utile et gagne sa vie mais parce-qu’aussi la production est l’objet qui va les mettre en relation avec autrui et qui en retour va donner valeur à cette personne à travers son projet et c’est essentiel. Si on veut que les autistes aient un domicile, il faut que leur travail leur permettent d’être acteurs dans le pays. 

On parle beaucoup de maltraitance. Actuellement la DDASS nous dit : « faites très attention aux maltraitances ». Or la DDASS, c’est à dire l’Etat, favorise par des critères très forts de rentabilité, dans les CAT, une violence institutionnelle, qui fait que les gens malgré eux vont choisir des activités non signifiantes. Il y a des personnes autistes qui arrivent à travailler là-dedans, dans des travaux à la chaîne, où ils y trouvent, non pas leur compte en tant que personne, mais leur compte en tant qu’autiste, à savoir dans des choses stéréotypées. Il y en a d’autres qui se désintègrent physiquement, on les retrouve en hôpital psychiatrique tellement la violence est forte pour eux.

Mme CASALEGNO

Je pense que le fait de leur proposer une position de nous, « à côté » et pas « sur eux », est très importante. Je crois que lorsqu’on fait, à une personne autiste, l’injonction de « parle !» c’est une manière de lui dire « surtout tais-toi ! ».Il faut entendre ces choses là. On est pris parfois par des désirs sur leur dos, et ces désirs sont en lien avec des choses qui sont de l’ordre de notre réparation personnelle. Les personnes autistes sont comme des pages blanches sur lesquelles on pourrait écrire notre propre histoire. Il faut vraiment éviter ça et être plutôt dans ce partage d’un temps de travail qui leur donne des valeurs et les met en lien avec les autres ; à l’endroit où effectivement, ils vont vendre, au Marché de Noël, ils seront à égalité avec les gens de la Tour d’Aigues, dans le même échange : « cette pièce est belle, et j’aimerais bien l’acheter », « c’est moi qui l’ai faite ».

M. FOUCHARD

J’insiste sur cette question de l’utilité de la personne, ce qui peut d’ailleurs être un écho avec ce que disait Monsieur Goode ce matin, en rattachant un peu le handicap, le concept même du handicap à une question sociale. C’est vrai que le handicap est un mot clinique, mais aussi politique et social. 

J’aimerais que l’on insiste encore sur la construction de l’identité de la personne à partir de son sentiment d’être utile à quelqu’un, car il me paraît tout à fait central de préciser que ce n’est qu’à partir de là qu’on peut envisager des sorties, des domiciliations. Ce n’est pas par hasard si le titre de la table ronde aborde cette question d’argent et de rapport économique. Voulez vous développer cela ?

M. PILLANT

Il me semble que le problème de l’utilité de la personne dans une société est une question tout à fait au centre de tout ce qu’on dit. C’est bien lié à la question de la place et il est très juste de penser que ça touche l’ensemble des personnes qui sont lourdement handicapées et que c’est dur dans un univers comme le notre de se sentir inutile. Et c’est d’autant plus dur, lorsqu’on côtoie des professionnels qui, eux, sont très utiles ! Parce que nous, professionnels, quand on quitte le boulot, quand on raconte un peu aux gens ce qu’on fait dans notre travail : « c’est formidable, tu as la vocation ! » On a l’impression d’être très utiles et d’être de grands généreux ; regardez un peu comme le boulot nous fait exister ! 

Il s’agit en réalité d’aider l’autre à exister, de s’effacer sur son utilité, sur sa générosité et tous ces désirs de générosité pour que l’autre ait son espace et trouve son utilité. Je pense qu’on doit être attentif à « nous- même » pour laisser la place.

M. SOLEILHET 

L’utilité de l’activité ça va très loin. C’est à dire que, par exemple, moi je pense que lorsque le pays donne lieu à une nouvelle vie pour ces personnes, il faut rendre quelque chose au pays. 

Le choix de faire un moulin, c’est à la suite de la transformation du moulin de la région en moulin très moderne qui n’a plus tout à fait la même signification et on va le rendre vivant comme un vrai moulin. Mais ce qui fait que, par exemple, je pense à un agriculteur, qui critiquait très souvent, par angoisse, ce que nous faisions : « Oui, ils sont de partout ». Et puis un jour, quand il y a eu la création du moulin à huile, ce monsieur m’a dit : « Mais vous êtes formidable !» Pour reprendre un petit peu ce vous disiez «  Vous faites des choses formidables avec vos autistes ! ».

 Mais c’était quand il y a eu le restaurant, parce que les gens ont retrouvé ce qu’ils avaient perdu, à savoir une véritable ferme, parce que depuis le gel de 1956, le Ministère de l’Agriculture a encouragé les artisans à ne faire plus que de la vigne pour des questions de rentabilité. Donc il y a eu une certaine rupture après plusieurs dizaines de siècles d’une certaine culture, d’un certain art de vivre. Et donc, lorsque ce monsieur connut le moulin et son huile, il me dit : « Vos autistes, ils font des choses formidables ! » Cela les touche dans leur propre identité, cela les restaure. On a l’impression que reprendre le travail de l’olivier est plus dans un esprit d’aujourd’hui que dans un esprit passéiste. 

On a pu travailler aussi le cyprès, emblème de notre pays, et personne n’avait eu l’idée de le faire ; mais nous nous sommes dit que ce serait bien de donner ça aux gens parce qu’avec le cyprès on peut faire du mobilier de jardin. C’est ça l’utilité.

Mme CASALEGNO

C’est ce que tu dis : « redonner au pays, rendre au pays ». 

M. PELACH

Il y a eu, en général, les restaurants pour visualiser la capacité de certaines personnes. Nous avons rencontré beaucoup de personnes d’un service de répression qui sont venues en groupe et qui ont voté avant de venir. Son général avait peur d’être servi par un personnel autiste, mais après on nous a dit merci, « parce que j’avais peur de venir ici, mais maintenant je suis heureux de pouvoir venir ». Cette interaction, à travers cette situation, dans notre cas, c’est une bonne chose pour faciliter la domiciliation de ces personnes, notamment dans l’institution mais aussi dans la région qu’habitent les personnes ; c’est leur place dans une région déterminée. Je pense que la domiciliation c’est revenir sur le travail que fait tout l’entourage de la population. L’accès au travail est une chose très importante sur la domiciliation, pour donner à chaque personne sa place, de vivre et de travailler dans un endroit déterminé.

M. SOLEILHET 

A propos du Mas Casadevall, quand cette association de Barcelone a demandé à Madame Schmit et à moi-même de l’aider à créer une institution à l’image de Grand Réal, j’ai eu l’occasion d’aller sur place passer quelques temps pour essayer de connaître le pays, recruter le personnel. Donc la maison a été trouvée. Je demandais toujours « qu’est ce que vous faisiez, qui a été perdu ? »Les gens me disaient qu’ils faisaient la culture du lin parce qu’ils avaient les débouchées dans les usines textiles de Barcelone, grande capitale de l’industrie textile en Espagne. Je vais, donc, voir le général à la coopérative agricole en lui disant : « Est ce que se serait intéressant de faire revivre le lin puisqu’il y a encore des personnes attachées à cette ancienne culture ? Mais il m’a répondu que la plaine de Valence faisait des rendements supérieurs et que ce n’était pas la peine ! J’étais un peu déçu. Mais un jour dans la famille d’une personne qui devait travailler, il y avait une grand-mère à qui j’ai demandé : « Mais la culture du lin, qu’est ce qu’on faisait exactement ? Est-ce qu’on faisait uniquement la pâte pour le textile ? » Elle m’a répondu « non » ; car avec la pâte ils faisaient le papier à la main depuis le Moyen Age. Evidemment qu’on travaillait le lin au moulin, mais sous forme de chiffon. Parce qu’au Moyen Age on s’habillait en lin pour une grande partie. Et donc depuis, il y a un moulin à papier à Casadevall, qui fournit du papier aux gens pour les cérémonies, pour les invitations, pour le papier à lettre et pour les artistes.

Mme CASALEGNO

Je voudrais que ce lien avec les autres qui nous permet de nous déposséder, il se mette en travail dans les règles institutionnelles, dans la réunion des résidents et je crois que cela est un ensemble qui se travaille avec les institutions, avec le voisinage et avec le pays. C’est pour cela que le marché de Noël à la Tour d’Aigues, est un témoin qui démontre tout cela : C’est à dire comment plusieurs institutions vont venir là, porter le travail de l’ensemble des personnes qui habitent dans ces institutions. C’est la présence de Monsieur Pelach qui sera à côté de nous, et c’est le lien inter institutionnel. C’est ce fameux réseau, cette fameuse cordée qui nous permet de prendre soin de cette question de l’autisme, en étant toujours à côté et en acceptant d’être toujours interrogé. 

M. SOLEILHET 

Anne-Marie Casalegno nous parlait tout à l’heure du risque de l’assignation à résidence et effectivement c’est un risque, car si on veut que le domicile soit vivant, réel et vrai il faut que ces personnes aient le droit, comme nous, d’aller ailleurs, de connaître d’autres lieux. En juin dernier, nous avons proposé une charte d’entraide concrète pour éviter ces assignations à une résidence. Donc, il y a un lien et une convention entre nos institutions pour que ces personnes puissent connaître d’autres métiers, d’autre gens, créer des lieux de vacances, pour qu’elles aillent voir d’autres pays. Car l’assignation à une résidence c’est un grand risque : quand vous avez une résidence tellement bonne et tellement rare, on s’en contente, mais ce n’est plus de la domiciliation.

M. FOUCHARD

Encore une question de réflexion : Je lisais ceci  dans « Le miroir brisé », de Simone Sauce : « reconnaître l’autre différent, c’est jamais trop difficile, mais le reconnaître comme semblable à nous, c’est là le plus difficile ». 

Est ce que cela vous inspire quelque chose ? 

M. SOLEILHET 

J’ai toujours manifesté contre cette phrase, cette parole du droit à la différence. Je trouve que si on y réfléchit très sérieusement ça me paraît fasciste. Mais si on dit droit à la différence, et droit à la reconnaissance de la ressemblance, je mets ça dans la structure de notre maison : le droit d’être voisin.

Mme CASALEGNO

Pour poursuivre sur ce que dit Francesc Pèlach, sur la question de : « Ils sont parfois meilleurs que nous ». C’est par exemple, comment une personne qui souffre d’autisme peut être violente parce qu’on ne l’a pas comprise, parce qu’on est allé trop vite pour elle, parce qu’au moment où elle pensait que c’était ça qui devait arriver, c’était autre chose, donc violence. Et comment nous, en réponse à cette violence, nous allons être inconsciemment violent ; et là, notre violence à nous est plus terrible, au moment où on va lui dire : « Cela fait trop longtemps qu’inconsciemment tu nous embêtes, on va te mettre au régime ». 

M. FOUCHARD

Je vous remercie de votre participation, de ces échanges et donc cela va nous laisser un temps confortable pour un échange avec la salle. Voilà, sont ouverts à nos échanges les trois interventions de ce matin, celle de monsieur Goode, celle de Yves Pillant et de notre témoin monsieur Mokrane et celles de la table ronde.

INTERVENTION DU PUBLIC

Je suis un vieux monsieur qui a son expérience de parent et qui vous comprend très bien. Et ce matin j’ai trouvé toutes ces choses particulièrement remarquables. Je crois, de mon expérience passée, que c’est une espèce de stade auquel je dois voir la compétence que vous avez tous pour quelque chose de très particulier qui est l’autisme. Mais en ayant dit ça, je suis surpris que vous n’ayez pas parlé du bonheur, le besoin de bonheur. Le droit au bonheur est quelque chose qui est inné quelque soit l'individu et justement le bonheur qui est relatif à soi même, mais dans l’exemple de Monsieur Goode qui n’a pas parlé du bonheur, mais d’une sorte de bonheur pour cet individu ou ce bébé ou cette personne qui naît aveugle, sourde, muette qui dans le fond, on est certain, a découvert la vie. Voilà c’est un petit peu philosophique ce que je dis là, je m’en excuse mais ce matin j’ai trouvé en vous l’occasion d’expliquer cela un peu à ma manière pour la première fois dans ma vie.

M. FOUCHARD

Je crois vraiment qu’il fallait que ce soit dit. Quelqu’un veut-il répondre ?

M. PELACH

Je pense que c’est compliqué de parler de bonheur quand nous pensons que la personne est toujours pleine de problèmes, et que le travail que nous faisons est toujours un traitement de soin et non de bonheur, comme vous l’avez demandé. Je pense que c’est notre problème, car nous devons nous situer à côté de cette personne et lui donner tout ce que nous voulons. Pour nous, on pense que le bonheur n’est pas très important dans notre vie. C’est difficile de rester une soirée à côté d’une personne atteinte d’autisme. Pour le bonheur de cette personne, notre travail, quel qu’il soit, reste à penser que l’activité dont nous pensons que c’est le mieux pour elle de notre point de vue, mais pas de celui de la personne atteint d’autisme. C’est pour ça que pour nous c’est difficile de réaliser le bonheur de cette personne car nous l’avons dans la tête, mais c’est difficile de le réaliser, le mettre en pratique.

M. SOLEILHET 

C’est un problème très difficile. Je vais parler concrètement, mais en tout cas spontanément. Je parle toujours spontanément d’espérance. C’est des personnes à qui on va proposer d’être des personnes, et plus elles vont souffrir, et plus elles vont être heureuses, mais elles vont rencontrer la souffrance, qu’elles ont essayé d’éviter dans l’autisme. Nous leur proposons de sortir de leur situation très coûteuse mais qui les mettait à l’abri, si bien que certains ne sont pas là du tout. Eux aussi sont sourds, aveugles et ne voient pas quand on leur propose d’être des personnes, de voir un monde de douleur mais de voir aussi un monde qui rend le bonheur d’exister. Il ne faut pas hésiter, il ne faut pas attendre, il faut leur proposer tout de suite. C’est sûr qu’il y aura la souffrance mais il y aura aussi le sourire. Et au premier sourire on est récompensé. D’une certaine manière, on est un peu pardonné de leur avoir fait rencontrer de la souffrance humaine ; mais pas la souffrance impossible au point de ne pas pouvoir exister.

INTERVENTION DU PUBLIC

Tout à l’heure, vous avez évoqué le principe de précaution, on en parle beaucoup. Je ne sais pas qui a inventé ce principe, mais si on a érigé des monuments à des grands hommes, je pense que si on devait lui en ériger un, ça serait une potence parce que c’est dramatique, parce que ça débouche sur une paralysie complète de n’importe quel système, et en particulier, ça détruit tout esprit d’initiative parce qu’on a peur. On a peur d’être traîné devant les tribunaux, et si même le citoyen ne va pas porter plainte, c’est la justice qui va au devant de ses besoins et qui porte plainte à sa place. 

Alors quelle attitude devons-nous avoir, parents en particulier et ceux qui sont concernés, quel comportement devons-nous avoir ? Est-ce qu’on ne devrait pas réagir d’une façon qui reste peut-être à définir pour dire : « il y en a assez du principe de précaution ! » parce que même s’il peut paraître justifié dans certains domaines, il y en a d’autres où, à mon avis, il détruit tout ce qui peut être bien dans ce que l’homme conçoit.

M. PILLANT

Il me semble qu’aujourd’hui on peut s’appuyer sur la loi de 2002. Bien souvent, on nous impose les lois. Je crois aussi qu’il faut qu’on sache s’en emparer, pour à notre tour, des fois, imposer des choses à ceux qui nous les imposent. Il me semble que dans cette loi, le principe de précaution n’est nullement écrit. Après tout, ceux qui veulent en parler en parlent, mais ce n’est pas écrit. La directive est très fortement appuyée sur ces questions-là parce que, dès les fondements, dès l’article 2, il est bien indiqué qu’on doit à la personne protection et en même temps favoriser son autonomie. C’est dans la même phrase. On est bien mis devant des dialectiques parfois paradoxales. Il me semble que l’outil qui est proposé dans la loi 2002 et qui se nomme « le contrat de séjour » pourrait être quelque chose, c’est un document légal juridique. Ce n’est plus un document moral, comme si on fait un petit contrat entre nous, c’est un document qui a valeur juridique, et il me semble qu’on pourrait s’emparer du « contrat de séjour » en étant beaucoup plus précis, en fonction des capacités auxquelles nous croyons ; et à partir de ces capacités pouvoir être assez pointu pour, quand même, faire valoir que les risques ont été réfléchis, mais qu’on les autorise très fortement.

INTERVENTION DU PUBLIC

Je suis responsable d’un centre de jour pour adolescents souffrant de psychoses et d’autisme. 

Je trouve intéressante la proposition de Monsieur Soleilhet lorsqu’il parle de soutenir la production. Lorsqu’il s’agit, pour des adolescents, pour des jeunes adultes psychotiques, de tenter justement de se produire comme sujets sachant que lorsqu’ils sont dans les institutions pour adolescent psychotiques ce qu’ils mettent en avant dans cette production se sont souvent des cris, des déplacements dans l’institution, dans les lieux et en particulier dans les couloirs, c’est du délire. C’est à dire des choses qui n’entrent pas pour certaines institutions dans leur cadre de prise en charge ou de palette éducative qu’ils peuvent nous proposer. C’est toujours la difficulté de se situer entre le thérapeutique et l’éducatif. 

