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    Présentation


    
En France comme ailleurs, les échanges sont vifs et tranchés sur le concept d’inclusion, sa mise en œuvre et le rôle des établissements et services spécialisés.


Un seul type de dispositif est-il censé représenter le fameux « tournant inclusif » ? L’école « normale », le logement personnel, l’emploi « ordinaire » permettent-ils l’accès de tous, quel que soit leur handicap, aux droits fondamentaux (éducation, scolarisation, formation, emploi, citoyenneté…) ?


De façon claire, incisive et documentée, cet ouvrage présente les termes du débat, un panorama de la politique du handicap en France et un portrait général des publics accompagnés et suivis, notamment autistes, déficients intellectuels, polyhandicapés et handicapés psychiques. Il détaille l’ensemble des dispositifs en établissement, à l’école, dans l’entreprise, ainsi que les mesures pour favoriser l’habitat inclusif.


Préfacée par Robert Lafore, cette 2e édition est enrichie d’une postface et d’une analyse des dispositifs récents afin de clarifier des notions complexes et de partager des prises de position sans ambiguïté sur les liens entre vulnérabilité et citoyenneté.


Professionnels et étudiants du social et médico-social, enseignants de l’Éducation nationale, acteurs associatifs et décideurs publics peuvent ainsi faire le point sur les notions clés (inclusion, désinstitutionnalisation, choix de vie, empowerment…) et les solutions pour une inclusion au plus proche des pratiques effectives et émergentes.
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Après que se soit imposée la notion d’« insertion » sur le versant « social » des politiques d’assistance dans la décennie 1990, le champ médico-social s’est engagé dans le « virage inclusif » au cours des années 2000. Tant dans le droit national, avec notamment les lois du 2 janvier 2002 et du 5 février 2005, qu’international, par le truchement notamment de la Convention internationale relative aux droits des personnes handicapées de 2006, cette nouvelle représentation du handicap, de la dépendance et plus largement des déficiences justifiant des prises en charge collectives, produit des effets importants sur les conceptions gouvernant les structures organiques établies dans un temps où l’on se faisait une tout autre idée des problèmes à affronter. Pour tout dire et en utilisant une notion quelque peu galvaudée, on assiste à un changement total de paradigme.


Les milieux de l’action sociale n’en ont pris conscience que lentement et n’en tirent vraiment les conséquences que très progressivement. Il n’y a rien là de bien surprenant : un dispositif institutionnel, difficilement stabilisé au terme d’expérimentations nombreuses et s’échelonnant sur une trentaine d’années, qui n’a vu en réalité sa consistance sectorielle reconnue et encore qu’imparfaitement par les deux lois du 30 juin 1975, ne peut évidemment se convertir immédiatement et sans écueils à un modèle qui prend à contrepied ce qui avait été établi antérieurement. Il convient en effet de faire tout autre chose que ce qui était considéré longtemps comme une réponse adéquate aux problèmes rencontrés par divers groupes « d’inadaptés » selon la dénomination en cours dans les décennies 1960-1970.


Faire autre chose certes, mais quoi exactement ? Car, en dehors de la question de savoir pourquoi et comment la norme de « l’inclusion » s’est élaborée et propagée, question qui renvoie aux problématiques de l’analyse des politiques publiques et de leurs mutations, tel est bien le problème qui se pose aux acteurs de tous niveaux : depuis les structures de pilotage jusqu’aux professionnels de terrain en passant par les groupements gestionnaires, cela sans oublier dorénavant les « bénéficiaires » ou « usagers » puisque ce nouveau paradigme impose par sa nature même de les impliquer dans cette quête.


