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B. Le cas échéant, indiquer la liste des personnels recrutés dans le cadre du projet

Niveau de Duréedu | 'Ypede
Nom Prénom recrutement / Date de contrat (en contrat
X recrutement . (CDD,
fonction mois) .
vacation ...)
Bertrand Louis Post-doctorat 01/2019 36 a 60 % CDD
Roustide Nina 06/2023 2 CDD

!'En cas de projet multi-équipes



C. Donner la liste des autres personnes impliquées dans le projet

Nom Prénom Fonction % de son temps consacré au
projet pendant la période
décrite par le rapport
Marquis Nicolas Professeur, UCLouvain 5%
Saint-Louis Bruxelles
Cartuyvels Yves Professeur, UCLouvain 5%

Saint-Louis Bruxelles

D. Donner la répartition des/de la discipline mobilisé.s sur le projet

Sociologie

E. Donner brievement une justification des dépenses réalisées au cours de la période
décrite par le rapport

- Recrutements : post-doctorant de 36 mois et CDD technicienne 3,5 mois
- Missions en Belgique (observations) et en France (entretiens), missions pour des

colloques

- Enquéte par questionnaire : reproduction et envoi de 700 questionnaires. Achat de
lettres préaffranchies, contrat Poste-réponse avec La Poste.

- Consommables : bloc-notes électroniques ; caméra pour visioconférence.

- Logiciel : licence annuelle Quirkos, retranscription automatique (Happy Scribe)

F. Le cas échéant, indiquer les différents types d’aides complémentaires obtenues
grace a ce projet.
(Il peut s’agir de ressources financieres, ressources humaines, allocations de recherche,...)

Le post-doctorant a bénéficié d'un contrat a I'UC Louvain Saint-Louis Bruxelles comportant entre
autre la réalisation de la fin de cette étude (contrat du 1°" janvier 2022 au 31 aot 2023, 60 %)




Il. Synthese publiable du rapport final

Contexte et objectifs du projet

Bien qu’elle ne soit pas nouvelle, la question de la prise en charge de ressortissants frangais dans
des institutions belges, parfois qualifiée de « filiére belge », a été fortement publicisée au cours de
la derniére décennie et a fait 'objet d’'une mise a 'agenda politique. Ces positionnements illustrent
les déchirements d'un exil forcé, dénoncent les transferts de fonds publics francgais a I'étranger, la
délocalisation des emplois et, plus généralement, I'organisation de la prise en charge du handicap
en France. L’accompagnement de personnes handicapées en Belgique avec financements francgais
concerneraient environ 8 200 personnes, en majorité des adultes (6 800), bon nombre d’entre elles
présentant des troubles du spectre autistique.

A distance du débat passionné, en investiguant de part et d’autre de la frontiére, le projet, centré sur
la prise en charge de personnes adultes, propose de saisir le phénomeéne de la « filiere belge » dans
sa globalité et sa complexité, a partir de trois objectifs : retracer la genése de ce phénoméne et ses
transformations ; identifier les processus qui conduisent au départ vers la Belgique en analysant les
parcours de vie de personnes adultes prises en charge en Belgique ; analyser les pratiques d’ac-
compagnement en Belgique, a partir d’'une enquéte ethnographique menée dans des établisse-
ments belges. Cette recherche a été menée en partenariat avec 'UC Louvain Saint-Louis-Bruxelles.

Méthodologie utilisée
Il s’agit d’'une recherche par méthodes mixtes s’appuyant sur :

- une analyse de documents officiels et des entretiens avec des professionnels,

- une analyse du relevé d’informations transmis par les autorités belges, concernant les ressor-
tissants de la Seine-Saint-Denis,

- une enquéte par questionnaires sur les parcours de soin en France et en Belgique et 'analyse
des 190 questionnaires regus,

- des entretiens menés avec 35 parents de personnes accueillies en Belgique,

- des observations réalisées dans trois établissements belges.

Principaux résultats obtenus
Les politiques publiques franco-belges

L’offre des « services résidentiels pour adultes » agréés par ’Agence pour une Vle de Qualité (Aviq)
a destination des résidents belges est structurée selon trois grands principes : un agrément par type
de déficience, un financement selon les besoins de la personne, un moratoire sur le nombre de
places. Dans la pratique, les établissements sont souvent agréés pour un large éventail de défi-
ciences. Et, les financements étant adaptés aux besoins, 'accroissement de ces derniers n’implique
par un changement d’institution ; les personnes peuvent rester dans le méme établissement tout en
bénéficiant d’'un accompagnement renforcé. Cela est particulierement important pour des résidents
vieillissants, qui peuvent ainsi passer leur « retraite » dans le service ou ils ont vécu.