Quelle place accorder à ces jeunes qui sont dans le « rien », qui sont dans l’impossibilité de se servir d’un outil, même si l’idée est très riche, de proposer des choses qui soient signifiantes et riches de sens dans leur quotidien. Quelle place pour ces jeunes qui sont un peu à côté. 

Et d’autre part qu’est-ce que les structures d’adultes font comme place et quelle possibilité d’accueil pour des adolescents qui sont dans ces lieux, quand on sait qu’à chaque demande vers une structure adulte on leur répond qu’il n’y a pas de place, donc inscription sur des listes d’attente. Et comme il y a un engorgement et peu de création de structures aussi originales, que ce soit la Route du Sel ou des établissements comme fait Monsieur Soleilhet. Ces jeunes là sont donc tenus d’être assignés à résider dans des établissements pour adolescents ou des IME. 

D’autre part, lorsqu’on demande par exemple à faire des stages ou des expériences parce qu’ils ont une particularité telle qu’on ne sait pas très bien où les orienter et où des équipes peuvent accepter de rencontrer ces jeunes. Le stage est souvent tributaire de notification, qui est déjà une façon d’attribuer un lieu avant même de voir un jeune.

M. FOUCHARD

Un état des lieux sur lequel nous allons être d’accord.

M. SOLEILHET 

Tout ce que nous faisons, c’est de ne pas nous contenter de travailler où nous sommes. Nous aidons beaucoup à construire. Madame Schmitt et moi-même avons aidé une association qui a réussi à obtenir l’agrément pour une création de pôle d’accueil médicalisée dans un village des Alpes Maritimes où il y aura le même type d’accueil, c’est à dire ce dont vous parlez : ces autistes qui sont encore un peu plus autistes que les autres, un peu plus à côté. 

Et bien justement, c’est à eux encore plus, de leur proposer d’exister. Or la réponse est souvent négative. Mais pour qu’ils puissent exister par eux-mêmes malgré leur autisme, s’il y a la production, il faut prendre soin que la structure aussi médicalisée qu’un MAS ou un FAM se bagarre pour qu’il y ait du temps partiel, des CAT, sinon, il n’y a pas de contact avec les autres, pas de production. 

Moi, j’ai obtenu la chose paradoxale qu’un FAM soit en même temps un CAT. Cela a été désigné comme impossible mais lorsque c’est impossible, on ferme la porte et cela nous fait réagir. Alors au bout d’un an, vous leur dites : « Dites moi, c’est impossible parce qu’ils sont invalides ? Moi je vous réponds : non ! ils peuvent travailler si on le leur propose, et même ceux qui sont loin. Il faut que la structure soit là pour ça, pour qu’aussi un jour, ils puissent oser, parce que c’est ça : oser, agir, exister. 

Vous savez, les petits enfants autistes souvent jouent à contre jeux avec les petites voitures : Au lieu de les faire rouler, ils font rouler les roues et ils s’abstraient comme ça de la réalité dans laquelle ils sont. 

Une petite fille de 10 ans est arrivée à la Bourguette, c’est une autiste très loin, à tel point que je suis obligé de l’accompagner moi-même pendant 3 jours, en plus des éducateurs qui sont là. A un moment donné, c’était un mercredi matin, elle finit par accepter de sortir de la maison et de venir à l’activité. C’est l’activité des enfants qui font le pain, et le mercredi matin, ils sont dans les collines qui nous appartiennent, pour débroussailler et récupérer le bois qui va faire le feu et cuire le pain. On les met dans un système de lieux naturels, pas avec nous, mais avec la vie. Elle voit ça, je l’accompagne et à un moment donné je sens qu’elle s’y intéresse, elle regarde ce qu’ils font. On redescend de la colline et tout d’un coup, elle voit son camarade qui va amener la brouette aux fournils, elle se précipite en criant de joie, elle prend les poignées mais tout à coup, crise d’angoisse, elle renverse la brouette et fait tourner les roues à toute vitesse. On le sait, ces personnes qui arrivent, mettons à 18 ou 20 ans, qui ne sont pas pragmatiques et qui ne peuvent rien faire que s’isoler, il faut leur proposer la même chose, en tenant compte qu’il leur faudra plus de temps. 

Un jeune comme ça, avait été malheureusement dans des structures dites thérapeutiques psychanalitiques, qui consistaient à accueillir les gens et à les laisser sur un fauteuil en attendant qu’il y ait un lieu. Il est venu au Grand Réal et on prend le temps dans cette aventure qui est collective. Il n’y a pas de rentabilité individuelle. Au bout de 2 ans, un paysan est arrivé fou de rage en disant : « C’est un scandale, avant il ne savait rien faire et maintenant il fait tout mais à l’envers. » et en me racontant, il s’est aperçu le pas immense du jeune homme, il s’est aperçu qu’il avait compris, seulement à l’envers. 

Voilà le problème, c’est à nous de l’aider dans sa lutte.

INTERVENTION DU PUBLIC

Je voudrais rebondir sur deux aspects : il est vrai qu’aujourd’hui toutes les nouvelles réglementations du secteur social visent un maximum « le tout sécuritaire » avec une obligation de risque zéro. Il est vrai qu’au même titre qu’un bébé dont on prend le risque, pour qu’il apprenne à marcher, qu’il se fasse une bosse, au même titre que vis à vis des personnes handicapées, autistes et autres, on peut prendre le secteur des jeunes et en particulier la délinquance, il est évident qu’il faut qu’il y ait des espaces, des lieux, des personnes avec qui on prend un risque même mesuré. Ce risque est obligatoire. 

Le bébé, si on ne le lâche pas, s’il est toujours tenu dans la main de papa et maman, il n’apprendra jamais à marcher. Le risque, c’est lequel ? C’est de se faire une bosse. Il me semble qu’aujourd’hui il y a eu la création des Comités Départementaux Consultatifs des Personnes Handicapées reliés au niveau national par le Comité National Consultatif des Personnes Handicapées qui sont ensuite en lien avec les ministères. Il me semble que là, nous avons un outil qu’il faudrait qu’on utilise, les personnes handicapées, les associations, les travailleurs sociaux et tous ceux qui sont dans cette mouvance avec les familles, les parents, pour dire cette impérieuse nécessité de pouvoir conserver ces lieux de création mais en même temps de prise de risque. Merci.

M. FOUCHARD

Monsieur Goode a dit tout à l’heure, et j’ai beaucoup aimé parce que c’est une citation d’un auteur européen : « Le diable est dans le détail », je l’ai associé avec cet autre proverbe « L’enfer est pavé de bonnes intentions ». Alors j’ai envie de faire un petit plaidoyer pour les professionnels parce que leur tâche est difficile. 

On sait aussi tout le travail fait par les parents, et je crois qu’on en reparlera cet après-midi. J’aurais voulu un petit temps pour ces injonctions qu’on donne aux professionnels parce que c’est dans le détail que bien souvent leur inconscient réapparaît ; c’est bien souvent dans leurs intentions qui englobent les intentions de l’autre que l’autre disparaît. 

Je voudrais savoir, que peut-on envoyer comme message à l’adresse des professionnels pour qu’ils sortent un peu de quelque chose qui pourrait être à la limite un peu culpabilisant ?

M. PILLANT

Je pense que tous les débats qui ont eu lieu avant la promulgation de la loi 2002 avaient un leitmotiv qui en devenait pénible. On disait, au centre du dispositif, il doit y avoir la personne handicapée. Et il me semble, moi, qu’au centre du dispositif, il doit y avoir la personne, c’est à dire qu’au centre, il doit y avoir la qualité relationnelle et d’échanges entre des personnes accueillies et des professionnels qui sont là pour ça. C’est ça qui est au centre du dispositif, parce que si on met la personne au centre de tout, cela doit être intenable. Je n’aimerais pas être au centre de tout. Il y a bien une vraie place pour la personne accueillie et pour le professionnel qui l’accompagne.

Mme CASALEGNO

Au centre, c’est la place de la relation et de l’interrogation sur la relation, c’est aussi faire en sorte que quelque chose ne soit pas de l’ordre du morcellement, parce que bien trop souvent la personne, quelque soit le handicap, se retrouve prise dans les enjeux qui la dépassent, et à partir du moment où elle est dans ces enjeux, elle n’existe plus ; et la question de sa place est là, effectivement, remise en question. Elle n’est plus domiciliée nul part lorsqu’elle est l’enjeu de quelque chose conflictualisé, soit entre la famille et les professionnels, soit entre les professionnels entre eux à propos de la personne. Il y a une extrême vigilance à avoir dans cette qestion d’être au centre du dispositif pour ne pas morceler la personne, mais pour être à son écoute.

INTERVENTION DU PUBLIC

J’ai réussi à trouver le courage de m’exprimer devant vous.

Je voudrais reprendre une petite phrase : « Oh, ils sont formidables vos autistes ! » comme s’ils étaient sensés vous appartenir. Et, j’en profite pour dire quelque chose en tant que parent, combien il est difficile de considérer nos enfants comme des personnes qui ne sont pas nos enfants. J’ai une relation très étroite avec mon fils et une amie m’avait dit qu’il fallait que je sois avec lui comme si ce n’était pas mon fils. Et cela m’a énormément aidé pour trouver un peu de distance et pour arriver à le considérer non comme mon fils mais comme quelqu’un qu’il faut aider. 

Voilà je voulais juste souligner cette question d’appartenance qui n’est pas si facile.

Mme CASALEGNO

C’est à cet endroit là, que du coup, on les morcelle ! Car : « qui a le bon morceau ?»  Est-ce le professionnel ou le parent ? On a tendance à dire : « Il m’a laissé le mauvais morceau ! » Et le jeune, il est où dans cette affaire ? Il faut qu’on soit tous à cette distance là, à l’endroit de cette personne, et à l’écoute de cette personne.

M. MOKRANE

S’approprier une personne handicapée, c’est la faiblesse des professionnels. 




Monsieur Fouchard met fin au dialogue avec le public et à la matinée.

Témoignages

Eliette et Christopher BREWER

M. FOUCHARD

Nous allons introduire cet après-midi par un témoignage des parents de Timothy, Eliette et Christopher Brewer. Je crois que c’est très important que des parents aient non seulement leur place dans un colloque comme celui-là mais aussi que leur témoignage devienne l’indispensable partage des réalités que tous peuvent vivre, d’abord les personnes atteintes d’un handicap mais ensuite les familles. N’oublions pas la fratrie et les professionnels. Je laisse donc la parole à Monsieur et Madame Brewer.

M. BREWER 

Je vous rassure tout de suite, le but de cette intervention, n’est pas de raconter nos difficultés. Notre histoire est intéressante dans la mesure où elle peut stimuler une réflexion autour de « comment faire pour le bien de la personne handicapée » 

Je suis là en tant que parent, mais je suis aussi le porte parole des personnes handicapées. Quand on m’a demandé de faire cette intervention je me suis demandé par où est-ce qu’on commence ? Et il me semble que la première chose à faire était de définir le mot handicap. Je suis donc allé dans mon dictionnaire et à ma grande surprise j’ai trouvé trois définitions.

 1) La première avec 50 mots, mais c’est incompréhensible : Handicap, nom masculin, épreuve dans laquelle on équilibre les chances de victoire de chevaux de valeur inégale. / Sport, compétition dont les chances des concurrents de valeur différente sont rendues égales par le jeu d’avantages ou de désavantages portant sur le point de départ, le temps de parcours, les points attribués. 

2) Donc j’ai lu la deuxième de 14 mots, mais là encore nous sommes dans le sport : désavantage imposé à un concurrent, à un cheval, pour équilibrer les chances de victoire. 

3) Au bout du compte c’est la troisième qui ne compte que 7 mots, qui en parle : ce qui défavorise / infirmité physique ; déficience mentale. 

Dans un premier temps j’étais surpris de constater que la définition avait plus à voir avec le sport que le handicap dont nous parlons aujourd’hui. En allant plus loin, j’ai découvert que le mot handicap venait de « hand in cap » qui veut dire « la main dans la casquette » expression venant d’un jeu datant du 15ème siècle dans lequel les avantages financiers étaient placés dans un chapeau et il fallait mettre « la main dans le chapeau » pour gagner. Avec mes origines britanniques, je voudrais souligner aussi cette notion de handicap qui appartient au monde du golf : on attribue à chaque joueur un handicap basé sur son niveau de jeu. De cette façon, n’importe quel joueur peut rivaliser avec un joueur professionnel. Et deux joueurs qui ne se connaissent pas peuvent se rencontrer et jouer à armes égales. C’est intéressant de constater qu’aujourd’hui l’utilisation de ce mot, dans le monde du sport, porte un concept positif conduisant à une notion d’égalité de chances. De plus ce qui très étonnant, c’est que cette notion existe depuis le 15ème siècle dans le sport et les jeux mais que ce mot n’a été utilisé pour des personnes handicapées que très récemment. 

Notre histoire commence par le diagnostic qui est très important dans notre cas, car notre fils souffre des conséquences d’une malformation au cerveau. Dans notre cas, la malformation entraînait des manifestations physiques très claires qui signalaient sa présence. Nous, en tant que parents nous avions remarqué depuis le départ des petites choses qui n’allaient pas. Nous sommes allés voir le pédiatre, des médecins généralistes qui prenaient des mesures, qui regardaient, essayaient de voir ce qui n’allait pas, mais tout allait bien. Nous étions un peu réconfortés mais il y avait toujours des petits problèmes. 

Trois ans se sont écoulés pendant lesquels on allait consulter des médecins. Et finalement en désespoir de cause on est allé voir un homéopathe (je n’ai rien contre). Elle nous a écoutés et au bout d’une demi-heure, elle nous a dit que cela dépassait largement ses compétences et qu’il fallait faire un électroencéphalogramme. A partir de ce moment nous sommes allés le faire et toute notre vie a basculé. 

Mais je voudrais vous dire que ceci nous mène à penser que le diagnostic est généralement amené par un spécialiste. L’absurdité réside dans le fait qu’il faut quasiment avoir le diagnostic pour pouvoir consulter le bon spécialiste. Il y a un manque de formation des généralistes et parfois même des pédiatres. Une formation permettrait de les mettre sur la piste du bon diagnostic très rapidement. Avec du recul, en ce qui nous concerne, le diagnostic aurait pu être accéléré, suite à un simple électroencéphalogramme, si c’était pour quelque chose physique facilement décelable qui ne posait pas de problème sur le plan médical. Mais quand on rentre dans le domaine du handicap mental, tout se complique, avec des avis de professionnels qui ne sont pas toujours concordants et avec un sérieux manque de repères. 

Parfois on peut se demander ce que l’on essaie de diagnostiquer. Nous, nous avons eu notre premier diagnostic, et je voudrais faire une petite parenthèse pour les parents confrontés à ce problème : de ne pas se contenter d’un seul avis et d’aller en consulter dans d’autres pays. Diagnostic en main il est important de souligner, de notre expérience, que nous avons fait appel à des spécialistes à Londres et à New York pour avoir un deuxième avis. Ils étaient tous parfaitement d’accord sur le diagnostic. Il n’y avait pas de possibilité d’opération sur le cerveau sur ce type de malformation en France ou ailleurs à cette époque. 

Et contrairement aux idées reçues, les avancées dans le domaine médical sont dans notre cas tout à fait comparables. Le monde médical est réellement petit, au niveau international, surtout lorsqu’on traite de sujets très spécialisés. Donc, à ce stade malgré un cas relativement simple il a fallu attendre trois ans pour un diagnostic. Dans bien des cas, ce n’est pas aussi simple. Parfois, on ne peut pas mettre de nom sur la souffrance et alors toutes les dérives sont possibles. 

Nous, nous connaissions la cause des souffrances de Timothy, et même si c’était insupportable dans la mesure où il n’y avait pas de solution thérapeutique, on ne se perdait pas dans des suppositions. Le diagnostic était fait et ce n’est qu’à partir d’un diagnostic, qu’un accompagnement approprié peut-être envisagé. 

En supposant que le diagnostic soit posé vient alors l’annonce du pronostic. Il est d’ailleurs souvent traumatisant et il y a une démarche à faire de la part des parents, pour être capable de l’entendre. Mais il y aussi une démarche de préparation de la part des médecins, pour savoir quand il est possible d’annoncer ce pronostic aux parents, et on en comprend toute la difficulté. Il ne faut pas oublier que si l’annonce est mal faite, se sont les enfants qui en pâtiront au bout du compte. 

Et bien nous voilà chez les martiens ! Aujourd’hui le monde de la santé est devenu un vecteur commercial qui vend la jeunesse et la beauté. Il suffit de regarder la télévision pour retrouver toutes les images associées dans la publicité et dans la vitrine des pharmacies. Les produits sont miraculeux, ils marchent toujours pour rester jeunes et beaux « parce qu’on le vaut bien ». Soudain nous nous retrouvons dans un monde où les médecins et les spécialistes sont en recherche de solutions car ils n’ont pas toujours la réponse. Et nous voilà confrontés à un monde où il faut accepter qu’il n’y ait pas de certitude de guérison. C’est déstabilisant. Mais sûrement, quelqu’un a la solution ? Et bien non. Sûrement le gouvernement a pensé tout ca ? Et bien non. La nature du handicap est souvent tellement diverse, qu’il faut faire appel à une réponse pluridisciplinaire dépassant largement les frontières de la santé, de l’éducation, des Affaires sociales… 

Heureusement, quelques parents sont déjà passés par là et ont créé des structures qui peuvent accueillir nos enfants. Ce nombre de structures manque cruellement et on passera sur les difficultés qu’ils ont dues et doivent toujours rencontrer pour ouvrir des portes. 