Certes, aucune voix ne peut s’élever contre le principe inclusif lui-même, d’ailleurs élargi à la notion de « société inclusive », qui se sont érigés en valeurs cardinales du fait de l’imaginaire qui sous-tend dorénavant nos sociétés et qui, en particulier, tente de nommer les rapports qui doivent s’établir entre l’individu et ses singularités subjectives d’un côté, et de l’autre les cadres institutionnels au travers desquels se construisent les interdépendances, les collectifs et plus largement la communauté politique. Dans une société d’individus, définis par leurs droits, l’accessibilité de chacun au droit commun et aux activités collectives de toutes natures, le respect des « différences » et le refus des « discriminations » qui les accompagnent ne peuvent être que reconnus comme des principes axiologiques fondateurs. Il s’agit, à n’en pas douter, d’un nouvel âge de la démocratie qui, poussant sa dynamique propre, en vient à mettre en cause les montages juridico-institutionnels qui avaient en leur temps fondé l’État-social : logiques statutaires, établissement légitime de différenciations catégorielles, découpages organisationnels verticaux-sectoriels, prises en charge spécialisées de nature réparatrice et indemnitaire, domination des légitimités technico-professionnelles.


Mais la dimension consensuelle de « l’inclusion » peut paradoxalement masquer ce qu’elle peut avoir de problématique tant sur le plan pratique que dans ses dimensions théoriques.


Dans sa mise en œuvre tout d’abord, et c’est par-là qu’elle interroge prioritairement, elle contredit les arrangements du passé qui sont jugés discriminatoires et elle oblige à une recomposition de leurs logiques. Mettre « la personne au centre » comme le veut le modèle inclusif ne va pas sans interroger les montages organisationnels et professionnels qui étaient établis dans une position de surplomb, certes bienveillante, mais où les finalités institutionnelles, les savoirs des corporations et les impératifs des collectifs primaient et cadraient fortement les subjectivités ; un nouvel équilibre s’impose désormais entre les particularités de chacun et l’objectivité des institutions, la seconde étant sommée de se composer en considération des premières. « Inclure » cette même personne – à savoir combler l’écart entre, d’un côté, les normes sociales et les standards communs d’existence et, de l’autre, sa singularité de telle sorte que cette dernière n’en soit pas affectée et n’en subisse pas d’effets restrictifs –, ne va pas de soi non plus et en tout état de cause constitue une révolution copernicienne en regard des logiques tutélaires héritées.


Lorsqu’on considère l’offre foisonnante de « services » souples et beaucoup plus ouverts mis progressivement en place et reconnus par la réglementation, on est loin des premières moutures des établissements sociaux et médico-sociaux, configurés de façon totalisante et par-là censés répondre à tous les « besoins » de leurs usagers. Mais il s’agit dorénavant de bien plus que cela : pour certains thuriféraires de « l’inclusion » et de la « société inclusive », la conséquence logique du basculement attendu devrait être la disparition pure et simple du médico-social, au moins sous la forme « établissement » et « services » spécialisés, pour laisser toute la place aux structures de droit commun.


Dans ses soubassements conceptuels ensuite – ce qui est moins aperçu –, « l’inclusion » se heurte à des apories dont la moindre n’est pas que, aussi « singulière » que puisse être une personne et aussi fermes que puissent être les droits qui lui sont reconnus, elle n’en demeure pas moins un individu social dont la consistance subjective, les prérogatives et les protections sont gagées sur la collectivité, constituent des obligations pour les autres, professionnels ou encore contributeurs, et reposent au final sur l’articulation réussie entre sa subjectivité et l’objectivité du cadre socio-politique qui la supporte.


Il est pour le moins curieux que l’individuation propre à tout groupe humain, en prônant dorénavant une « individualisation » exacerbée, puisse conduire à penser fantasmatiquement que le cadre collectif en est, sinon intégralement neutralisé dans sa consistance propre, au moins totalement subordonné et instrumentalisé. Tout au contraire, on peut facilement constater que c’est l’inverse qui se produit : plus on veut fabriquer des « individus » singuliers et reconnus, plus les étayages et soutiens collectifs doivent se développer et se complexifier et par-là naturellement, inéluctablement, s’affirmer comme tels. Et la remarque est d’autant plus vraie qu’elle concerne des personnes qui, pour diverses raisons dont on doit démêler justement la nature tout autant « objective » que « construite », ne parviennent que difficilement à se constituer en acteurs efficients parce que reconnus et inversement.