L’accueil en Belgique de Francais en situation de handicap est ancien. Les premiers établissements
datent du début du 20éme siécle et les premiers remboursements par la Sécurité sociale, des an-
nées 1950. Les pratiques de ces institutions bénéficiant d’'une « autorisation de prise en charge »
étaient peu encadrées. L’accueil s’est toutefois peu a peu formalisé. Un accord franco-wallon, ratifié
en 2014, prévoit notamment un meilleur échange d’informations entre les deux parties, des inspec-
tions communes franco-wallonnes et des instances de coordination. Le nombre de places pour les
enfants est soumis a un moratoire a partir de 2015. L'« autorisation de prise en charge » est rem-
placée par un statut beaucoup plus exigeant en 2018. Enfin, aprés l'instauration de plusieurs me-
sures limitant les « départs non-volontaires » vers la Belgique, un moratoire sur les places en Foyers
d’Accueil médicalisé (FAM) et Maisons d’Accueil Spécialisées (MAS) est mis en place en 2021. Le
moratoire ne concerne pour I'heure pas les places en Foyer de Vie (FV), pour des personnes plus
autonomes, sous financement départemental.



L’analyse des observations menées dans trois institutions belges montre des ajustements réalisés
aux interstices des catégorisations francaises et belges. Bien que soumises aux régles francaises
de financement, les institutions étudiées ont la possibilité d’héberger des personnes relevant d’orien-
tations différentes, par exemple FAM et foyer de vie, et parviennent a adapter la prise en charge de
leurs résidents, de sorte a assurer la continuité des soins tout au long du parcours. Ainsi, I'un des
établissements étudiés, le Prieuré, a pu transformer un de ses foyers hébergeant uniquement des
jeunes en « amendement Creton? » en foyer pour adultes, sous statut MAS. Un autre, le Verger, a
transformé des places en foyer de vie en places en FAM, pour pouvoir continuer a garder ses resi-
dents perdant en autonomie.

Parcours de vie amenant en Belgique

Les données du cadastre concernant les personnes handicapées de Seine-Saint-Denis hébergées
en Belgique en 2018 montrent que, si le flux des arrivées en Belgique s’intensifie nettement dans la
décennie 2010, les ages d’arrivée sont de plus en plus tardifs et les personnes en provenance du
milieu psychiatrique de plus en plus nombreuses. Les types d’orientation ont également évolué au
cours du temps, avec une montée en charge des orientations en MAS. Par ailleurs, I'accueil en
Belgique ne semble pas distendre les liens familiaux. En effet, si le nombre de jours passés en
famille en 2018 diminue avec I'age et avec I'age d’arrivée en Belgique, on observe une corrélation
positive entre la durée de la prise en charge en Belgique et le nombre de jours passés en famille.

Les données des questionnaires adressés aux familles, via une dizaine d’institutions belges, bien
que non représentatives des adultes hébergés en Belgique, sont éclairantes. La répartition des re-
sidents francgais en Belgique semble obéir a des logiques territoriales produisant des filieres locales.
Ainsi, 70% des personnes accueillies au Verger viennent d’lle de France. Présentant le plus souvent
une anomalie chromosomique, elles ont conservé une relative autonomie physique et sont passées
par plusieurs institutions en France. L’atteinte de la limite d’age associée au manque de structures
adaptées aux besoins est le principal facteur d’orientation vers la Belgique, vécue par les familles
vieillissantes, comme un véritable soulagement. Les résidents du Prieuré sont a 80% originaires du
Nord. Arrivés plus jeunes en Belgique, et malgré une perte d’autonomie importante, leurs parcours
semblent moins chaotiques du fait de la proximité des ressources. Mais, bien qu’elles restent posi-
tives, les évaluations par les familles du Prieuré sont plus nuancées que celles des familles du Ver-
ger. Ce qui peut s’expliquer par un niveau d’exigence vis-a-vis de l'institution plus marqué de la part
de familles, proches géographiquement et dont les enfants sont encore jeunes.

L’enquéte par questionnaire apporte des enseignements intéressants. D’'une part, la question du
manque de structures en France ne concerne pas uniquement les déficiences les plus sévéres. Des
personnes moins lourdement handicapées sont aussi accueillies dans des institutions belges.
D’autre part, la durée de la prise en charge en Belgique n’est pas corrélée a un abandon progressif
des familles, lesquelles restent trés présentes. Enfin, elle apporte de nombreux témoignages de la
qualité de 'accompagnement en Belgique et de ses conséquences sur les acquisitions et I'épanouis-
sement de leur enfant.

Les entretiens avec des parents du Verger et du Prieuré font notamment ressortir I'importance
du lien qui unit les parents a leur enfant adulte handicapé. Ces derniers tiennent aux visites a domi-
cile quand bien méme l'accueil peut étre épuisant et trés demandeur. Le lien se manifeste également
par I'expression fréquente d’une inquiétude diffuse concernant la santé ou I'humeur de leur enfant
et ce qu'il se passera a leur propre déces, ou en cas d'accident. Il semble qu’on soit loin, pour ces
familles du moins, d'un « abandon en Belgique » ou a la Belgique.