Ce nouveau monde doit être appréhendé avec prudence. Tout ce que vous avez appris jusqu’à présent ne vous sert pas nécessairement : il y d’autres langages à apprendre car d’une part comme monsieur Goode l’a montré ce matin, nous apprenons à communiquer autrement avec nos enfants. En communication gestuelle, en communication du regard et de toute autre forme de communication sans mot. Et d’autre part, il y a le langage des médecins. 

Dans notre cas le spécialiste nous a annoncé que notre fils souffrait d’un « hamartome de l’hypothalamus situé sur le plancher du 3ème ventricule » Pour l’anglais que je suis, je n’ai évidemment rien compris. Je me suis tourné vers ma femme qui n’avait d’ailleurs pas compris non plus. Ensuite vient le langage des tutelles comme la DDASS avec encore pour moi la difficulté de comprendre les sigles !!!

Finalement, nous en concluons que la communication avec un adulte autiste est peut être parfois plus facile que les langages médicaux, scientifiques et administratifs ! Tout ça pour dire que nous vivons dans un monde à part, un monde nouveau, où il faut apprendre pour le bien être de nos enfants. 

Ceci, nous éloigne évidemment du monde des terriens avec lesquels nous ne partageons plus les mêmes préoccupations. Le drame est que dans cette situation, nous sommes aliénés en tant que parents, et bien des parents sont totalement perdus et bons nombres renoncent, non pas par manque de responsabilités mais par manque de repères. Il n’empêche que c’est par le rassemblement de ces parents que les projets voient le jour. Il faut donc vivre différemment et apprendre à accompagner nos enfants. 

Ensuite, je passe aux relations, enfants, adultes, parents et professionnels. Alors les professionnels, nous les avons rencontrés : les psychiatres, les psychologues, les psychomotriciens, les psychanalystes… Les spécialistes neurologues, épileptologues, endocriniens… En face de ces professionnels nous ne sommes que de simples parents. A ce titre, nous sommes humbles. Nous comprenons peu leur monde. Avec leurs compétences, nous devons et nous voulons faire confiance. Comme partout, il y a les bons et les très bons, et parfois ceux que nous préférons oublier. Nous en avons connu beaucoup. A nous d’apprendre à naviguer dans ce monde. 

Et l’enfant dans tout ça ? La relation avec notre enfant devient difficile car souvent on se focalise sur le handicap au point d’en oublier l’enfant. On devient tellement préoccupé par tout ce qui entoure le handicap (les rendez-vous, les médecins, les spécialistes, les examens, les médicaments…) qu’on oublie que l’enfant existe avec son caractère, ses humeurs, ses rires, ses difficultés à comprendre ce qu’il lui arrive. Et ce n’est pas seulement lui : Il y a les relations dans sa famille, « sa fratrie », les frères et sœurs doivent apprendre à vivre avec. Il est bien évident qu’avec seulement 24 heurs par jours c’est la fratrie qui paie un lourd tribut. Pour le couple, nous avons eu la chance de faire face ensemble et de nous enrichir ensemble de cette expérience. Nous regrettons les nombreux cas de divorce ou de séparations ; souvent résultat, à notre avis, de cette terrible traversée du désert à laquelle on est si mal préparés. Il n’empêche que la protection de la cellule familiale est quelque chose à ne pas minimiser dans le contexte d’une solution à long terme pour les personnes handicapées. 

Dans la famille, les réactions sont très variées. Depuis les attitudes naturelles qui d’emblée acceptent le handicap et pour lesquelles cela ne pose aucun problème, jusqu’aux réactions de rejet complet car le handicap dérange, fait peur et ceux-ci ne peuvent pas aider. 

Je tiens à dire en conclusions sur ce petit chapitre sur la famille que c’est grâce à une aide psychologique soutenue que nous avons pu préserver la cellule familiale. Il ne faut donc pas hésiter à demander un soutien quand il s’avère nécessaire.

En tant que parents, la question récurrente et parfois envahissante, est de savoir si l’accompagnement de son enfant est le meilleur. Là aussi nous avons quelques expériences : le CMPP, là encore un sigle : Centre Médico-Psycho Pédagogique, l’IME spécialisé pour l’épilepsie et l’hôpital psychiatrique ; je voudrais souligner à cette occasion que ceux-ci souffrent d’une mauvaise réputation pas toujours méritée. Dans notre histoire, nous avons eu la chance que Timothy soit pris en charge en hôpital de jour par une équipe motivée et compétente. Mais c’est vrai que le mot fait peur et nous avons connu le malaise de dire que notre enfant était en « hôpital psychiatrique ». Nous aurions préféré une autre prise en charge bien sûr. Nous connaissons les hôpitaux de Paris : Saint Vincent de Paul, Necker, Cochin, Val de Grâce, La Pitié Salpetrière pour finalement affronter l’opération à l’hôpital Rothschild car Timothy a été pris en charge à diverses périodes de sa vie et pour diverses raisons. Ensuite vient le centre de rééducation fonctionnelle, l’IME la Bourguette, le Centre pour adultes la Route du Sel. Les structures existent mais il faut d’abord les trouver, et le manque d’information est flagrant. Elles sont aussi très variées. Pour que l’accompagnement soit bon, il faut revenir au diagnostic et ne pas se tromper. Il faut aussi que les parents aient bien compris le handicap et ne refusent pas la vérité. Il faut aussi savoir remettre en question l’accompagnement selon les évolutions du handicap et s’adapter en conséquence. Il faut accepter qu’un accompagnement idéal n’existe pas, même si c’est légitime pour chaque parent de vouloir le trouver. 

Je tiens à dire, après ce qui a été dit ce matin, que c’est un parcours à faire que de reconnaître les personnes handicapées comme personnes entières. 

J’ai quelques conclusions, plutôt des réflexions que des conclusions brutes. Je dirai que pour les parents, faire le deuil de l’enfant rêvé, c’est le rôle de tout parent d’accompagner et d’accepter son enfant tel qu’il est. Et c’est d’autant plus vrai pour les enfants handicapés. Les parents doivent faire l’effort d’écouter et d’entendre ce que leurs enfants ont à leur dire pour exister. Ce n’est pas forcément ce qu’ils disent, c’est plutôt une question de communication. Ceci nécessite parfois une remise en question pas toujours facile à faire. L’accompagnement des parents peut s’avérer profitable. Alors peut vraiment démarrer un accompagnement adapté pour la personne handicapée. Pour les professionnels, je tiens à souligner que nous n’avons pas « choisi » le handicap comme eux ont choisi ce métier. Cela explique souvent les difficultés des parents qui ont besoin de temps pour accepter et comprendre. Nous ne sommes pas nés pour ça. Je ne peux pas dire, ou vous indiquer les difficultés de ce monde dans lequel on se trouve, par rapport au monde pour lequel nous étions préparés. Les professionnels travaillent ensemble et évitent les cloisonnements. 

Le problème est que le professionnalisme conduit inévitablement aux spécialisations. Le handicap de nos enfants fait souvent appel à plusieurs spécialités. Il me semble qu’une démarche de dépistage précoce est fondamentale. 

Je termine pour les politiques. Les civilisations d’un pays ne mesurent pas sa capacité à prendre soin des plus faibles. Nous avons encore du chemin à parcourir ensemble dans cette direction. Il est intéressant de noter qu’autant les spécialistes sont rendus inaccessibles par leurs spécificités, autant les gouvernements sont rendus inefficaces de par leurs divisions administratives. 

Une réflexion : C’est par des petites structures faisant appel à des spécialistes que des solutions voient le jour. J’ai été particulièrement attentif au discours de monsieur Goode, malgré toutes les différences culturelles qui existent entre les Etats Unis et la France, on voit surgir des petites structures qui ont des solutions communes, c’est à dire que ces solutions existent et il faut que quelque part on arrive à les faire évoluer et je pense que c’est le rôle de l’administration. 

Il faudrait du côté administratif, qu’un seul interlocuteur existe pour ouvrir les portes de l’administration, alors qu’on reste une structure gouvernementale, totalement cloisonnée par les difficultés que les parents ont pour arriver à faire voir le jour à des projets. Il est aussi important de souligner que ces solutions sont souvent beaucoup plus économes que les structures plus lourdes et parfois inadaptées. 

Puis j’en viens, bien entendu, aux personnes handicapées. Il a fallu attendre plus de 500 ans avant que nous arrivions à mettre le mot handicap à sa juste place. Soyez patients et optimistes car notre société avance dans le bon sens, même si c’est trop lentement. 

J’aimerai adresser ces mots de la fin aux personnes handicapées : « Vous aussi vous le valez bien »

Mme BREWER

Je vais vous lire un texte écrit par une américaine : Emily Pearl Kingsley qui est, elle-même, parent d’un enfant handicapé.

Bienvenue en Hollande

C’est souvent que l’on me demande de décrire ce que représente l’éducation d’un enfant ayant un handicap. Pour essayer de faire partager cette expérience unique à ceux qui ne l’ont pas vécue, pour qu’ils puissent comprendre et s’imaginer, cela se passe ainsi :

Attendre un enfant, c’est organiser un merveilleux voyage en Italie. Vous achetez plusieurs guides et vous faites des plans : Le Colisée, le David de Michel-Ange, les gondoles de Venise… Vous apprenez même quelques phrases en italien. C’est passionnant !

Après plusieurs mois d’une attente impatiente, le jour arrive enfin. Vous faites vos bagages et vous partez. L’avion atterrit après quelques heures de voyage. L’hôtesse annonce : « Bienvenue en Hollande ! »

« En Hollande ? ? ? Vous dites interloquée. « Comment ça en Hollande ? Mais j’ai prévu d’aller en Italie ! Je devrais être en Italie ! Toute ma vie j’ai rêvé d’aller en Italie ! »

Mais il y a eu un changement de programme et vous voilà en Hollande et c’est en Hollande que vous devez rester. Vous n’avez pas atterri dans un lieu horrible, plein de famine ou de maladie, non, c’est simplement différent. 

Alors, vous devez aller acheter de nouveaux guides, apprendre une autre langue et rencontrer des gens nouveaux que vous n’auriez sans doute jamais rencontrés autrement. 

Eh oui, c’est différent. C’est plus lent que l’Italie, moins superficiel. 

Mais après quelque temps, vous reprenez votre souffle, vous regardez autour de vous et vous commencez à remarquer que la Hollande a des moulins à vents, des tulipes et même des Rembrandt. 

Mais dans votre entourage, les gens vont et viennent d’Italie, et ils se vantent de leur voyage. 

Et pour le reste de votre vie, vous penserez : « Eh oui, c’est là que j’aurai dû aller. C’était « mon projet ». 

Cette douleur ne s’en ira jamais, parce que la perte de ce rêve est une perte très lourde à porter. 

Mais si vous passez le restant de vos jours à regretter de n’être jamais allé en Italie, alors vous ne pourrez jamais apprécier toutes les jolies choses qui se trouvent en Hollande.

M. FOUCHARD

Je crois que nous avons tous été très touchés par ce qui vient d’être dit. 
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Dans cette question de la domiciliation, de l’aide à domicile, nous allons écouter trois témoignages. Puis nous échangerons sur la philosophie commune de ces trois projets. Leur rôle à l’interface des institutions, comment par des alternatives à l’institutionnalisation peut-on proposer d’autres domiciliations dans un parcours dont l’assignation vient donner tout son sens à la place de l’institution.

M. ROUSSEL

Avant de vous parler des services que nous avons mis en place dans les Bouches du Rhône et que nous sommes en train de développer, quelques mots sur notre association et un peu sur notre histoire. Qui sommes-nous et que faisons-nous. 

Personnellement, je suis un ancien enseignant, frère d’une personne atteinte de psychose de type maniaco-dépressive depuis une trentaine d’années et père de quatre enfants dont l’un est atteint de psychoses de type schizophrénique, qui a environ quarante ans actuellement. Donc notre groupe familial est touché par ce qu’on appelle traditionnellement «  la maladie mentale » qu’on évoque plus souvent aujourd’hui en parlant de «  maladie psychique ». 

Je rejoins évidemment le couple Brewer, ayant écouté cette famille, beaucoup de choses qu’ils ont exprimées avec une petite différence, c’est que dans la majorité des cas des familles qui appartiennent à notre association, le déclenchement des troubles psychiques s’opère à la puberté, ou après la puberté, alors que jusque là apparemment, l’enfant suivait sa scolarité à peu près normalement quelque fois même brillamment. Et que l’entrée dans ces troubles que la médecine appelle « la décompensation » se fait quelque fois assez brutalement par différents types de crises dont je ne vais pas parler. 

Donc, je suis responsable, dans les Bouches du Rhône, d’une association nationale qui s’appelle l’UNAFAM. C’est une association nationale de familles et d’amis de malades mentaux, malades psychiques. Cette année, nous avons fêté notre quarantième anniversaire au congrès de Versailles. Créé en 1963 à l’initiative de quelques familles de Paris en liaison avec des médecins psychiatres de l’hôpital Sainte-Anne de Paris et de la société d’Hygiène Mentale. Depuis quarante ans, l’UNAFAM est présente dans pratiquement la totalité, ou la presque totalité des départements de métropole et plusieurs d’Outre Mer, et rassemble des familles qui sont touchées par ces troubles psychiques graves, souvent apparus à l’adolescence. 

Son action est diverse, je ne vais pas avoir le temps d’en parler. Elle est aussi importante sur le plan local que sur le plan régional ou national. Nous avons beaucoup travaillé, par exemple, à la réforme de la loi 1975 sortie le 2 janvier 2002 et nous travaillons à la réforme de celle de 1982 qui devrait sortir dans six mois, un an, deux ans, on verra bien. 

En tant qu’institution nationale, l’UNAFAM est impliquée massivement dans la défense de ces adultes et de leur groupe familial, de leurs proches. Le terme médical généralement utilisé est la schizophrénie, c’est à dire : «  l’esprit en miettes », « l’esprit éclaté », « l’esprit brisé ». Et c’est vrai que ces troubles remettent sérieusement en cause l’identité même de la personne psychiquement atteinte, sa relation avec ses proches, que ce soit les proches de sa famille, ses amis, ses copains, les relations éventuelles dans le travail (si le travail est déjà commencé). Cette inadaptation à la vie sociale est très forte dès le départ. Vous savez tous que les traitements médicaux sont nécessaires, quand ils sont acceptés par la personne, ce qui n’est pas toujours le cas. On se trouve donc devant une situation délicate sur le plan des lois, celle de soigner quelqu’un sans son consentement : la loi de 1990, la loi Evin a remplacé la loi Esquirol de 1838. Il est rare en France qu’une loi dure 152 ans. Cela montre bien qu’il est difficile de légiférer quand l’identité de la personne est en cause. 

Donc les groupes familiaux vivent des situations très difficiles puisque la personne est déjà engagée dans des études, en général, ou dans un métier et tout d’un coup, il y a rupture, cassure, destruction de la personne qui s’enferme, qui s’isole, qui ne mange plus, qui vit dans le noir et qui rompt les relations avec son entourage, d’où les hospitalisations et les soins. 

Il est vrai que depuis une cinquantaine d’années, depuis les premiers médicaments spécialisés à partir de 1952, la médecine est armée, au moins partiellement, pour atténuer les délires, réduire les hallucinations, réduire les angoisses et permettre en quelque sorte au sujet, s’il les accepte encore une fois, de retrouver un mode de communication un peu plus apaisé avec son entourage tout en sachant que le dysfonctionnement du cerveau, car il s’agit bien, aujourd’hui, d’un dysfonctionnement de la production des neurotransmetteurs dans les neurones, quand ses variations et ses perturbations ne réapparaissent pas de façon plus ou moins fortes selon, en particulier, la prise des médicaments. Ces personnes que l’on appelle « malades mentaux » qui sont, en général soignées, ont toujours des difficultés d’insertion sociale puisqu’elles passent souvent beaucoup de temps dans leur famille ou dans les institutions hospitalières. 

A ce sujet une petite remarque : on nous a, ce matin, sollicité pour une forme de modernisation des concepts. J’ai entendu à plusieurs reprises le terme « d’hôpital psychiatrique ». Je voudrais rappeler que ce terme n’est plus un terme officiel depuis déjà plus de 50 ans et qu’il porte comme nom « centre hospitalier ». Un centre qui est hospitalier, c’est extraordinaire s’il l’est vraiment. C’est vrai que ce monde de la folie fait peur au niveau de la société en général, et qu’on a beaucoup de mal à appréhender notre propre dérèglement derrière celui des autres. Donc, je vous demande, dans ce domaine en particulier, de travailler le plus près possible avec tous les lieux où sont soignés des personnes en difficulté psychique, de façon à découvrir un monde qui n’est peut être pas celui que vous connaissez ,ni celui que vous craignez. 