Pour ne pas sombrer dans la vision superficielle et naïve d’une reconnaissance immédiate de toutes les différences qui résulterait d’une forme de conversion « éthique » de tous et de chacun et qui rendrait transparents les montages institutionnels tout en leur conservant une efficacité par ailleurs de plus en plus fermement exigée, « l’inclusion » requiert à tous niveaux une compréhension minimale de ses fondements et de sa structure conceptuelle, ce qui n’est guère commode et pour tout dire inhabituel. De norme axiologique, l’inclusion peut avec facilité se muer en idéologie et par-là s’extraire du réel pour migrer vers une représentation idéelle désincarnée et par-là illusoire.


C’est à cet ensemble de défis que s’attaque l’ouvrage de Gérard Zribi.


Pour en arriver directement à ses conclusions, il développe une compréhension réaliste de l’inclusion qui, d’une part, l’inscrit dans des évolutions déjà en cours (droits des usagers, participation, diversité des formes d’intervention, souplesse plus grande des structures, coopérations sectorielles et intersectorielles) et, d’autre part, s’écarte du « tout ou rien » qui en imposerait une conception radicale dans laquelle l’accès au droit commun en matière d’éducation, de logement, d’emploi constituerait la seule voie conforme à sa nature.


L’approche a le mérite de souligner que l’on ne part pas de rien, qu’un capital d’expérience est déjà disponible et que, en conséquence, on sait déjà que ce sont des compositions diversifiées de solutions qui sont à la fois adaptées aux situations diverses des usagers et paradoxalement les plus respectueuses de leurs « besoins » justement célébrés. Le « tout établissement » est déjà du passé et le « tout droit commun », configuré en doctrine n’appelant pas d’alternative, peut conduire à la négation des finalités poursuivies. C’est dans une articulation des structures dépendant tant du social que des services publics de droit commun, ou encore des acteurs économiques et de la société civile, que se situe la possibilité de concilier le fait que les déficiences ne sont pas que des constructions culturelles artificielles mais des réalités, que cependant elles doivent susciter un vaste travail de la société sur elle-même pour modifier le regard qu’elle porte sur elles, tout en s’accommodant des logiques et contraintes des institutions qui ne peuvent s’abolir en tant que telles dans une illusoire fusion dans un grand « tout » parfaitement cohérent et univoque : une société de part en part inclusive, sans différenciations, sans conflits ni divergences d’intérêts, dont les institutions s’accorderaient sur des finalités totalement convergentes, finalement une société toute entière tournée vers cette tâche collective consistant à inclure… L’inclusion n’est pas une fin, mais un moyen pour établir une société ouverte, le plus possible dynamique et offrant à ses membres des destins qui soient tout à la fois stimulants pour eux et utiles pour tous.


Chemin faisant, Gérard Zribi propose de parcourir les diverses conceptions de l’inclusion ainsi que ses mises en forme dans l’éducation, l’emploi et l’habitat ; il s’efforce avec succès de resituer les publics du médico-social tout autant que les établissements et services qui le composent dans la perspective longue de leur évolution et en s’attachant à l’analyse des logiques contemporaines qui les animent.


Nul doute que cet ouvrage, qui en est à sa seconde édition, cela manifestant l’intérêt qu’il suscite, rencontrera un lectorat encore plus large : ceux qui sont confrontés à la norme inclusive dans leurs activités professionnelles ou bénévoles et ceux qui, de près ou de loin, sont concernés par le bloc assistanciel de la protection sociale en cours de recomposition. Dans ce long virage inclusif des institutions de l’action sociale, qui évidemment suscite de la perplexité, des inquiétudes et oblige chacun à sortir des certitudes qui étaient les siennes, on trouvera avec ce travail matière à réfléchir et, par-là, certainement à agir au mieux et en connaissance de cause.

















Introduction











Des mots, encore des mots…


Faut-il considérer que les établissements et services spécialisés sont une forme moderne d’enfermement et d’exclusion et que l’inclusion des personnes handicapées mentales suppose leur disparition ?