Certes, les expériences dans ce domaine ne sont pas toujours faciles, et c’est vrai que quelques fois nous avons des chocs à côtoyer ces lieux où vivent des personnes en grandes difficultés mentales. Mais là aussi des efforts sont faits et il faut poursuivre dans ce sens pour donner, comme on le dit à l’UNAFAM, un autre regard sur les troubles psychiques. Donc à L’UNAFAM, nous travaillons beaucoup avec les familles qui nous rejoignent. Nous faisons de la formation pour donner à ces personnes atteintes de troubles psychiques graves et récurrents un avenir et une possibilité de vivre, qui soit plus facile, et nous créons des structures. 

Cela va être la deuxième partie de mon propos, vous parler de ce que nous avons fait dans les Bouches du Rhône, qui reste insuffisant mais c’est un début ; à l’initiative des familles, des groupes familiaux, mais puissamment aidés par des administratifs, des politiques, des médecins, qui aident, qui sont entrés dans un travail de partenariat. Alors la difficulté de parler de ces personnes, c’est qu’en général leurs déficiences ne se voient pas sur leur visage. Je voudrais citer le cas de trois personnes dont on s’occupe : 

Julien qui a « décompensé » en cinquième année de médecine et qui n’a pas repris la suite de ses études, 

Bernard qui a « décompensé » à l’oral de l’agrégation de mathématiques, qu’il a réussi malgré le fait qu’il ne puisse pas enseigner depuis. 

et Maryse qui a « décompensé » en maîtrise de sciences économiques et qui depuis n’a pas de travail. 

Bien sûr, tous les malades qui ont des troubles psychiques n’ont pas atteint des niveaux d’études aussi élevés. Ce que je veux simplement souligner, c’est que la partie handicap, on va en parler après, n’est souvent pas apparente, hormis lorsqu’ils sont en crise, en « décompensation », en bouffées délirantes, cela se passe où chez eux, où à l’hôpital et on ne les voit pas. Et lorsqu’ils sont stabilisés, par quelques méthodes médicales, apparemment ils vont bien. On a donc beaucoup de mal, au niveau de la société administrative, politique, à expliquer ces difficultés de vivre qu’on résume par un mot difficilement porté par ces personnes là, très sensibles. Nous avons forgé ce mot « d’handicap psychique » pour le distinguer de « l’handicap mental » que l’on connaît bien : les trisomies etc. 

C’est tout autre chose que l’handicap psychique. Or ces personnes en crise de délires, d’hallucinations (ou toutes sortes de variantes), ne peuvent pas avoir une vie classique, faire leur service militaire, travailler. Alors, évidemment elles sont placées à la Cotorep avec une invalidité. C’est très difficile l’échange et la relation avec eux, puisque lorsqu’ils vont bien, on peut les raisonner, mais lorsqu’ils vont mal, c’est illusoire, le raisonnement n’a plus de place dans le délire. Pourtant, il faut écouter leur délire, car ils ont des choses à nous dire dans un langage différent, si la crainte ne conduit pas à la violence. 

Donc, on considère qu’il y a en France avec les statistiques de l’OMS (Organisation Mondiale de la Santé) environ 1% de la population qui à un moment ou à un autre de son existence est touchée par des troubles de type schizophrénique. Si vous reportez ces chiffres, on peut considérer qu’il y a plus de 15 000 personnes touchées dans les Bouches du Rhône. Il y a donc un travail énorme à faire. 

Où vivent ces personnes ? Dans les groupes familiaux, comme ils peuvent avec de très gros problèmes d’adaptation, dans certains centres hospitaliers : soit ce qu’on appelle un « intra » ou un « extra » c’est à dire aux hôpitaux de jour, CATTP en liaison avec les aides soignants, soit dans quelques petites structures spécialisées, et il y en a très peu, soit à la rue, soit dans les prisons puisque nous avons de plus en plus de personnes qui sont évidemment fragilisées par leur état qui sont exclues, qui ne peuvent pas vivre chez eux et qui donc sont à la rue sujettes à des sectes, sujettes à la drogue ou qui deviennent des SDF comme on dit dans le langage courant. Et personnellement je connais plusieurs personnes sur Aix en Provence, qui vivent à la rue et qu’on essaye de rencontrer pour maintenir un lien social. Il y en a de plus en plus dans les prisons, soit parce qu’ils ont fait quelques petites bêtises, soit parce que la maladie se découvre lorsqu’ils sont en prison. 

Donc l’UNAFAM se préoccupe de créer des structures et des services. Et j’en viens donc à notre deuxième partie qui correspond bien au sujet qui a été mis en exergue. Il nous semble qu’avec l’expérience que nous avons depuis plus de quarante ans, que ces adultes qui ont des capacités intellectuelles, artistiques mais qui sont fortement perturbés dans leur comportement quotidien doivent être aidés, accompagnés, mais en respectant, comme on l’a évoqué ce matin, leurs propres cheminements, leur propre reconstruction de leur identité brisée par la maladie. Et ça, c’est évidemment difficile. 

Le problème est de trouver des lieux de vie, soit domicile particulier, des studios, soit des milieux de vie groupal, institutionnel où ils puissent être aidés à reprendre goût à la vie, à reprendre des compétences qui leur permettent d’être un peu plus autonome mais toujours si possible en liaison avec soit le groupe familial, soit des travailleurs sociaux, soit l’institution hospitalière. 

Nous avons créé, dans les Bouches du Rhône, une première expérience de foyer de vie avec au départ la difficulté de faire reconnaître par le Conseil Général, le handicap psychique puisque ces personnes vivent avec « la hache »( l’AAH) et ont l’étiquette de malades. Vous savez que depuis la décentralisation de 1982, la maladie est restée à l’Etat avec la Sécurité Sociale, et le Handicap au Conseil Général. Et bien, on était pendant longtemps ballottés entre ces deux facettes de l’organisation médicale et sociale sans pouvoir faire reconnaître comme, ayant besoin, d’investissement particulier. 

Je dois dire que le Conseil Général des Bouches du Rhône a été novateur, comme quelques autres Conseils Généraux en France. Il a accepté de financer un foyer de vie départemental qui se trouve à Aix. Et c’est ce foyer de vie : « Le commencement de la lumière » (nom trouvé par une maman), qui nous permet d’aller vers l’accompagnement et la domiciliation, qui est le sujet de notre débat. 

En effet le foyer, comme on le disait ce matin, est un foyer de vie et théoriquement de passage puisque l’objectif de l’équipe des professionnels est de créer avec chaque personne un projet très individualisé, très personnalisé pour la préparer à devenir plus autonome en s’appuyant sur ses compétences propres et naturelles qui existent et qui sont à développer. Nous avons un travail interne, par une méthode que je n’ai pas le temps de développer, d’évaluation et de développement de leurs compétences sociales de façon à les préparer dans un stage que l’on appelle EVA (Expérience de Vie Autonome), afin de les préparer à vivre avec un pied dehors et un pied dedans. Et si ce stage donne satisfaction pour eux, ils sortent de leur foyer ; et il nous manquait un service d’accompagnement pour pouvoir poursuivre ce travail d’aide et d’accompagnement. 

Ce service d’accompagnement a été mis en place sur le pays d’Aix depuis le 1er juillet et il donne déjà de bons résultats, non seulement pour ceux qui sortent du foyer après le stage EVA, mais également pour un certain nombre d’adultes ayant ces troubles psychiques sévères qui ne sont pas passés au foyer, mais qui ont besoin d’être accompagnés, d’être suivis. En relation, il y a une double action de ce service : soit ils viennent rencontrer l’équipe de jour pour traiter de pas mal de question, soit l’équipe, dans des programmes prédéterminés va chez eux avec, leur accord et leur contrat, et les suit pour éviter les« décompensations » puisqu’on connaît bien leur rythme. 

Voilà en quelques mots l’UNAFAM, mais je le répète, en concertation étroite avec un certain nombre de politiques, d’administratifs et de médecins, nous avons réussi dans les Bouches du Rhône, une première expérience qui est évidemment très petite, grâce à son association affiliée Espoir Provence et, nous avons pu  développer ce stage EVA, plus le service d’accompagnement qui en est le prolongement. 

C’est toujours le grand principe, faire avec mais ne pas faire à leur place. 

Les aider, leur donner un rythme d’organisation que ce soit au niveau hygiène, santé etc. Mais toujours être attentif à leur état médical, leur état psychologique. Pour cela, nous sommes en partenariat avec le centre hospitalier Montperrin ou les autres centres hospitaliers du département et s’il y a nécessité de retourner dans ce centre et bien cela se fait en dédramatisant, en liaison avec l’équipe médicale. 

Pour nous, autour de cette maladie très complexe qui sont les dérèglements du fonctionnement des cellules cérébrales, il faut une équipe de médecins, de travailleurs sociaux, de groupes familiaux, de façon à ce que la personne soit mise en confiance avec tous ces partenaires et puisse trouver sa voie, la meilleure, et avancer comme ça dans la vie jusqu’à trouver des lieux d’activités dans différentes petites activités qui peuvent se présenter. 

Voilà rapidement ce que je voulais évoquer : le handicap psychique difficile à observer, surtout quand la personne va bien, par contre nécessité d’investir autour de ces personnes dans la perspective qu’on a évoqué ce matin, c’est à dire, même en institutions, recherche d’autonomie, recherche d’aide. 

Mais il nous semble illusoire de trop vite les mettre en autonomie, si elles ne sont pas préparées et suivies. Et quelque fois on va un peu trop vite, ce qui engendre des rechutes qui coûtent cher à la société. 

Je pense que les parents, les familles, les frères, les sœurs, peuvent développer des groupes de paroles de fratries car ils sont très concernés. 

Le partenariat est absolument nécessaire. La maladie est trop complexe. On a déjà écrit beaucoup de choses dessus, avec des causes qui s’avèrent tout à fait suffisantes au niveau des analyses. Mais il faut qu’on soit une équipe, un groupe autour de la personne pour essayer de la valoriser, non seulement par rapport à sa maladie mais surtout dans sa partie non malade. Voilà, je pense que j’ai expliqué l’essentiel des travaux que nous conduisons à L’UNAFAM.

Mme GUASTALLI

Je suis pédopsychiatre et responsable de l’Unité Mobile Départementale pour Autisme (UMDA). 

Nous voulons remercier toutes les personnes, partie prenante de ce vaste projet et qui nous ont fait confiance. Sans leur participation, leur aide, et leur soutien, notre démarche ne pourrait pas se réaliser. 

Nous allons parler du département des Bouches du Rhône. Il est difficile de parler de l’UMDA en très peu de temps, mais nous allons essayer de présenter quelques facettes de notre travail que nous illustrerons par un exemple. 

Je voudrais dire aussi que nous utilisons le terme « d’autisme » plutôt que « troubles autistiques » pour faciliter notre exposé 

L’UMDA est née en octobre 1999, on peut dire grâce à notre audace, entre autre, mais quand même il faut le signaler, cette unité est née de la fermeture du dernier lieu d’hospitalisation pour les enfants et adolescents dans un centre hospitalier spécialisé, je sais que cela ne se dit plus mais c’est quand même très spécialisé. Il ne restait plus que ce lieu d’hospitalisation pour enfants et ce lieu était fort dégradé et tout le monde était d’accord pour le fermer. En attendant une éventuelle ouverture d’un autre centre d’hospitalisation ou d’autre chose, il a été créé cette unité mobile départementale. 

Cette unité, unique en France, est donc départementale, du Secteur Sanitaire. Par conséquent, elle est détachée des autres secteurs, puisque la psychiatrie sanitaire est divisée en secteurs de psychiatrie. Nous avons notre champ d’action, c’est : le département, le sanitaire, le médico-social, les familles. Cela couvre vraiment tout ce qui concerne l’autisme. Cette unité, au départ, avait une mission, qui pourrait-on dire, s’orientait vers deux axes :

1) Nous intervenons, si besoin est, dans les IME du département pour les adolescents autistes en situation de « crise » afin d’éviter leur hospitalisation. C’est la chose essentielle.

2) Nous évaluons les besoins du département en la matière et proposons les moyens correspondants.

On s’est rendu compte que l’on connaissait le terrain, et on s’est rendu compte qu’en fait, il allait s’agir de transformer notre culture, oui, cela va jusque là…

L’UMDA se compose de trois personnes : Jean Caporal, infirmier de secteur psychiatrique,

Alexandra Garçin, secrétaire médicale et moi-même, pédopsychiatre hospitalier.Un poste d’interne  a été attribué à cette unité.

Il s’agit donc d’une Unité Départementale du Secteur Sanitaire, détachée et mobile, première et unique en France. Elle reste donc très fragile dans sa pérennité. 

Pour commencer notre travail, nous sommes allés vers les IME, d’abord pour nous présenter et puis pour écouter, travailler. Nous avons rencontré des établissements en grande difficulté par rapport à cette population parce que trop souvent seuls à l’assumer. On a rencontré des établissements isolés, un peu déprimés de par cet isolement. Nous avons trouvé dans ces établissements, des équipes qui déployaient des trésors d’ingéniosité, de travail, pour faire face à cette nouvelle population. Nous avons, d’ailleurs, trouvé dommage que ces efforts, tout ce travail ne sortent pas de ces établissements. Nous avons aussi découvert un grand nombre d’enfants, surtout d’adolescents, à domicile, sans soins, sans prise en charge et parfois depuis des années. Nous avons été témoin de la détresse de ces familles, (les parents, les fratries…) aux prises avec les troubles graves du comportement et avec la violence, incompréhensible le plus souvent, démunies et se sentant oubliées, voyant toutes les portes se fermer. 

En effet, chacune des institutions auxquelles les parents ont à faire ne connaissent qu’une partie des difficultés. Le quotidien de ces familles prises au piège de l’autisme reste fort méconnu. 

Nous avons noté que, en ce qui concerne l’autisme, on parle plus facilement « d’adolescent en crise » que de « crise d’adolescent ». Pourtant, lors de « la crise », l’adolescent exprime très souvent à sa façon la souffrance et l’impuissance de son environnement. Alors c’est vrai qu’au départ on avait une petite pression pour rouvrir une unité d’hospitalisation, unité spécialisée à temps complet. Très rapidement, et après tout ce travail auprès des familles, des établissements, des professionnels, on s’est rendu compte que l’urgence n’était pas à la création d’un lieu d’hospitalisation à temps complet (car lui aussi voué à l’isolement, et donc à la crise, l’histoire nous l’a montré, et on était pas là pour reproduire, du moins on l’espérait !), mais bien sur la construction d’un réseau de partenaires et la mise en place d’un dispositif concernant le soin spécifique, l’éducation, les loisirs, bref, qu’il fallait réintroduire un projet de vie pour adolescent et donc pour son environnement. 

Alors au vue de tous ces éléments, il apparaît évident que la prise en charge de l’adolescent autiste ne peut incomber de façon exclusive ni au Sanitaire, ni au médico-social ou à la famille, mais qu’elle doit se situer dans un dispositif cohérent, intégrant toutes les facettes de la vie de l’adolescent, permettant la construction de son projet de vie et par là, celui de son environnement. 

Une telle conception de l’accompagnement des personnes autistes peut permettre la prévention des « crises » mais nécessite au moins une équipe comme l’UMDA. 

Cette unité, actuellement, veille à prévenir tous les phénomènes de clivage qui s’interposent dès la prise en charge, au moins dans deux équipes institutionnelles ou deux personnes dans la même institution. Ces phénomènes de clivage qui entrent en jeu et qui sont l’écueil essentiel, à notre avis,  dans nos difficultés. 

Dans cette perspective, nous avons développé sur le département, des contacts, des relations. Nous avons approfondi nos connaissances sur le travail de chacun, les limites de ses compétences et de ses possibilités. Nous sommes intervenus sur place, soit dans les IME, soit dans les familles, soit à la CDES où on est parfois appelé d’urgence (une mère qui n’en peut plus, ou bien, qu’on nous adresse auprès de parents qui sont excédés et tellement fatigués). Nous avons mis en lien les uns et les autres pour arriver à « bricoler » des petits bouts de solutions. Et notre travail n’a plus cessé d’évoluer. 

En autre, nous contribuons à œuvrer pour re-responsabiliser les Secteurs de pédopsychiatrie, déjà débordés et qui étaient souvent ignorants de ces situations d’isolement d’enfants et d’adolescents dans leur famille. C’est vrai qu’ils ne sont pas dans l’anonymat mais ils sont peut-être dans l’oubli. 

Nous avons aussi re-motivé ou motivé les établissements spécialisés (les équipes, les psychiatres, les directeurs) à monter des projets de lieux d’accueil temporaire, nous savons que c’est essentiel dans la prise en charge et d’ailleurs un de ces lieux vient de voir le jour. Nous intervenons aussi pour débloquer des situations complexes entre institutions et familles ou bien dans la même institution. Nous coordonnons des projets, nous aidons des confrères psychiatres qui font appel à nous lorsqu’ils ont besoin, par exemple, d’un lien avec la famille ou avec les autres pédopsychiatres pour mieux faire comprendre le projet de prise en charge, parfois entre une famille et les tutelles, parfois entre les institutions et les tutelles. On monte des dossiers, on aide les institutions, les familles à monter des dossiers, à trouver un financement pour permettre un temps de vacances pour tous. 

N’est-ce pas dans un lieu d’accueil qu’on est en lien avec la Sécurité Sociale, et avec, surtout, le Département ? 