Différentes terminologies se sont juxtaposées ou substituées les unes aux autres dans de nombreux pays européens et aux États-Unis, depuis plusieurs décennies, pour marquer clairement un choix inclusif ; elles étaient toutes censées accompagner une évolution émancipatrice : l’insertion, l’intégration, la désinstitutionalisation, la désinstitution, l’inclusion, la société inclusive, la transition ou le virage inclusif…


Certaines d’entre elles ont exclusivement concerné, au départ tout du moins, les malades mentaux en hôpital psychiatrique (désinstitutionalisation, désinstitution), puis dans un second temps les personnes handicapées ; les termes d’insertion ou d’intégration ont surtout été utilisés dans le domaine du handicap ; aujourd’hui, le terme d’inclusion est unificateur ; il indique la participation sociale pleine et entière et le droit à la non-discrimination pour les personnes considérées comme marginalisées (handicapés, malades mentaux, exclus sociaux, jeunes en rupture…).


Pourtant, la notion générique d’inclusion, en apparence simple, n’a pas la même signification pour tous (décideurs publics, chercheurs, usagers, familles, praticiens…). Elle est liée à des choix philosophiques, idéologiques, ou tout simplement budgétaires, et peut produire tout autant de l’abandon social que des liens humains.


Les malentendus sont en effet nombreux et les polémiques gênent la construction cohérente de solutions.


Nous établirons ici les liens historiques, conceptuels et institutionnels entre ces terminologies, pour en dégager les différentes approches, et montrer les logiques et les impacts des unes et des autres sur l’existence des personnes handicapées mentales et psychiques et leur environnement privé.


Quelques grandes questions seront ainsi abordées dans cet ouvrage : les établissements et services médico-sociaux (ESMS) sont-ils des lieux de mise à l’écart ? L’accès aux droits de tous (à la scolarisation, à l’emploi…) passe-t-il par leur suppression et par l’adaptation très hypothétique des « lieux ordinaires » aux problématiques nombreuses et diverses (cognitives, psychiques, relationnelles, sociales…) posées par les enfants, adolescents et adultes handicapés mentaux et psychiques ?


A contrario, les structures (établissements et services) et la technicité de leurs professionnels ne représentent-elles pas l’un des moyens indispensables d’accompagnement (éducatif, social, professionnel…) et d’inclusion sociale ?


Au nom des droits universels, peut-on s’exonérer de la prise en compte des handicaps et des pathologies souvent multiples et complexes des usagers actuels du secteur médico-social au moyen de dispositifs spécifiques ? Faut-il opposer les réponses spécialisées et le milieu dit « ordinaire » ?


Les ESMS ont-ils enfin un rôle à jouer dans l’inclusion sociale ?


Les échanges sur ces points sont aujourd’hui vifs et polémiques tant au niveau national qu’international.


Après avoir présenté les termes historiques et actuels du débat sur l’inclusion, ainsi que les caractéristiques des publics suivis par les ESMS, nous analyserons les aspects positifs et négatifs des techniques, des pratiques et des politiques sociales existantes (spécifiques et de droit commun) dans les différents domaines de la vie (emploi, éducation, habitat…) afin de proposer une approche pragmatique et réaliste de l’inclusion.

















Chapitre 1. De la désinstitutionalisation vers l’inclusion











Les concepts de désinstitutionalisation et de désinstitution n’ont de sens que s’ils sont replacés dans leur contexte culturel et social.


Il n’est pas neutre, en effet, qu’ils ressurgissent dans nos années de « crises » au cours desquelles les maîtres-mots d’une modernité supposée (à savoir le tout-pouvoir de l’individu sur sa propre vie) nous orientent vers la contestation de la protection juridique et économique des individus et des groupes vulnérables. De même, il n’est pas indifférent qu’ils aient été construits, débattus et mis en œuvre comme politique, éthique et pratique dans les années 1968-1978, « dix années sacrilèges » d’émancipation, dont le message est actuellement dénaturé au profit d’orientations allant dans le sens de la remise en cause des solidarités reconnues et opposables.