Très rapidement, nous avons élaboré un pré-projet. Celui d’un dispositif départemental de prise en charge, c’est à dire qu’il comprend la famille, une intégration scolaire lorsque c’est possible, des hôpitaux de jour, des lieux d’accueil temporaire, des établissements spécialisés. 

Un rôle plus précis de cette unité mobile d’accueil, d’accompagnement des parents, c’est l’information. C’est comme cela que nous sommes devenus un centre d’informations aussi bien pour les professionnels que pour les familles. D’ailleurs, certains parents disent que nous sommes leur dernier lien avec l’extérieur. 

Afin de possibiliser au maximum la cohérence et l’engagement, nous avons veillé chaque fois à réunir autour d’une table tous les partenaires réels ou potentiels. Cela paraît évident, mais pas si simple dans les faits. En effet, peu habituées au partenariat, les équipes vivent la participation d’une équipe extérieure avec beaucoup d’interrogations. Et c’est en rassemblant les gens que l’on va se rendre compte de toute la violence et de l'affection qui émergent de chacun face à la problématique de l’autisme et à la difficulté d’y répondre. C’est notre rôle de les recevoir afin de ne pas laisser le conflit occuper l’espace du travail. C’est alors l’UMDA qui accueille cette violence, qui reçoit les affects. Bon nombre voudraient la voir disparaître parce que différente. Elle représente parfois l’épine irritative dont on voudrait bien se soulager. 

Mais c’est :

-Accueillir cette violence, entres autres, en tant que tiers, interface, point de projection des fantasmes,

-Accepter d’être un tel lieu, tel un catalyseur inconscient, qu’est permis un remaniement de l’espace extérieur et intérieur. 

L’UMDA se doit d’être mobile dans son projet qui n’est pas défini à l’avance mais qui n’est que le résultat de l’assemblage des composants personnels mis en jeu dans la rencontre. C’est un projet hétéroclite qui pourtant se révèle efficace. Je n’en prendrai comme seule preuve que cet objet est utilisé puis rejeté avec un statut de déchet. C’est en cela qu’elle reste opérante. 

Nous voyons, en effet, que dans toute cette affaire, à quelque niveau que ce soit, il est essentiellement question de la place. Il faut que le fantasme puisse s’exprimer et que l’UMDA soit préservée.

 Je laisse la parole à Monsieur Jean Caporal qui va exposer un exemple d’accompagnement.

M. CAPORAL

Vincent semble avoir affronté la plupart des obstacles que les enfants autistes et leur famille peuvent rencontrer dans leur parcours. C’est pourquoi nous pensons que son cas illustre particulièrement bien les situations que nous accompagnons régulièrement.

A la demande du Chef de Service de pédopsychiatrie concerné, et en accord avec la sa famille, nous nous rendons au domicile de Vincent en mars 2000.

Il a alors 12 ans et demi. Depuis un an, il ne bénéficie plus d’aucune prise en charge autre que les visites à domicile de l’équipe de secteur, toutes les deux semaines.

Il passe la plus grande partie de la journée isolé dans une véranda, s’il fait beau, sur la balançoire, dans le jardin. Il tape, griffe, mord, surtout s’il est frustré, ou qu’on lui adresse une remontrance.

Ses parents expliquent avec beaucoup de culpabilité comment, confrontés à ces comportements auto hétéro agressifs, ils sont peu à peu contraints à trouver des moyens de fortune pour se protéger et garder un peu de liberté : portes fermées, chaise attachée à la table ou maintien assis à l’aide d’une ceinture…

Au fur et à mesure de nos visites, nous découvrons l’état de délitement psychique et relationnel dans lequel se trouve chacun. L’organisation autour de Vincent empêche toute vie familiale et sociale. Seul le père garde une vie sociale du fait de son travail. La mère a renoncé à toute sortie, « ici c’est ma prison », à tout soin, « puisqu’on les refuse à mon fils ». Elle dit : « Je n’ai même pas le droit d’être déprimée » Dans son collège, la sœur de Vincent déclare être fille unique…

Les parents ne répondent plus aux propositions, persuadés que c’est inutile, que personne ne voudrait de leur enfant.

Dans ce contexte, conjoint aux turbulences de l’adolescence, Vincent régresse, devient de plus en plus difficile à contenir, de plus en plus violent envers lui-même et les autres, se blessant, hurlant. Le conflit familial est à son comble. Les parents reconnaissent que Vincent est un danger et n’hésitent pas à nous appeler en urgence à son secours.

Après maintes tentatives pour lui trouver une place, en mars 2001, un IME l’accueille enfin, d’abord à temps très partiel. Ceci nous a permis de poursuivre tout doucement l’accompagnement de la mère dans son « ré apprentissage de l’extérieur ». Nous pensons, en effet, que la prise en charge de l’adolescent ne suffit pas à son mieux-être si son environnement reste en grande difficulté.

Dans le même temps  nous avons essayé de faire accepter à Madame de sortir avec son fils comme lors d’un pique-nique.

Au fur et à mesure que le temps de prise en charge dans l’IME augmente, la vie se réintroduit dans la famille. Trop longtemps étouffés, les conflits intra-familiaux se révèlent enfin, et paradoxalement Vincent est de moins en moins supporté. C’est en mars 2002 que, devant le trouble familial, Vincent est accueilli en internat de semaine.

Immédiatement et probablement parce qu’ils étaient restés trop longtemps repliés sur eux-mêmes, le milieu familial explose. Le couple se déchire puis se sépare, sollicitant fréquemment notre aide. Vincent ne peut plus retourner en famille les week-ends, l’institution en gardant, de fait la charge. Nous intervenons alors pendant plusieurs mois dans l’IME pour accompagner et aider l’équipe à garder Vincent qui développe de plus en plus de troubles de tout ordre.

Au fil des mois, les parents vendent leur maison et quittent leur village pour aller s’installer dans la grande ville. Nous n’aurons plus de leur nouvelle pendant plusieurs mois. Nous savons que le travail se poursuit avec l’IME. Ce ne sera qu’en août 2003 que Madame nous sollicite à nouveau devant les problèmes persistants de son fils à l’IME.

A la rentrée scolaire 2003, Madame pourra enfin reprendre sa place de mère auprès de sa fille, lui trouvant une place inespérée dans un collège privé, lui évitant ainsi, au moins, l’échec scolaire. Elle ressentira le besoin de nous dire comment une vie de famille dont Vincent n’est pas exclu (visites des parents à l’IME tous les 15 jours) s’était enfin réorganisée (achat d’un petit bateau où la famille passe le week-end, liens amicaux, sorties…). Parallèlement, c’est à ce moment-là que Vincent va mieux : il va à la piscine, apprécie beaucoup l’équitation, chacun ayant enfin trouvé sa place.

M. MISSONNIER

Peut-être avant de parler plus en détail du SAMSAD, je vais vous présenter un petit peu notre association l’ADMR et Pierre, à côté de moi, vous parlera de Sésame Autisme et du foyer de la « Route du Sel ».

ADMR est une association qui a été créé en 1945, qui est le plus important réseau d’associations d’aide à domicile en France. En ce qui concerne la Fédération des Bouches du Rhône, nous aidons à domicile plus de 5 000 foyers, quotidiennement : familles, personnes âgées, personnes malades et personnes handicapées. 

L’implication de L’ADMR dans le soutien à domicile des personnes handicapées est relativement récente puisqu’elle remonte au début des années 1980 avec la création d’un service « auxiliaire de vie. » Cependant, de tout temps, les bénévoles de l’ADMR ont souhaité, sans discrimination aucune, aider toutes les personnes. 

La démarche de L’ADMR est une approche généraliste du service à domicile pour favoriser l’intégration sociale. En effet, c’est permettre aux familles et à toutes les personnes, de vivre bien chez elle, et donc leur apporter un service personnalisé en fonction de leurs attentes et de leurs besoins propres. Chaque personne est considérée comme autonome, actrice de sa propre vie et donc libre de ses choix et à même de décider ce qu’elle souhaite en matière de soutien avec l’accompagnement  éventuel de son entourage. 

Aider les personnes en difficulté, physique, psychologique, sociale reste la priorité de l’ADMR, mais elle ne veut pas se spécialiser dans l’aide aux plus démunis ou dans les interventions purement techniques. 

Elle garantit volontairement son action dans l’aide à la vie quotidienne auprès de tout public. Ainsi en touchant tout le monde, elle évite la stigmatisation des personnes fragilisées et facilite leur intégration. 

En développant des services très variés, elle participe à la création d’emploi. Notre mode d’intervention est avant tout basé, d’une part sur une action de proximité, et d’autre part, sur une action solidaire. C’est dans cet état d’esprit que nous avons développé depuis ces dernières années, à la demande de plusieurs familles, une aide à domicile auprès d’enfants autistes. Un de nos bénévoles s’est investi fortement dans l’aide auprès de ces personnes autistes et a impulsé une dynamique interne de réflexion couplée à une recherche de partenariat en externe. 

C’est naturellement que nous nous sommes rapprochés de l’association Sésame Autisme dont Pierre va vous parler un petit peu. 

M. CHETCUTI

Sésame Autisme est tout d’abord une fédération d’association. Cette fédération fédère les associations locales et départementales. Dans les Bouches-Du-Rhône, il existe Sésame Autisme PACA présidée par Monsieur Pointet. 

Cette association a créé un foyer à Pélissanne en 1974, le foyer « la Route du Sel », foyer d’accueil médicalisé qui accueille 30 adultes autistes aujourd’hui. 

Le type de prise en charge que nous essayons de développer dans ce foyer est de permettre à la personne autiste, à l’adulte autiste, de prendre sa place, de prendre une place dans ce pays, comme le disait Georges Soleilhet ce matin. Et pour ce faire, autour du foyer, il y a une exploitation agricole. 

Notre foyer se trouve sur une exploitation agricole sur laquelle nous cultivons la vigne, l’olivier et nous entretenons les restanques, les murs en pierre et les pinèdes du coin, et sur laquelle nous avons un projet pédagogique. 

A ce jour nous avons quelques poules, quelques canards, deux poneys, deux chèvres et, le but du jeu est que les personnes autistes que nous accueillons viennent s’occuper de l’autre, viennent prendre soin de l’autre afin de pouvoir prendre soin d’elle-même. Voilà un petit peu quel est le projet de « la Route du Sel ». 

L’association, dans un souci d’ouverture et de réponse au besoin, a sollicité l’équipe de professionnels pour qu’un SAMSAAD voit le jour. Ce SAMSAAD est en train d’être créé en partenariat avec l’ADMR. Pour ce qui concerne Sésame Autisme, le projet de ce SAMSAAD a été élaboré par Patrick Conati, cher de service, et Anne-Marie Casalegno, ici présente. 

M. MISSONNIER

En ce qui concerne l’ADMR, nous ne sommes pas des spécialistes du soutien des personnes autistes, et encore moins des personnes autistes à domicile. Mais c’est parce que nous sommes des généralistes du domicile  que notre participation dans la création du SAMSAAD lui apporte une autre dimension. En effet, les personnes autistes sont avant tout des personnes, avant d’être autistes. Et, comme je vous l’ai indiqué au début de mon intervention, en touchant tout le monde, nous participons à éviter la stigmatisation des personnes fragilisées et ainsi nous facilitons leur intégration. 

C’est notre responsabilité d’hommes et de femmes de participer à cette création. Là, je reprends une phrase que j’ai trouvé dans un livre, en parlant de la personne handicapée : « Elle empêche la société des hommes d’ériger en droit leur modèle à imiter la santé, la vigueur, la force, l’astuce et l’intelligence. Elle est cette écharde au flan du groupe social qui empêche la folie des certitudes et l’identification à un modèle unique ». Ainsi, ce qui a prévalu dans la réflexion autour du projet de création du SAMSAAD, c’est l’établissement d’une relation qui humanise l’intervention quotidienne et apporte une dimension d’échange et de reconnaissance mutuelle. Le SAMSAAD, c’est un service innovant qui cherche à créer de nouvelles solidarités, là où, celles qui existaient se révèlent défaillantes, fragilisées ou insuffisantes. Ainsi, grâce au partenariat de deux associations, Sésame Autisme et l’ADMR, nous proposons une autre réponse possible au soutien des personnes adultes autistes par la domiciliation et vers une domiciliation. Et là, Pierre va nous en parler un petit peu plus. 

M. CHETCUTI

Alors, que veut dire : « par le domicile, et vers une domiciliation ». 

Premièrement, je voudrais rebondir sur ce que disaient Madame Guastalli et Monsieur Caporal. Nous avons été frappés lorsque nous sommes allés à la rencontre des familles qui vivent avec leur adulte autiste. Nous ne savions pas qu’il existait en 2002-2003 des gens qui vivaient dans un tel dénuement. Nous ne savions pas que la misère pouvait se rajouter au handicap ou à la maladie. Nous le savions intellectuellement, mais nous ne le connaissions pas physiquement. De mon point de vue, c’est un problème politique, un problème éthique et un problème philosophique. Il faut savoir qu’il existe aujourd’hui des gens qui sont complètement dé-sociabilisés, mis au rancart de note société, simplement parce que l’un de leurs enfants devenu adulte vit avec l’autisme. C’est quelque chose qui nous a révolté, qui a révolté l'association et les équipes, et qui a créé un mouvement. 

1) La première réponse que souhaite apporter le SAMSAAD, c’est d’aller apporter de l’humanité, de la solidarité là où se trouvent la misère et l’exclusion. Je dis quelquefois en réunion, sous forme de provocation, mais je le pense,  « les adultes autistes font-ils partie de l’humanité ? Sont-ils nos frères ? Est-ce que je peux me reconnaître « frère » de celui qui crie, de celui qui s’arrache l’œil, de celui qui se défèque dessus ? Est-ce que je peux dire que cet homme, que cette femme est mon frère ? Est-ce que je peux me reconnaître dans la même humanité ? »

Et bien poser cette question là, c’est déjà dire qu’il y a quelque chose d’inhumain dans la manifestation autistique. Non pas que la personne autiste n’est pas humaine mais que ce qu’elle manifeste vient questionner notre humanité. Et ça nous a appelé, que ce soit Gilles, Anne-Marie, Patrick, à répondre oui. Oui, nous faisons tous partie de la même humanité et à ce titre là, nous avons le devoir de témoigner notre solidarité. Et au-delà des mots, il s’agit pour le SAMSAAD d’aller soutenir les familles qui vivent avec un adulte autiste. Nous, Sésame Autisme, on ne sait pas faire ça. Sésame Autisme : on sait accueillir dans des établissements, on sait développer des projets (projets de fermes, projets de prendre sa place dans un pays). Dire que l’on sort de l’autisme en mettant du tiers, c’est à dire que lorsqu’on est face à face : si je suis uniquement dans ma relation avec la personne autiste, soit je me fais manger par l’autiste, soit je reproduis quelque chose qui devient autistique. Et donc il y a besoin d’un tiers. Tout cela, on sait le faire. Par contre, aller au domicile de la personne, aller apporter aide et soutien, on ne sait pas le faire. L’ADMR sait le faire. Donc, premièrement, aller apporter un soutien, une aide à la famille, de manière très basique, aider à la toilette, aider à aller faire les courses, aider à aller donner à manger, et je vais employer un terme que je n’aime pas employer, garder l’adulte autiste pendant que le papa et la maman va au ciné ou faire une promenade. Simplement remettre de la vie, remettre de l’humanité, là où, quelque fois il n’y en a plus. 

2) Dans un deuxième temps, c’est dire à l’adulte : « tu es un homme, tu es une personne à part entière, et à ce titre là, tu as droit à mon intérêt, et comme le disait Christopher Brewer : « tu le vaux bien » Tu as droit à ce que je porte un regard sur toi, tu as droit à une part d’amour que je peux te donner, tu as droit que je passe un moment avec toi ». Et quand je parle d’amour, ce n’est pas cette mièvrerie sentimentale, c’est cette empathie, qui fait que je reconnais comme étant de la même humanité. Dire à la personne autiste qu’il est un homme, qu’elle est une femme à part entière, et qu’à ce titre, elle a droit de vivre. Je pense que quelque fois, c’est le « non-sens » de la vie. Nous qui sommes là, en règle générale, nous avons un projet pour notre vie, nous avons quelques idéaux, nous avons quelques ambitions, ou nous avons vécu quelques choses qui nous permettent d’avancer. Lorsque j’étais jeune, j’ai fait le tour du monde et aujourd’hui, je vis encore sur ce rêve. Lorsque je serai à la retraite, je ferai le tour du monde ce qui me permettra d’attendre les années qui viendront. Il me semble que la personne autiste n’a pas ce sens de vie. En allant à sa rencontre, nous avons le projet de lui dire « tu es un homme, tu es une femme et tu as le droit de construire quelque chose à cet endroit là ». 

En même temps, je crois qu’il ne faut pas se leurrer ; le choix, ils ne l’ont pas vraiment, car ils ne peuvent pas faire de choix à l’heure d’aujourd’hui. 

3) Et enfin, c’est faire en sorte que cet homme, que cette femme, puisse quitter le domicile de ses parents pour aller vers son propre domicile. Et c’est là, nos travaux de domiciliation. C’est pouvoir envisager, après 20 ans, 25 ans, passer du domicile et la dépendance des parents, pour envisager qu’on puisse choisir son propre domicile. Cela peut être une domiciliation en centre hospitalier, dans un foyer, ou son propre domicile en bénéficiant d’un accompagnement. 

Voilà ce qu’est l’histoire de « passer du domicile à la domiciliation ». C’est un peu la même histoire que « passer du placement au parcours » dont parlait Yves Pillant ce matin. 

M. MISSONNIER

Je vais revenir sur la mise en place de ce nouveau service, le SAMSAAD, qui normalement devrait voir le jour début d’année 2004 grâce à un financement de l’Etat et du Conseil Général des Bouches-Du-Rhône. 

Il est architecturé autour de deux pôles, le pôle technique, qui est assuré par Sésame Autisme avec chefs de service, psychologues et assistantes sociales, et le pôle accompagnement, qui est assuré par l’ADMR avec un coordinateur et une équipe d’aide médico-psychologique. Le SAMSAAD devrait permettre des réponses individualisées sous la forme d’intervention par demi-journée ou journée pour 30 adultes autistes sur le département des Bouches-du-Rhône. 

L’intérêt de ce projet, comme vous venez de le voir, c’est qu’il y a une synergie des expériences, des compétences et de complémentarité entre deux structures (Sésame Autisme avec son foyer « la Route du Sel » et l’ADMR et son service auxiliaire de vie). Ces deux structures ont des savoir-faire complémentaires et des compétences reconnues par les pouvoirs publics, et les organismes financeurs. L’une dans le cadre de prise en charge d’adultes autistes, et l’autre dans le soutien de personnes handicapées. 

Ce qui nous avait également intéressé dans le service, c’est qu’il devait être léger, souple et réactif. On ne pourra pas parler ici des missions des pôles techniques et accompagnement, mais ce qui nous paraît intéressant et c’est une charge que l’on se fixe,

- c’est la volonté commune des deux associations Sésame Autisme et ADMR de faire un partenariat malgré les multiples demandes de financeurs « de ne voir sortir qu’une seule tête ». 

-c’est le souci d’ouvrir cet accompagnement dans le milieu ordinaire et non en institut spécialisé. Pour rebondir sur ce que disait Pierre, le domicile c’est le lieu de notre vie privée, intime. Mais pour les personnes du Comité d’Intervention, c’est le lieu d’exercices professionnels. Et cette dualité n’est pas évidente. 

-Enfin, c’est la recherche d’une domiciliation pour la personne autiste. 

Ce que je voudrais dire également, c’est que depuis les deux années que nous travaillions sur ce projet avec nos collègues de « la Route du Sel », nous avons beaucoup appris d’eux et nous sommes très heureux de continuer ce partenariat et de le mener jusqu’à son terme. A savoir l’équipe du pôle technique va rejoindre notre local que nous avons sur Salon de Provence et nous-même, pour l’accompagnement nous allons recruter un de leur personnel éducatif qui va venir assurer chez nous le poste de coordinateur. 

Pour finir, je voulais dire que nous luttons tous contre l’indifférence et la méconnaissance face aux personnes handicapées, « la méconnaissance est génératrice de malentendus ». Parce que notre volonté réside dans la création d’un service en milieu ordinaire pour atténuer la méconnaissance de la personne autiste.

INTERVENTION DU PUBLIC

Je voulais réagir à votre premier discours (Christopher Brewer) sur deux points, deux réflexions. L’une qui porte d’abord sur la reconnaissance du handicap et l’annonce du handicap. Cette question m’amène à deux réflexions. La première c’est que bien sûr il faut au maximum que la reconnaissance d’un handicap soit faite, mais je voudrais dire attention, il faut beaucoup de prudence. Car on a entendu tout à l’heure, justement dire, que se sont des difficultés très importantes pour la famille qui va apprendre ce handicap. Cette difficulté s’apprend petit à petit, et c’est petit à petit que les parents réagiront et accepteront par étape le fait du handicap de l’enfant. Donc il faut leur laisser le temps, et si on décide de le faire assez tôt, il faut beaucoup de prudence. 

Le deuxième point, c’est certaines difficultés, peut-être de relation, d’entente entre les familles et les professionnels, qui ont tendance, des fois, à ne pas vouloir très bien accepter de s’entendre ou chercher à comprendre. Là aussi je crois que ces relations sont, au départ, difficiles et c’est normal parce qu’on entend, parfois même, des professionnels qui vont dire : « et bien oui, les parents ne peuvent pas savoir, ils ne comprennent pas, ils n’ont pas la connaissance, pas la compétence ». Il est vrai qu’il n’y a pas de diplôme de parent pour enfant handicapé. 

Cependant je refuse à croire  qu’une seule famille qui a cette condition de vie soit considérée comme sans compétence. Elle a des compétences dans beaucoup de domaines qui peuvent servir à l’action commune mise en place avec les professionnels et inversement. On entend aussi parfois des parents qui ne sont pas contents de la prise en charge et se disent : «  oui, les professionnels ne peuvent pas agir là-dessus, ils ne peuvent pas comprendre puisqu’ils n’ont pas eu d’enfants handicapés ». 

Pourtant, il ne faut pas avoir nécessairement eu toutes les maladies pour être médecin.

M. BREWER

Si j’ai bien compris le sens de votre question, peut-être vous m’avez mal compris dans le sens que ce n’était pas une critique de certains professionnels. Le problème auquel on est confronté c’est que d’abord on vit quelque chose à laquelle on n’était pas du tout préparé, donc on est totalement déstabilisé et on est confronté à toute une panoplie de professionnels C’est pour ça que j’ai dit qu’au départ nous ne sommes pas préparés à entendre beaucoup de choses des différents spécialistes. Ces paroles peuvent parfois aller jusqu’à culpabiliser. Ce que je voudrais dire, c’est qu’autant je suis humble devant le plus grand nombre de professionnels, autant il faut savoir que les parents sont confrontés, et c’est, je crois relativement général, à des paroles parfois culpabilisantes et à des difficultés, pour faire comprendre que ce n’est pas toujours simple de vivre quelque chose, plutôt que de le lire dans un texte. Vous comprenez bien toutes les difficultés qu’il y a, mais quand j’entends des gens qui sont isolés parce qu’ils le vivent 24h/24 pendant assez longtemps, ce n’est pas une critique, c’est un manque de compréhension de la partie médicale en général. Il faut se rendre compte des difficultés auxquelles les parents sont confrontés.

Mme CASALEGNO

Et je crois que, en tant que parent, on n’est pas amené, lorsqu’on a des enfants, à raconter systématiquement à d’autres (qu’ils soient psychologues ou quoi que ce soit d’autre) le pourquoi des choses. On se sent intrusé dans notre espace personnel et on n’est pas prêt à partager tout ça. C’est notre histoire, notre vie, notre amour de cet enfant. Pourquoi est-ce qu’on est obligé systématiquement de l’étaler aux autres ?

M. BREWER

Il y a, avant même que l’on puisse prendre la parole face à un professionnel, une distance qu’il faut être à même de prendre vis à vis de son enfant, à pouvoir véritablement commencer à comprendre la problématique dans laquelle on se trouve. Au départ on est complètement déboussolé, tout ce qu’on a appris ne sert à rien, et en plus, on est pris dans un piège affectif absolument terrifiant, parce que tout ce qu’on demande c’est que nos enfants aillent mieux.

INTERVENTION DU PUBLIC

Je témoigne pour le monde de la surdité.

Je regrette profondément qu’aujourd’hui on n’évoque pas ce problème. Il est évident que je rejoins un petit peu l’idée de Monsieur et Madame Brewer, dans le sens où les gens à qui on annonce un handicap, il y a un temps qui s’écoule entre l’annonce et le moment de l’acceptation de cet handicap et de la bonne information sur l’handicap. Ce qu’on peut faire est du temps perdu pour l’enfant. Donc c’est vrai qu’il est évident qu’il faut travailler davantage un accompagnement psychologique des parents en parallèle de l’enfant. 

Par exemple pour un enfant sourd, la langue des signes est plus ou moins discutée mais la langue des signes correspond à une identité de l’enfant. Et bien souvent on confond l’identité et l’handicap même. En France ce n’est pas développé, pas du tout, dans le choix des moyens qu’on peut proposer à un enfant sourd, et aux parents de cet enfant sourd pour qui c’est un isolement. Et que bien souvent on oublie le monde des sourds. Voilà ce que je voulais signaler et je regrette qu’aujourd’hui, dans l’assemblée il n’y ait pas une personne qui parle de cet handicap.

M. BREWER
Je crois qu’il y a quelque chose qui est absolument fondamental dans le monde du handicap en général et qui le rend d’autant plus cruel et d’autant plus dans le monde des autistes, je ne suis pas particulièrement pour l’un ou pour l’autre mais il est complexe, dès que vous commencez à rentrer dans le détail. 

Tous les handicaps ont des manières très différentes pour agir. Les choses à mettre en place sont très difficiles à envisager. Mais ce que je trouve, c’est que les parents qui sont, eux, en première ligne, c’est eux qui cherchent à trouver des solutions, c’est eux qui arrivent à mettre des solutions en place ; cela se passe aux Etats Unis, cela se passe en Europe, en Angleterre, mais cela se passe très bien en France avec les lois 1901. Il y a une ouverture, mais il faut que quelque part cette complexité, y compris au niveau gouvernemental, et j’ai entendu ce matin le Maire parler de planification mais, à mon sens, on ne peut pas trouver de solution d’en haut, et essayer d’imposer au niveau européen, qu’on a tous les mêmes autistes. C’est une absurdité. Bruxelles ne peut pas éditer des règles. Ce qu’il faut, c’est que les personnes, qui ont localement, des possibilités de débloquer les fonds, aillent chercher les meilleurs solutions. Parce qu’il y a des tonnes de solutions qui se manifestent par ci et par là. Nous, on ne sait pas si c’est le meilleur, mais on fait ce qu’on peut. On est confronté à une réalité et il faut le dire. 

INTERVENTION DU PUBLIC

(Dame qui témoigne pour le monde de la surdité).

Je suis tout à fait d’accord avec ce que vous dites. Et le handicap de la surdité, j’insiste, fait que c’est toujours le monde des entendants qui parle pour le monde des sourds. Donc, il y a un réel problème de communication et l’handicap de la surdité par rapport aux autres handicaps est une coupure à l’information. Et moi, personnellement, je me sens d’en parler puisque je suis sourde sévère. Aujourd’hui j’ai mes appareils auditifs pour pouvoir à peu près suivre avec l’aide des interprètes. Mais c’est vrai que nous, sourds, on peut rarement parler de nous, c’est toujours les autres qui parlent de nous, donc c’est un vrai problème.

M. BREWER

On se rejoint totalement. Parce que si je suis là aujourd’hui, ce n’est pas pour moi, bien entendu, c’est pour les autres qui ne peuvent pas parler pour eux-mêmes.

INTERVENTION DU PUBLIC

En fait, comme beaucoup d’association d’aide à domicile comme l’ADMR, nous nous posons beaucoup de questions sur le handicap, pas parce que c’est nouveau pour nous. Depuis longtemps, on y travaille beaucoup de façon généraliste et aussi souvent de façon pas évidente parce qu’on n’a pas forcément tous les outils. Nous avons dans notre association 30 millions d’interventions par an, 10h auprès de personnes qui ont l’AAH (Allocations Adultes Handicapés). Cela est, en fait un des aspects, mais il peut y avoir des interventions auprès de famille ayant un enfant handicapé ou une personne ayant des problèmes de surdité. Plein de personnes, donc plein d’interventions au titre du handicap. Nous ne sommes pas forcément reconnus comme des spécialistes dans le domaine. Et c’est vrai qu’il est difficile de pouvoir avoir le niveau de réflexion qu’il y avait ce matin et de pouvoir le rapporter à l’intervention spécifique du domicile hors institution, et pourtant dans quelque chose d’institué. Et toutes mes questions, je n’ai pas forcément toutes les réponses aujourd’hui, j’en ai plein mais il y a un gros travail, à mon avis, sur les interventions à domicile à travers des partenariats qu’on développe avec l’AFM, des associations sur l’autisme. Mais il faut avoir un travail de structuration pour le domicile car c’est plutôt un chantier qui s’ouvre plutôt que quelque chose qui va s’aboutir.

M. CHETCUTI

Ce n’est pas directement relié sur ce qui vient d’être dit, mais davantage autour de toutes ces associations spécifiques au handicap, aux personnes malentendantes et les associations d’aide à domicile. 

Je crois qu’il faut qu’on fasse attention à ne pas confondre l’aide à domicile, avec la prise en charge des personnes handicapées. Le coût d’une personne handicapée en établissement est de 300 euros par jour. Le coût d’un accompagnement à domicile est de 50 euros par jour, en ce qui concerne le SAMSAAD. Bien évidemment, il est plus intéressant, plus avantageux pour la collectivité de payer 50 euros par jour plutôt que 300. 

Cependant, il ne faudrait pas que l’on dise que les personnes autistes, malentendantes voient leurs problèmes résolus, ou voient leurs besoins satisfaits parce que quelqu’un intervient à domicile. 

L’intervention à domicile, nous la présentons ici, c’est quelque chose qui vient se mettre entre le rien et le « bientôt mon domicile à moi ». Ce domicile, je le répète, pouvant être l’hôpital, le foyer. Mais en aucun cas il ne faudrait que l’aide à domicile soit la seule réponse que l’on donne à la personne, parce qu’alors, on ne ferait que repousser le phénomène de désocialisation, parce que les familles, au bout d’un certain temps craqueront, et dans un deuxième temps, on reproduirait le phénomène d’exclusion sociale, c’est à dire que là où il y a un besoin de domiciliation, on ne donne que de l’aide à domicile.

INTERVENTI0N DU PUBLIC

(Dame qui témoigne pour le monde de la surdité) :

Pour le monde des sourds, l’aide à domicile n’est d’aucune utilité. Cela serait plutôt des chèques d’interprétariat, puisqu’on en est toujours aux aides techniques alors que ces aides, pour un sourd profond, ne servent absolument à rien puisque c’est un problème de communication. Une personne sourde, sans autre handicap, est valide et a tout ce qu’il faut. Le gros problème est uniquement dans la communication. Et puisque vous parlez d’enfant et d’intégration pour les enfants, cela serait d’établir des structures autour d’un enfant sourd pour éviter qu’il soit coupé de sa famille. Et cela rentre dans le cadre de l’Education Nationale de mettre en place une auxiliaire d’intégration qui pourrait traduire des cours. Car on a noté dans le monde des sourd 80% d’illettrisme, un gros problème que l’on n’évoque jamais.

M. BREWER

Je crois qu’il y a une vraie réflexion autour de ce qui est le coût réel du handicap. Parce que c’est beau de parler en terme de 300 euros, de 50 euros par jour d’aide. Mais la vraie question est « l’avance médicale » qui va aussi dans ce sens et qu’avec un diagnostic précoce, il y a bon nombre d’handicaps qui pourraient être évités. 

Et je voudrais préciser que cela ne coûte rien du tout de laisser une famille dans le désespoir total et qu’au bout d’un moment on casse une famille, mais cela ne rentre pas dans les comptes. Il faut faire très attention en parlant de 300 euros par jour, de 50 euros par jour, il y a énormément de coûts cachés. A part qu’on est là pour discuter d’une civilisation et de souffrance en premier lieu.

M. CHETCUTI

Juste une précision, cela ne coûte rien de laisser une personne handicapée dans sa famille dans un premier temps, mais dans un deuxième temps, on sait que cela finit par une hospitalisation qui coûte extrêmement cher, mais vous avez raison de vous consacrer d’abord sur la personne et non sur le coût.

INTERVENTI0N DU PUBLIC

Je suis maman d’une schizophrène depuis 20 ans et je suis toute seule à l’assumer et si je n’étais pas maman d’une enfant malade, j’aurais trouvé que c’était vraiment de très belles paroles. Je suis persuadée qu’elles sont appropriées. 

Malheureusement, est-ce qu’elles sont appliquées par rapport aux nombres de malades qu’il y a dans la région. Je crois qu’on a parlé tout à l’heure de 15000 personnes malades dans les Bouches du Rhône, et je comprends très bien qu’il n’y ait pas les moyens politiques. Mais en tout cas, ce n’est pas comme cela que ça se passe en réalité. 

En réalité lorsque ma fille sort d’une « crise », elle sort de l’hospitalisation. Jamais je n’ai réussi à ce qu’une infirmière puisse aller au moins une fois par semaine chez elle, qu’il y ait ne serait-ce qu’un petit suivi. Et jamais je ne suis arrivée à faire ça. Et comme malheureusement ma fille fait partie de ces malades qui refusent ses traitements, elle a donc « une injection retard » qui se fait tous les 28 jours. Alors je pensais qu’au moins ne ce serait-ce que 2 ou 3 jours avant l’hospitalisation, une infirmière pourrait venir la voir pour reprendre le contact, préparer le terrain. Et comme cela ne se fait pas et qu’elle refuse de se soigner, au bout de 6 mois elle retombe dans une crise, et de nouveau, hospitalisation, obligation d’appeler le psychiatre qui me répond : « on ne peut pas le faire, vous connaissez aussi bien la loi que moi qui interdit de faire soigner une personne contre sa volonté ». Donc à chaque fois c’est un gros problème. Et j’admirais monsieur Pierre Chetcuti qui disait qu’il allait chez les gens et qu’il y avait un suivi et ça c’est merveilleux. A l’heure actuelle, ma fille est à l’hôpital depuis le mois de mai et je ne comprends pas ce qui se passe en ce moment, tous les matins on la laisse sortir à 9 heures, elle est libre toute la journée et elle ne rentre qu’à 18h30 pour y manger et y dormir. Mais dans la journée, aucun suivi. Et c’est là que je trouve qu’il y a quelque chose qui ne va pas. Elle ne pourra jamais avancer. Pourtant, ma fille était préparatrice en pharmacie, mais là je baisse les bras parce que je ne vois plus d’avenir, parce que j’ai l’impression d’être un pot de terre face à un pot de fer. 