1. Les premières années de la désinstitutionalisation : la santé mentale et l’hôpital psychiatrique


Ligne d’arrivée dans les années 1960 d’un long processus, la désinstitutionalisation s’inscrit dans un courant de désaliénation des personnes (au départ les malades mentaux) et de contestation des lieux de relégation (les hôpitaux psychiatriques). Elle se développe ainsi de la même façon que les groupes de libération des femmes, le mouvement de l’independant life ou encore des groupes minoritaires opprimés – initialement des Noirs – aux États-Unis.


Ce courant ambitieux et libérateur n’en était pas moins, dès l’origine, imprégné d’ambiguïté et de confusion, et posait d’emblée de nombreuses questions de fond : la maladie mentale était-elle le fruit ou l’une des expressions de l’aliénation sociale (« il faut sortir du terrain de la “maladie” vécue comme une réalité privée, intériorisée [1]  ») ? Ou alors existait-elle en tant que maladie intrinsèque à l’individu ?


Ce n’était pas l’avis du psychiatre, psychanalyste et antipsychiatre américain Thomas Szasz :






« Les problèmes sont des “problèmes existentiels et non des maladies”, ceux que l’on étiquette malades mentaux sont des individus qui troublent l’ordre public et ils doivent donc être punis et enfermés dans une institution psychiatrique. Ces malades savent qu’on les prive de leur liberté parce qu’ils ennuient les autres et non parce qu’ils sont malades [2] . »







Contrairement à ce qu’on essayait de lui faire dire, Franco Basaglia, chef de file de l’antipsychiatrie italienne, n’a jamais affirmé que la maladie et le malade n’existaient pas : selon lui, ce qui était en question était le sort social qu’on faisait subir aux malades.


La désaliénation supposait-elle la fermeture définitive et totale des hôpitaux psychiatriques ainsi que le renoncement, par ailleurs, à toute forme d’institution ou de service ? Le sociologue Erving Goffman, qui a défini le concept d’« institution totalitaire », est tout à fait représentatif de l’opinion contestatrice, anti-institutionnelle d’alors :






« L’hôpital psychiatrique est un établissement investi, comme la prison ou le camp de concentration par exemple, de la fonction ambiguë de neutraliser ou de réadapter à l’ordre social un type particulièrement inquiétant de déviants. […] La maladie est institutionnalisée dans un espace social qui lui impose les déterminants majeurs de la servitude [3] . »







À l’autre extrême, d’autres qu’Erving Goffman, moins radicaux, en appellent à penser à des solutions spécifiques mais plus humaines. Les professionnels devraient-ils laisser leur place à l’environnement « naturel » : aux quartiers, aux associations, au voisinage ? La détechnicisation est-elle un gage de désaliénation sociale ?


Les discours et les pratiques d’alors avaient comme points communs (et c’était considérable) de restituer aux malades leurs paroles et leur subjectivité, de remettre en cause l’enfermement, de promouvoir la vie dans la cité, et, en tout état de cause, de reconnaître l’humanité des malades et de recréer une tout autre relation avec eux.


De nouveaux modèles se dessinaient, mais avec de fortes contradictions internes, entre un chaos constructif (par exemple créer des lieux de vie alternatifs sans financement ni contrôle public) et le réformisme autour des réponses à apporter (par exemple créer des substituts, ouverts et modernes, de statut public ou parapublic, en lieu et place des institutions dites « totales » selon le mot d’Erving Goffman).


Il s’agissait, dans l’un et l’autre cas, malgré les vives polémiques entre utopistes et pragmatiques, de la recherche d’un changement des représentations collectives des malades mentaux, et de l’élaboration de modèles en phase avec les mutations culturelles qui étaient fondamentalement émancipatrices. On y retrouvait clairement l’opposition aux institutions « traditionnelles » (pas d’ouverture à l’extérieur, absence de droits des usagers) d’une part, et l’indispensable promotion des expérimentations et des innovations sociales d’autre part : c’est le small is beautiful, la valorisation du « terrain » et de la proximité, l’autogestion (la santé est l’affaire de tous), une méfiance vis-à-vis de solutions uniformes, globales et étatiques, et le refus de la normalisation des comportements et des réponses à apporter.


Les réalisations concrètes ont varié d’une région ou d’un pays à l’autre, avec comme références emblématiques, l’Italie avec la psychiatrie alternative (Franco Basaglia, Giovanni Jervis, Eustachio Loperfido, Franco Rotelli…), et l’Angleterre avec l’antipsychiatrie (Ronald Laing, David Cooper, Joseph Berke, Aaron Esterson…).


Les premiers ont inscrit la désinstitutionalisation dans le « politique » : suppression des hôpitaux psychiatriques, implication de la société civile, création de coopératives de travail, de formation, d’habitat, ou encore de lieux d’accueil de jour, mise en place de centres de santé mentale munis de lits d’hospitalisation…


Il faut ajouter que la situation italienne était et reste très contrastée ; les succès n’ont concerné que les régions riches, déjà pourvues d’équipements sanitaires et sociaux de bonne qualité et employant des personnels qualifiés (à Trieste, Parme, Bologne, Florence…) ; cela n’a pas été et n’est toujours pas le cas dans les régions pauvres, notamment dans le sud du pays, où l’action sociale était aléatoire et très souvent d’initiative paroissiale.


En Angleterre, c’est avant tout l’action de psychiatres engagés dans la remise en question des hôpitaux psychiatriques qui a été très visible. L’angle d’action était la recherche d’un nouveau rapport entre soignants et soignés, une réinterrogation de la normalisation des comportements et des pressions familiales et sociales, génératrice de graves problèmes psychologiques [4] , une nouvelle approche de la thérapie inspirée des communautés thérapeutiques instaurées et théorisées par Maxwell Jones (proche de la psychothérapie institutionnelle), et la remise en cause des « spécialistes de l’aliénation qui s’inspirent trop souvent des aberrations même qu’ils prétendent guérir [5]  ».


En effet, toujours selon Ronald Laing :






« L’homme moderne procède d’abord, sinon essentiellement, du fait qu’il se laisse emprisonner dans la camisole des conformismes sociaux [6] . »







Si l’on veut forcer le trait, on peut avancer que l’approche dominante en Italie met l’accent sur la transformation sociale et sur l’avènement d’une nouvelle position des malades mentaux. En Angleterre, il s’agirait plutôt de thérapie et de réadaptation des individus par des actions de désaliénation, au moyen d’expériences communautaires : la communauté thérapeutique vise en effet une modification du comportement par un apprentissage social. Cependant, dans les deux cas, les droits des malades à s’exprimer et à décider de leur vie sont centraux, avec par exemple l’élaboration de « chartes des internés », ancêtres de l’empowerment.


En France, des débats analogues ont eu lieu également à ce moment-là (pendant les années 1960 et 1970), avec la même vivacité et sur des thématiques proches.


Dans le domaine de la santé mentale, en France et dans plusieurs pays européens, c’est le développement de la sectorisation psychiatrique qui est marquant, instituant une gamme de réponses allant de l’hospitalier à l’extrahospitalier : pavillons d’hospitalisation, centres de crise, hôpitaux de jour, centres médico-psychologiques, appartements thérapeutiques, centres de postcure, centres d’accueil thérapeutique à temps partiel (CATTP)…


Il ne s’agit plus de radicalité notionnelle (la maladie mentale est construite par les autres) ou sociale (les institutions doivent disparaître), mais de construire un continuum de réponses publiques ou associatives évolutives, complémentaires, alternées ou réversibles, animé par un personnel qualifié, qui permettrait aux patients d’avoir un « parcours de vie » répondant au mieux à leurs besoins.


On peut constater que la notion de désinstitutionalisation (diversité des réponses et leur inclusion dans leur territoire, respect des droits des usagers) a gagné sur celle de désinstitution (fermeture des établissements et services spécialisés, inclusion des personnes dans leur environnement « naturel », choix par eux-mêmes de leurs prestations).