M. ROUSSEL

Chère Madame, je n’aurais pas voulu en développant mon propos tout à l’heure, laisser croire qu’à partir des quelques expériences que nous avons conduites dans les Bouches du Rhône, les choses allaient très bien. Si cela était le cas, j’aurais manqué mon but. Ce que j’ai voulu simplement évoquer, c’est les quelques réalisations à caractère social ; c’est là la difficulté ; des lois françaises qui ont apporté un plus en 1982, mais qui ont séparé, comme je l’ai dit tout à l’heure, le médical et le social. C’est la difficulté justement d’investir dans le domaine du social pour ces personnes adultes qui sont suivies médicalement mais pas socialement. J’ai déjà dit que dans les Bouches du Rhône, le département était en avance par rapport aux autres départements avec l’arrivée du conseiller chargé des personnes handicapées. Je le redis, les Bouches du Rhône sont en avance, mais ça reste tout petit par rapport aux besoins et nos responsables le savent. La difficulté des témoignages comme le vôtre, nous en avons parce que nous faisons de l’accueil chaque semaine à Marseille, à Aubagne, à Salon et bientôt en Arles, où nous ouvrons une permanence. Nous avançons en besogne. Nous travaillons avec des institutions et les centres hospitaliers, psychiatriques où moi-même je suis administrateur. Il y a un travail considérable à faire. Nous savons aussi que la psychiatrie est en crise, en évolution. Il faut des moyens énormes. Il n’y a pas de plateau technique en psychiatrie, le nombre de médecin se réduit. 

J’ai fait la semaine dernière une session formation pour les commissions départementales qui contrôlent justement les hospitalisations sans consentement. Et j’avais, parmi nos stagiaires, un cardiologue, père lui-même d’une enfant schizophrène, et nous évoquions dans nos séances intermédiaires les investissements pour le cœur, puisqu’il était chef de clinique et la faiblesse des investissements pour les maladies psychiques. J’aurais beaucoup d’exemples à vous donner. Les psychotiques, qui ne se manifestent pas dans la rue, on ne les connaît pas, car lorsqu’ils sont en crise, ils sont enfermés dans les familles ou dans les prisons. A l’UNAFAM, il y a trois ans, nous avons sorti un livre blanc au niveau national pour faire exister ces personnes adultes qu’on a essayé de placer sous le terme d’handicap psychique pour rentrer dans les mécanismes d’investissements des personnes handicapées. 

Les choses avancent dans la mise en place du CMCPH. Le 03 décembre, le Président de la République a dit qu’il y avait 4 handicaps défavorisés au niveau des investissements : les traumatisés crâniens, les autistes, les polyhandicapés et les handicapés psychiques. Les choses avancent et nous savons, les administrations, les politiques le savent eux aussi. Nous ne cessons de leur dire, l’accompagnement social dans la cité des handicapés psychiques est un drame national. Je suis administrateur national de l’UNAFAM et je peux vous dire qu’il faut faire des investissements massifs dans les années à venir, car ça coûte beaucoup moins cher de faire de l’accompagnement et de l’aide à domicile ou dans des institutions, que des journées d’hospitalisation qui coûtent des fortunes. 

Mais il faut du temps pour expliquer tout ça. Il faut du temps pour faire parler les psychiatres avec les sociologues, avec les politiques. Donc, ne vous désespérez pas, et essayez de rejoindre d’autres parents qui travaillent. 

Les compétences des familles, c’est quelque chose de très fort, d’extraordinaire. Les choses bougent c’est évident, mais il nous faudra encore des années. Il y a encore certains conseillers généraux qui refusent d’investir dans le social pour les personnes handicapées psychiques, mais d’autres présidents des Conseils Généraux, viennent à Aix visiter le foyer qui a été créé par le Conseil Général des Bouches du Rhône. C’est une grande action nationale dont on ne voit pas toutes les répercussions sociales. Les choses bougent, je ne peux vous donner que ce petit espoir, tout en sachant qu’au niveau du quotidien, ce que vous vivez est difficile et il y a aussi des centaines de milliers de familles qui le vivent aussi de façon dramatique.

INTERVENTION DU PUBLIC

Tout ce qui a été dit m’amène à faire une réflexion sur le travail énorme qui a été fait depuis 40 ans. Mon fils est né en 1963 et en 1963, on était vraiment seul. On était dans l’ignorance complète. Je mesure mieux aujourd’hui le travail énorme qui a été fait. Je découvre des associations, dont j’ignorais l’existence, et à qui je rends hommage pour le travail qui a été fait et qui continue à être fait. 

Dans les précédentes interventions, on a beaucoup parlé de communication entre parents, éducateurs et autistes. Je crois que la communication devrait être aussi faite vers l’extérieur, et qu’elle n’est peut-être pas suffisante. Partant du principe de l’adage « de bien faire et de le faire savoir », on vit peut-être un peu trop entre nous et on ne communique peut-être pas suffisamment sur l’extérieur. Encore que ce colloque, bien organisé, démente un peu mon propos. Les médias n’apportent pas suffisamment d’attention à nos problèmes, tout handicap confondu. Je ne sais pas s’il y a des représentants de la presse ici aujourd’hui. Les émissions de télévision sont beaucoup plus orientées vers les sujets qui apportent de l’audimat. Il est évident que traiter du handicap à la télévision n’aura pas une répercussion lucrative pour les sponsors. Mais peut-être faudrait-il insister, obliger ou se comporter différemment, même si la violence n’est pas de notre philosophie, pour faire en sorte qu’on apporte davantage d’attention à nos problèmes et que l’on traite un peu plus de sujet de ce genre au petit écran. 

Anne-Marie Casalegno :

Justement, ces services, même s’ils sont peu nombreux, ont le mérite d’exister, et ils sont justement à cet endroit où ils vont essayer de s’articuler. Je pense que l’UMDA peut témoigner de la qualité de cette articulation et en même temps de la difficulté de celle-ci.

Mme GUASTALLI

L’articulation entre les uns et les autres, en fait. Comment on communique ? 

Et bien d’abord, on essaie de ne pas communiquer, contrairement aux apparences, et il faut dépasser ça, parce que je crois qu’on est tous, et chacun, dans notre monde. Dans une même équipe, il y a encore ceux qui pensent communiquer. Il faut mettre en œuvre, pour arriver à communiquer, mettre en œuvre le travail qui fait qu’on ne sera pas ceux qui enferment. Il faut mettre en œuvre vraiment beaucoup de choses de nous, et souvent c’est difficile parce que dans une même équipe, plus c’est difficile, et plus il y a des moments où c’est difficile, et plus tout d’un coup, on trouve que le collègue il fait pas ce qu’il faut. On pense que l’autre est à côté, et ça commence comme ça. Il y a des équipes qui s’en sortent très bien, qui arrivent, qui s’obligent par principe, par éthique de travail à se poser et à dire « voilà, on va en parler et on va essayer de dépasser ». Puis, il y en a d’autres qui sont dépassées par trop de difficultés institutionnelles ou autres et là, l’unité mobile par exemple, on lui demande de venir à cette place, je crois qu’elle peut jouer un très grand rôle entre cette agressivité qui circule et l’autre. Il faut un coupable, il faut un responsable, c’est comme ça. Après on est bien, et on travaille bien. On a remarqué que c’était le clivage et les clivages qui étaient le frein essentiel à la prise en charge, c’est à dire à la prise en charge ouverte et « pluri ».

Jean-Louis Fouchard :

Merci. Nous terminons avec notre table ronde. Je remercie tous les participants et la salle évidemment qui a donné la note de compréhension avec un humanisme qui, je crois, était sensible à chacun. Je vous remercie et je laisse la parole à Pierre Gouze……

………………Qui présente l’orateur suivant……

Intervention

Joël DUTTO
Vice-Président du Conseil Général des Bouches du Rhône

Délégué aux personnes handicapées

Mesdames et Messieurs, bonjour. Permettez-moi d’abord au nom du Président Guérini, de remercier l’ensemble des organisateurs de cette manifestation qui s’inscrit dans le cadre de l’année européenne des personnes handicapées. Je suis arrivé un peu en retard et je n’ai pas écouté l’ensemble des propos des intervenants, que ce soit dans la salle ou dans la tribune puisque, actuellement, le Conseil Général est réuni en session d’urgence pour apporter une aide aux collectivités qui font face aux inondations de ce département. 

J’étais venu avec un discours tout prêt mais je ne vais pas le lire. Je vais essayer simplement de donner un point de vue à partir de ce que j’ai entendu, des attentes, des préoccupations, des inquiétudes y compris des remarques sur ce qui va et ne va pas et qu’on pourrait améliorer. 

Je crois qu’un des problèmes auxquels nous sommes confrontés est avant tout la question de la reconnaissance et l’acceptation par tous, tel que cela a été défini par la déclaration de Madrid et que je fais mienne au nom du Conseil Général, de la personne handicapée comme une personne à part entière, une personne humaine et citoyenne. Et que la question qui nous est posée, à nous, Elus et Pouvoirs Publics en général, c’est de réfléchir à apporter une réponse globale au problème de la personne. 

Une réalité de la France d’aujourd’hui, à savoir un dispositif législatif qui différencie le social et le médical, qui dissocie aussi l’intervention des uns et des autres à partir de tel âge ou tel âge et qui conduit bien souvent à une approche parcellaire, et je dirais même parfois atomisée, des réponses à apporter. 

En ce qui nous concerne, département des Bouches-du-Rhône, tout en étant convaincu de cette demande là, doit être celle qui devait guider l’action de tous les intervenants institutionnels. 

Nous nous sommes efforcés d’abord, de traduire cette notion de droit pour tous et de droit citoyen à partir, déjà, des compétences de notre institution. Car si nous voulons travailler en partenariat, faut-il déjà nous-même avoir une claire conscience de la politique que nous voulons mener envers les personnes handicapées. Et cette politique là, je dirais que nous avons essayé de la construire avec les associations et les personnes concernées. Nous avons débattu longuement notamment, lors de l’élaboration du schéma départemental des établissements et services des personnes handicapées, sur quelle politique dans ce département, relevant des compétences du département que nous devions mettre en œuvre. Cela nous a conduit à apporter une somme de réponses à partir d’objectifs. Ces réponses étaient d’abord des réponses de proximité, ensuite des réponses de diversité, des modes de prise en charge. Et dans le débat, un intervenant indiquait à juste raison : « il faut bien considérer la question du maintien à domicile comme un élément fondamental qui doit recouvrir l’ensemble de la prise en charge qui permet le maintien à domicile ». Le maintien à domicile pour une personne handicapée, c’est pas envoyer uniquement une aide ménagère, c’est créer des conditions de qualité, de sécurité et d’épanouissement de ma personne, au même titre que ce qui se fait dans les établissements, de façon à ce que la question du domicile ne devienne pas une réponse au rabais ou une non réponse par force, parce qu’il n’y a pas de place dans les structures, et non pas liée à un choix. Mais en même temps, que ce ne soit pas une réponse d’isolement, parce à quoi peut conduire d’être domicilié si on ne peut pas participer à la vie sociale, culturelle de son quartier. 

Ca veut dire, à partir de là, réfléchir à mettre en œuvre des politiques qui dépassent bien souvent le champ des compétences d’une seule collectivité. Et donc, nous avons travaillé à partir de cette question de la diversité des modes de prise en charge, à élargir le partenariat. Et c’est ce que nous avons fait, je pense, dans l’élaboration du schéma actuel, qui sera soumis au vote le 19 décembre 2003 au Conseil Général avec un schéma conjoint, Etat / Conseil Général. Sans que l’un et l’autre n’empiète sur les compétences définies par la réglementation et la législation, mais en faisant en sorte que nous puissions travailler en terme de cohérence, en considérant toujours la personne comme un être humain entier. 

Nous avons réaffirmé cette réponse de proximité dans ce schéma de l’organisation territoriale que nous avons mis en place dans ce département. Organisation territoriale qui permet aux associations des territoires, à partir de la connaissance des terrains, de définir des besoins, de construire des projets, de se connaître entre associations et aussi parfois de dépasser les frontières entre associations et type de handicap, de mutualiser les moyens et de proposer aux élus un certain nombre de projets que nous validons dans la plupart des cas. Nous allons aussi poursuivre la politique de diversification des modes de prise en charge, et de souplesse de ces modes, de façon à continuer dans cette voie de droit à la personne comme le dit la déclaration de Madrid : « C’est en terme de droit qu’il faut poser la réponse ». Une dame disait : « Il y a sans doute des problèmes de moyens». En tant qu’élu, il y des problèmes de moyens et de budget. J’ai bien entendu aussi les intentions de Monsieur le Président de la République, et c’est je crois une avance importante que de reconnaître au plus niveau de la Nation, d’une part les retards et d’autre part la voie vers laquelle il faudra aller, dans des domaines où nous avons beaucoup de retard, comme les questions de l’autisme, les handicaps psychiques et d’autres encore comme cela été évoqué. En même temps, on ne peut pas rester sur la déclaration d’intention, par exemple je ne retrouve pas encore dans le budget de la Nation les intentions budgétaires qui permettraient pour 2004 de concrétiser justement ces efforts dans le secteur où nous avons du retard. 

Je crois qu’il faut, les uns et les autres, travailler en termes de complémentarité, poser le problème de moyens et de choix au niveau national. En ce qui concerne ce département, je souhaite que la majorité et l’unanimité se fassent sur la proposition que je vais faire le 19 décembre 2003 à l’Assemblée Départementale sur le vote du schéma. Si l’Assemblée vote de schéma, elle votera les propositions élaborées par l’ensemble du mouvement associatif. Mais en même temps, je soumettrai au vote de l’Assemblée, l’engagement financier nécessaire à tenir la réalisation de ce schéma. Parce que sinon, ça n’aurait pas de sens. 

Et c’est vrai que dans la situation budgétaire dans laquelle vont se trouver les Conseils Généraux, liée à l’acte 2 de la décentralisation, nous allons être contraints de faire un certain nombre de choix, de nous recentrer sur les politiques obligatoires, et sans doute d’abandonner une somme de politiques volontaristes dans des domaines qui ne relèvent pas de l’obligatoire. Je pense notamment aux politiques sur le sport, la culture et autres. Ou alors il faudra qu’on trouve des recettes supplémentaires. Mais nous n’avons pas beaucoup de moyens d’en trouver, si ce n’est au travers de la fiscalité locale. Comme ce n’est pas l’ordre du jour pour ce budget, nous allons donc essayer dans ces efforts et une rigueur budgétaire forte, de tenir ce que nous avons depuis des années dans ce département. La question de la prise en charge de la personne handicapée était une de nos priorités, et nous allons donc le traduire tout à la fois par un concept, celui du schéma, que beaucoup de personnes dans ce département commencent à connaître, notamment dans le milieu associatif. Nous allons la confirmer par des choix budgétaires et nous allons continuer cette conception du travail ensemble et dans tous les cas, si pour le moment je ne vois pas encore les transcriptions budgétaires, je me félicite quand même du travail en commun qui a été fait dans ce département entre les services de l’Etat et les services du Conseil Général à l’occasion de ce schéma. 

Je pense que ça peut augurer d’une nouvelle façon d’agir pour la prise en charge de la personne handicapée dans sa complexité, dans sa diversité, mais surtout dans le respect de ce qu’elle est, et je le répète car c’est une question fondamentale, celle avant tout d’être une personne humaine. Merci. 

Intervention

Jean CHAPPELLET
Directeur régional des Affaires Sanitaires et Sociales

Représentant Jean-François MATTEI, ministre de la Santé, de la famille et des Personnes Handicapées

Bonjour Mesdames et Messieurs. Je voudrais d’abord excuser l’absence aujourd’hui de Monsieur Mattéi, Ministre de la Santé, de la Famille et des Personnes Handicapées, retenu par son emploi du temps ministériel. Bien entendu, je suis certain que vous n’y verrez pas une marque de désintérêt. Le patronage qu’il a accordé à la journée et le label « Année Européenne », témoigne de son intérêt pour votre manifestation. Je suis un peu dans le même cas que Monsieur Duto. Je m’étais longuement interrogé sur ce thème « éthique de la dépense publique » et je m’apprêtais à vous dire quel était le rôle de l’Etat en ce domaine. Et puis les interventions que j’ai pu entendre en arrivant vont me conduire aussi à rééquilibrer mon propos. 