On peut noter également que des évolutions semblables ont eu lieu, avec une dizaine d’années de décalage, dans le secteur social et médico-social ; elles concerneront notamment les handicaps cognitifs ou encore les handicaps psychiques.







2. Après la psychiatrie, le secteur médico-social


On peut décrire l’évolution de ce secteur de la manière suivante :






	dans les années 1950 et 1960, la relégation, la mise à l’écart et l’absence de droits : vie à l’hospice ou en famille, lobbying par les usagers et leurs familles pour la reconnaissance des droits à disposer de structures d’accueil, construction de solidarités familiales ;



	dans les années 1970, la création et le développement d’institutions traditionnelles (ségrégation, fermeture, pas de partenariats, pas de droits à l’expression ni à la représentation des usagers). Ces institutions sont majoritairement créées et gérées par les associations de familles et d’usagers, et financées par les pouvoirs publics ;



	dans les années 1980 et 1990, l’ouverture d’institutions et la création de services d’accompagnement, le développement des droits des usagers et des partenariats (sociaux, culturels, sanitaires…) ;



	dans les années 2000, l’accroissement des droits des usagers : instauration de contrats individuels et collectifs entre les usagers et leurs services, personnalisation de l’accompagnement. Des concertations et des informations sont mises en place. L’ancrage des services dans leurs territoires et les échanges multiples avec leur environnement sont toujours plus accentués.








Les réponses, qu’elles soient sanitaires ou médico-sociales, ont donc profondément évolué en trois décennies. On peut en faire une typologie succincte en distinguant :






	des structures de transition accueillant les malades ou les handicapés pour une durée relativement faible (quelques semaines ou quelques mois) ;



	des structures de vie au long cours accueillant des populations plus invalides, mais sans créer les formes de dépendance de type hospitalier.








Ces structures ont été réunies sous le vocable commun de « structures intermédiaires », qui sont des ensembles communautaires à petite échelle insérés au maximum dans la vie sociale.


Des logements intégrés, des appartements intermédiaires, des logements personnels, des emplois semi-protégés et adaptés, des services de réentraînement social et professionnel prennent place dans le dispositif médico-social. L’apprentissage de la citoyenneté, de l’accès et de l’exercice des droits est promu grâce à l’organisation de stages ad hoc.


L’élaboration des réseaux et des partenariats ainsi que l’ancrage territorial se développent, bien qu’ils aient encore de larges marges de progression.


On peut donc en conclure que la démarche de désinstitutionalisation (la multiplicité des réponses, l’inclusion des services et des personnes, l’accroissement des droits des usagers…) a, jusqu’à ces dernières années, globalement réussi malgré les contraintes administratives et la lourdeur du système d’orientation qui ralentissent l’élaboration des parcours et des choix de vie.


De nombreuses initiatives ont été prises en France et dans des pays comparables. Ainsi, dans les années 1960 en Angleterre, sont mis en place le travail protégé, les hôtels protégés (pour des séjours de durées variables), les appartements semi-collectifs, les logements personnels… ; le soutien thérapeutique étant confié aux équipes de santé mentale.


On constate des analogies patentes avec les services mis en place en Autriche, en Belgique, en Suisse. De même, aux États-Unis, les appartements protégés de Boston et de Saint-Louis, l’expérience célèbre de Fountain House à New York, ainsi que le réentraînement au travail et le travail protégé, ouvrent la voie.


Grâce aux évolutions des mentalités et des pratiques, mais aussi à la liberté d’entreprendre et d’imaginer laissée aux expérimentateurs sociaux (c’était le cas en France), un champ nouveau et humainement stimulant prend de l’importance dans le dispositif des réponses.


En France, surtout à partir du milieu des années 1980, les institutions éclatent, se démembrent, s’adaptent au « terrain » et aux usagers, aménagent leurs droits d’expression et de codécision avant même qu’ils soient définis dans la loi du 2 janvier 2002 rénovant l’action sociale et médico-sociale.