Je crois que je ne peux pas ne pas vous parler du projet de réforme de la loi 1975. De même que Monsieur Duto a montré l’intérêt d’un Conseil Général pour les personnes handicapées, je crois que l’Etat, au plan national, départemental, régional, a aussi pour les handicapés une préoccupation essentielle. 

D’abord, parce que je dirais que c’est de son essence même que de s’occuper, lorsqu’on est représentant de l’Etat, de l’égalité entre citoyens, et ceci en tout point du territoire, quel que soient les citoyens, quelle que soit leur situation sociale ou leur situation en matière de santé. De même que l’Etat a une attention particulière pour les plus démunis, en leur constituant un socle de droits avec le RMI, de même, pour les personnes handicapées, c’est un souci qui est très ancien et c’est un souci qui a été fortement formalisé par notre première grande loi, celle de 1975, la grande loi sur l’orientation en faveurs des personnes handicapées. 

La France se situe dans un contexte européen, et je crois que c’est important de le souligner. L’objectif majeur de la politique du handicap, menée en France, est de prohiber toute forme de discriminations, quelles qu’elles soient, en faveurs des handicapés. Et c’est dans ce sens que la France a adhéré à un certain nombre de textes internationaux ou européens, et participe à cette année des handicapés. 

Je crois qu’il faut avoir présent à l’esprit, que tout ce qui est fait en matière de prise en charge des handicapés, relève d’un des grands principes de la République, celui de l’égalité. C’est l’égalité qui fait que l’Etat se préoccupe de la situation des handicapés, autrement dit, l’égalité des chances. Et c’est en ce sens également, que les personnes handicapées sont une préoccupation du quinquennat du Président de la République. 

Alors pour nous, représentants de l’Etat, que nous soyons au plan local ou national, notre grande interrogation est, comment peut-on arriver à transformer la société en démocratie du partage, pour que les personnes handicapées y trouvent une place équitable, que ce soit en matière de scolarité, de ressources, de travail. 

Nous vivons sous l’emprise de cette grande loi 1975, qui est importante parce qu’elle a créé une obligation nationale de solidarité. Cette grande loi a été intégrée dans toutes les lois sectorielles, qu’il s’agisse de la loi sur l’orientation, de l’éducation, en matière d’emploi. Mais il faut bien avoir présent à l’esprit que le contexte évolue. 

On a traduit cette loi 1975 dans différents codes, mais il y a une loi début 2002, qui a posé le principe pour le handicap d’un droit à compensation. Et ça, c’est de nature à répondre à un certain nombre des interventions qu’il a pu y avoir aujourd’hui. Pourquoi est-ce qu’on bouge dans le domaine du handicap ? Parce que cette loi 1975 a beaucoup vieilli. J’aurais pu vous citer l’effort financier qui est fait en faveurs du handicap en France. C’est important, en terme de PIB, ça représente presque 2%, mais ça ne veut rien dire, dans la mesure où financer c’est relativement simple par rapport à ce grand défi qui est l’égalité des chances. 

Et toutes les manifestations que j’ai pu suivre, dans le cadre de cette année européenne, montrent bien qu’en France, par rapport à d’autres pays, on est sans doute très au point pour prendre en charge le handicap de façon spécialisée par des MAS, des foyers, par des instituts pour l’enfance. Mais on est peut être un peu moins bon pour intégrer l’handicapé dans la cité. Et je crois que ça sera une grande découverte pour nous, pour ces années européennes. Je crois également que cette loi 1975, il faut la refaire. Non pas parce qu’elle n’est pas bonne, mais parce que le contexte a évolué. On a coutume de dire que nos lois Sanitaires et Sociales sont le résultat d’un changement de contexte, et du travail des associations et des intéressés. C’est en quelque sorte, pour tous, une notion relative, qui interroge nos normes sociales. Le handicap d’une personne n’est pas celui d’une autre. Et lorsque l’environnement évolue, la notion de handicap évolue également. Depuis 1975, il y a eu un certain nombre de modifications en matière de sciences, techniques. On a évolué. Il y a des découvertes qui ont été faites en matière de handicap. Les aides techniques ont fortement évolué. Et un troisième élément qui est fondamental : les handicapés ont maintenant des exigences d’autonomie, des exigences de participation, eux-mêmes directement ou par leur famille. C’est quelque chose qu’il faut entendre, faute de quoi une politique passera à côté du but recherché. C’est très clair et très net, et ça interroge parfois nos institutions qui ont un peu de peine, surtout lorsqu’elles sont plutôt Sanitaires, à mettre le handicapé au centre du projet. 

Et puis, vous l’avez dit à plusieurs reprises, il y a des insuffisances de prise en charge. J’en ajouterais même deux : ces jeunes qui sont tantôt pris en charge par la PJJ, tantôt pris en charge par les départements, par la psychiatrie, par les instituts de rééducation. Ce sont des personnes pour lesquelles, il n’y a pas de réelle prise en charge. Ces jeunes qui sont IME, jusqu’à 20 ans, et qui retournent à domicile sont sans prise en charge. C’est encore un problème à régler et je crois qu’on pourrait avoir également à l’esprit, les malades mentaux…

Le monde évolue, et parce qu’il y a des demandes qui étaient même impensables il y a 20 ans. 

Donc, je le classe dans la rubrique « droit à l’autonomie ». Cela me permet de revenir sur ce terme d’économie et de prix de journée. C’est un abus qui est sans doute le bienvenu parce que je crois qu’on part parfois avec l’idée, dès lors que l’on fera du maintien à domicile, on aura des prises en charge plus économiques. Je crois que la question n’est pas là. J’ai souvent vu des prises en charge à domicile qui coûtent à la collectivité, au sens large, plus cher que des prises en charge en institutions. Et je crois, que ce qui est à privilégier dans le cas particulier, c’est davantage le souci du bien-être de l’intéressé, que le souci des finances publiques. Et en général, ce sont des prises en charge coûteuses quoi qu’on en pense. 

« Droit à l’autonomie », ce qui signifie qu’il y a une obligation de la société pour faire en sorte que la personne handicapée soit intégrée dans la ville, soit intégrée dans l’emploi, dans l’éducation. Et puis également, ce que j’appellerai « une compensation politique » et puis, « une compensation individuelle » car c’est à la fois une compensation par les aides techniques humaines, et une compensation financière. Je crois que les deux, si elles peuvent être séparées, participent à cette grande idée de compensation. 

Le projet de loi, je ne serai pas très bavard dessus parce que je crois que vous le connaissez. Il y a des dispositions sur la compensation, sur l’accessibilité et sur le dispositif institutionnel. En matière de compensation politique ou d’accessibilité, je prendrai un exemple pour illustrer l’évolution et pour dire qu’on est en face d’une prise en charge tout à fait nouvelle du handicap. 

C’est celui de l’éducation. Jusqu’à présent, on a bien inscrit dans la loi de 1975, celle de 1989 sur l’orientation scolaire, deux dispositifs voisins. Mais la pédagogie relève tantôt de l’Education Nationale, tantôt du dispositif médico-social. Je crois qu’il y a une disposition importante dans cette future loi, qui consiste à dire : si on veut intégrer, il faut que le handicap soit pris en charge par les dispositifs de droit commun. De sorte que, ce qui relève de la pédagogie sera maintenant du ressort du service public de l’éducation, ce qui relève de l’accompagnement médico-éducatif sera du ressort du secteur médico-social. Voyez le changement que cela peut signifier, jusqu’à la disparition du terme d’éducation spéciale. Car je crois, qu’il faut arriver à cette prise en charge de droit commun. Je pourrai multiplier les exemples sur ce plan là, mais on est bien en face d’une nouvelle évolution dans le sens d’une non discrimination et d’une égalité des chances, de l’application d’un principe républicain.

De même, je crois qu’en matière de droit à compensation, il y a une évolution qui se dessine. Non pas en fonction des ressources, mais en fonction du handicap. La compensation du handicap, le droit à la compensation du handicap, c’est bien la reconnaissance de la nécessité d’apporter un dispositif spécial pour compenser ce handicap social. 

Et puis, je crois que si je dois parler de cette loi, il faut que, également, je mette en exergue le fait qu’un projet pour le handicap, on ne le fait plus sans tenir compte du point de vue de la personne handicapée. Et la notion de projet individualisé à partir d’une évaluation de ses possibilités est le point central de tout projet de prise en charge d’une personne handicapée, qu’elle soit par la suite prise en charge en établissement ou à domicile. 

Voilà les quelques points sur lesquels je voulais insister, en réorientant mon propos sur ce que j’ai entendu. Je voudrais insister sur le fait que j’ai noté, que dans certains cas on avait tendance à faire des prises en charge, plus en fonction d’un projet d’établissement que d’un projet individualisé par la personne handicapée. 

Je crois que toutes nos lois vont maintenant dans le même sens, que ce soit la loi 2002 sur les institutions médico-sociales, ou la future loi ; Il faut partir des besoins des personnes elles-mêmes et construire autour de leurs attentes, priorités et possibilités, un projet individualisé. Cela est un projet assez complexe quant il s’agit d’institutions, de planification. Mais je crois que c’est la seule façon de répondre à ce pourquoi on a mis en place ce dispositif, que l’on soit dans les collectivités locales, responsables de l’Etat, responsables de l’assurance maladie ou gestionnaires d’établissement. 

C’est d’abord des besoins de la personne qu’il faut partir. 

Je vous remercie. 

Synthèse de la journée

Marie-Jo SCHMITT
Secrétaire Générale du Groupement Européen pour l’Emploi des Personnes avec un handicap Mental

Vice-Présidente de l’Action Européenne des Handicapés

Fondatrice de l’association « La Bourguette »

Pour faire la synthèse de cette journée, je voudrais partir de ce que nous a dit Monsieur le Maire, ce matin, lorsqu’il a posé la question de notre responsabilité collective dans le traitement durable du handicap par la société, parce que finalement, la société c’est nous. Et cela commence par changer de regard, c’est ce que nous a dit Madame Helsly par son courrier et cela continu par l’écoute de la personne. L’aide qu’on lui apportera à formuler son projet individuel dont on vient de parler. 

Mais ce projet ne pourra être réalisé que dans le cadre d’un système de société qui nomme le handicap, désigne une place à la personne avant que celle-ci ne la prenne, avant que, passant, d’être un objet de soin elle devienne enfin un sujet. 

Yves Pillant nous a montré un nouveau parcours entre, être un sujet de droit, ce dont on vient de parler, et être une personne sujet de tous les verbes qui décrivent l’acte d’être et donc d’être quelque part, d’être quelqu’un, ce qu’on appelle en fait l’acte d’habiter. 

Je voudrais résumer tout cela par une question, une de ces questions dont David Goode nous disait que c’était des bonnes questions parce qu’il n’y a pas de réponse. 

Au fond qu’est ce que ça veut dire habiter ? Cela a été la question qui a guidé toute la journée. Nous avons entendu que être domicilié cela veut dire, par exemple, que c’est avoir un lieu. Avoir un lieu c’est ce que nous a dit M. Mokrane, et il nous a montré qu’il s’est trouvé rassuré dans son identité par le fait d’avoir eu le courage de prendre le risque d’une vie autonome. Il a su inventer sa place et son témoignage d’une pratique alternative à la dépendance par rapport au système nous est infiniment précieux. Il ne nous faudra jamais oublier ce témoignage. 

Nous avons pu glaner quelques conseils aussi au cours de cette journée. On nous a dit que c’était urgent de décloisonner l’administration pour que des projets puissent enfin aboutir. Ces projets d’établissements, que nous traînons depuis tant d’années.

Entre ce principe de précaution tellement à la mode et le droit de risque, et Monsieur Soleilhet l’a expliqué, pourquoi nous n’avons plus le droit d’avoir une cheminée dans notre maison uniquement parce qu’on est quatre personnes handicapées, pourquoi nous n’avons plus le droit de faire la cuisine chez nous ? 

On nous a rappelé qu’il fallait laisser la personne faire sa place et qu’il fallait surtout croire dans les capacités cachées qu’ont les personnes, notamment les personnes autistes, qui ont la possibilité de travail, non pas en cherchant, en comptabilisant une rentabilité individuelle, comptabilité oh combien inutile, mais avoir la rentabilité collective. C’est à dire le gain collectif de la communication 

Nous avons pu glaner aussi quelques mises en garde à la peur qui est en nous, à l’ambiance qui peut susciter la violence qui est en nous et qui peut susciter la violence des autres et donc aussi des personnes autistes. Ceci c’est le côté négatif, le côté difficultés. 

Pour le côté positif, Monsieur Soleilhet a insisté sur ce lieu, ce domicile, cette adresse qui permet de s’adresser aux autres et qui permet donc de créer du lien, de la communication dans le quotidien. Comme le dit Monsieur Goode, créer du lien c’est permettre, c’est s’autoriser à la réciprocité, s’autoriser à rendre un lieu, quelque chose de son histoire, par exemple son moulin à huile. 

Réciprocité c’est s’ouvrir aux autres et finalement bénéficier de l’apport des personnes handicapées. 

Habiter, avoir son domicile, avoir des voisins, c’est tout simplement les droits de l’homme me semble t-il. 

Nous avons, au cours de cette après-midi, eu beaucoup d’exemples de ces différentes aides que les uns ou les autres essaient d’apporter. 

L’UNAFAM, pour ce monde tellement difficile des personnes qui souffrent de troubles psychiques et qui de « décompensations » en « décompensations » essaient de reconstruire leur projet de vie difficilement. Il nous a montré tous les réseaux d’accompagnement qu’il essaie de créer. 

De même, d’autres comme l’Unité Mobile Départementale pour l’Autisme, qui essaie tellement de faire face à l’isolement, à la violence, à toutes les difficultés qu’on rencontre dans les établissements, que les familles qui sont un peu laissées à l’abandon, et quand je dis un petit peu c’est une façon de parler. Ce lieu extraordinaire, justement extraordinaire parce que ce n’est pas un lieu c’est un groupe de personnes qui se mettent en place, en mouvement de manière flexible pour aider les autres, comme on nous l’a montré dans l’aide apportée à Vincent pour que sa famille puisse prendre le dessus. 

La rencontre de l’ADMR, de Sésame Autisme et la création du SAMSAAD, et pourtant il ne faudra pas oublier que le SAMSAAD c’est très bien mais ce n’est pas une prise en charge, c’est une passerelle, un intermédiaire, quelque chose entre le rien et le tout comme on a dit, entre le rien et un futur domicile, une future vraie place pour la personne avec une aide dont elle a besoin pour être et rester une personne.

A la fin de nos échanges, nous allons peut-être décourager Monsieur le Maire de Salon, parce qu’en raison de l’hétérogénéité des handicaps, il nous faut inventer beaucoup d’aides au niveau local, et des aides réelles. 

On a 80% d’illettrisme dans le monde des sourds, pas de suivi après une « décompensation »pour les personnes avec des troubles psychiques, pas de réelles prises en charge pour tant d’adultes autistes. La liste pourrait être longue et donner lieu à des découragements et des prétextes à ne rien faire, je veux dire à baisser les bras, autant pour les gouvernements qui pourraient se contenter d’une loi, autant pour les administrations, pour les personnes handicapées et même pour nous parents qui pourtant avons bien l’habitude de nous retrousser les manches. 

Il faut reprendre la déclaration de Madrid, dans les mesures positives et aider à permettre la participation de tous, à la vie de la société, à lutter ensemble contre la discrimination, en espérant que la future loi de 1975 rénovée soit bien l’instrument adéquat que nous attendons. 

Je voudrais pour finir revenir au merveilleux texte qu’Eliette nous a lu. Nous parlions de place, de placement, de parcours et ce magnifique texte a été révélateur du dévouement des parents au pays des fleurs, au pays de Rembrandt et je voudrais conclure en disant à la lumière de ce que Christina nous a transmis, que ce pays de fleurs c’est finalement un pays sur la terre des Hommes, un pays où on peut habiter avec les personnes qui ont un handicap. 

Nous allons inventer ensemble ce monde.

Remerciements

Gisèle ARRETTI
Présidente de la Fédération départementale de l’ADMR

Je voudrais remercier le public qui a été particulièrement attentif et qui a participé à ces débats tout au long de la journée. 

Je voudrais remercier les interprètes qui depuis ce matin essaient de traduire dans la langue des gestes et des signes ce qui se dit sur la tribune et je pense que ce ne doit pas être facile de traduire beaucoup des concepts qui ont été énoncés. 

Je voudrais remercier les professionnels, les techniciens qui nous ont fait approcher le handicap un peu différemment, « un autre regard », c’était le thème de la journée d’aujourd’hui. 

C’est vrai, je crois qu’on ne regardera plus tout à fait les choses de la même façon, on pensera peut-être plus souvent à la place et à ce qu’on sait.

Je voudrais remercier les parents qui nous ont beaucoup émus et qui ont vécu effectivement ce que nous ne connaissons pas.

Et je voudrais remercier enfin les élus, les bénévoles et les professionnels qui autour de cette table essaient de créer des services, des solutions, des établissements qui répondent à des besoins qui ne sont pas identiques. Chaque handicap est différent d’un autre. Merci aux Conseillers Généraux, à toutes les collectivités qui sont chargées de répondre à ce type de problème

Au nom des trois associations organisatrices, Sésame Autiste, le Comité Européen Salonais (antenne du Mouvement Européen Provence) et la Fédération ADMR, je vous remercie pour votre participation.
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