Paradoxalement, c’est au moment où l’on reconnaît officiellement et pleinement en 2002 les droits des usagers du système de soins et du secteur médico-social (expression, participation, consultation, choix de vie…) que sont en réalité remis en cause les principes mêmes de la désinstitutionalisation : la proximité, l’innovation, les réponses diversifiées et issues du « terrain », le dialogue direct entre les décideurs publics et les promoteurs, la coconstruction avec les usagers, les professionnels, les associations et les décideurs publics, les partenariats librement choisis par les acteurs locaux…


Tout en empruntant souvent les terminologies de la désinstitutionalisation [7] , les pouvoirs publics élaborent des méthodes et des outils qui sous-tendent des choix inverses.




2.1. Les fusions, les coopérations et leurs effets sur la gouvernance


Face à un secteur associatif multiple (mais n’est-ce pas la nature même du fait associatif ?), les pouvoirs publics et quelques associations et fédérations nationales défendent depuis une douzaine d’années la fusion des structures médico-sociales, avec comme objectifs de mutualiser les ressources et les compétences, de rationaliser les coûts, et de diminuer le nombre des interlocuteurs (de 30 000 à 3 000, puis de 3 000 à 30, et pourquoi pas 1 ?).


Mais l’innovation et la recherche de solutions multiples et souples ne peuvent s’épanouir que dans la réactivité et la proximité du « terrain » et des besoins sociaux, la coopération, et non dans des organismes obèses dont le mode de gouvernance ne peut qu’être unilatéral et desséchant.


Les premières constatations, dans leur ensemble, confirment les craintes qui étaient auparavant exprimées : processus de décision peu participatifs, construction de sièges pléthoriques (avec la logique hiérarchique de l’armée mexicaine d’un général pour deux soldats) au détriment de la hiérarchie de proximité. Les résultats en termes budgétaires ne semblent, en outre, pas très probants. Pourquoi ne pas laisser les associations et les services s’organiser en étoffant leurs partenariats et leurs réseaux avec une inscription au sein de dispositifs coconstruits au niveau des territoires ? Plusieurs expériences de ce type montrent la richesse de cette approche, plus adaptée culturellement au secteur social et médico-social.







2.2. Des appels à projet qui s’intéressent essentiellement au moins-disant budgétaire


Quid alors de la qualité des services et de la prévention de la maltraitance ? L’obsession du benchmarking, qui se veut une analyse compétitive et un étalonnage des performances pour obtenir les meilleurs services aux meilleurs coûts, présente le risque indéniable de produire une régression bien réelle pour les usagers (l’exemple de la région Émilie-Romagne en Italie est édifiant : les appels à projets, à l’issue d’une dizaine d’années de mise en œuvre, ont été supprimés après qu’une nette baisse du niveau de qualité des services a été constatée).







2.3. Une action médico-sociale (mal) administrée


L’inflation continue des codifications, des protocoles et des tableaux de bord est chronophage. Elle réduit la réflexion et les interactions, et limite enfin les initiatives innovantes.







2.4. Des options fondamentalement budgétaires


Le rapport Piveteau [8]  et le retour autoritaire à domicile qu’il engendre annoncent une réforme d’ampleur du secteur médico-social dans un sens qui se voudrait inclusif. Il se fonde sur deux axes :






	la centralisation des ressources et des orientations par les pouvoirs publics, qui transformera les associations et les professionnels en prestataires de services ;



	l’encouragement du retour à domicile et le partage des places dans les institutions résiduelles : on ne parle plus de places mais de solutions.








Que deviennent les choix de vie, s’il n’y a plus qu’une seule solution considérée comme la plus digne socialement par un présupposé dogmatique ? Celui-ci se résume finalement à un affaiblissement des ESMS et à une confusion entre autonomie et maintien à domicile.


En fait, les débats actuels sur l’inclusion renouent avec ceux qui ont eu lieu dans les années 1970 et 1980 : la fermeture totale de lieux spécifiques et la déprofessionnalisation des prises en charge, ou bien la construction de réponses plurielles ouvertes ancrées dans la communauté et socialement reconnues.


Cette confrontation perdure essentiellement pour des raisons budgétaires (prégnantes aujourd’hui), mais aussi cliniques ou philosophiques [9] .
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