Beaucoup de parents décrivent I'arrivée en Belgique comme un grand soulagement. Plusieurs font
part du sentiment d’avoir trouvé un endroit ou I'on est écouté et respecté aprés des années de
grande difficulté. Mais ce soulagement est parfois teinté d'ambivalence : le sentiment d'avoir trouvé
« la » solution qui convienne peut s’accompagner d’'une sorte de déchirement. Certains décri-
vent l'impression d'étre arrivé au bout de ce que la famille peut supporter, de ce que telle ou telle
structure peut proposer. On se résigne, avec parfois beaucoup de culpabilité, a un éloignement de
plus en plus franc de la normalité, mais, en tant que parents, « c'est un créve-coeur ». Car, ces

2 ’amendement Creton, du nom de I'acteur qui a milité pour son adoption permet & une personne prise en charge dans
un établissement pour enfants handicapés d'y rester aprés I'age limite, tant qu’une solution de prise en charge n’a pas été
trouvée.
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deniers ont bien conscience que, si l'institution leur donne satisfaction, leur proche est destiné a 'y
rester longtemps. En plongeant dans la communauté des personnes handicapées adultes de tous
ages et aux déficiences diverses qui y sont hébergées, ils se projettent dans I'avancée en age de
leur enfant. C’est parfois une forme de révélation douloureuse, de ce que sont les pairs de son
proche.

Enfin, dans les parcours de nombreuses personnes, l'implication des méres est souvent présuppo-
sée et nécessaire. Nombre de méres ont di arréter de travailler ou réduire leur temps de travail suite
au handicap de leur enfant. Leur vie sociale est également fortement impactée. Le soutien regu ou
pas dans la prise en charge du handicap par des tiers professionnels ou proches impacte leur par-
cours, tout comme la division du travail au sein du couple.

Certains parcours sont plus difficiles que d'autres, les problémes de comportement semblant pro-
duire les parcours les plus heurtés, caractérisés par des exclusions ou des échecs de prise en
charge fréquents et la recherche d'une solution institutionnelle plus longue et incertaine. Le déses-
poir des parents, en particulier des meéres, est marqué. Plusieurs mentionnent des idées suicidaires,
des périodes d'épuisement, de désespoir, voire de peur de l'agressivité de leur enfant envers elles.
C'est particulierement le cas a la fin de I'adolescence ou dans des périodes « sans solution » d'ac-
compagnement institutionnel.

L’accueil belge

Entrer dans un établissement comme le Verger ou le chateau de Viel, c'est entrer dans une organi-
sation collective avec ses contraintes, ses régles de fonctionnement et parfois d'organisation des
soins qui caractérisent une vie en institution. Mais nos observations montrent que les établissements
belges organisent leur travail de sorte &8 aménager ces contraintes, en laissant des marges de ma-
noeuvres et des possibilités de choix aux résidents.

Une premiére caractéristique susceptible de favoriser 'autonomie tient a la distribution souple des
taches. Quel que soit leur statut, les professionnels présents dans les institutions montrent un fort
degré de polyvalence ; tous acceptent d’accomplir des taches simples méme si elles ne sont pas
toujours agréables et non inscrites dans leur fiche de poste. lls insistent sur la diversité de leurs
taches, qui leur permet de répondre aux différents besoins et étre proches des résidents. Une
« adaptation par la formation » des professionnels est fréquemment mentionnée par les parents, qui
citent des formations sur l'autisme ou les soins palliatifs.

Les établissements visités ont le souci de maintenir une fluidité organisationnelle a méme de ré-
pondre rapidement et efficacement aux problémes qui se posent. Une telle souplesse repose sur
larticulation d’éléments distincts, comme les types d’activités proposées, la composition des
groupes (selon les besoins, 'humeur et les affinités entre résidents) mais aussi les infrastructures
(éloignement, sécurité des locaux) et les personnels disponibles. Par exemple, le réaménagement
des groupes répond a des raisons diverses : ouverture de nouveaux locaux, conflits entre per-
sonnes, contraintes d'organisation mais aussi départs ou décés et adaptation au besoin des per-
sonnes.

Au Verger, I'ouverture du site de la Boussole a été motivé par I'identification de résidents « en parte
de repéres » auxquels est destiné le nouveau foyer, qui rassemble sur un méme lieu tous les ser-
vices, de maniére a limiter les changements sources de perturbations. Mais il concerne aussi des
personnes souhaitant faire I'essai d'une vie en couple, et parfois des personnes qui ont besoin d'un
environnement plus calme, de maniére ponctuelle ou durable. Ce projet a été pensé dés le départ
en adaptant certaines régles en vigueur dans le reste de I'établissement a 'ensemble du foyer voire
a une personne en particulier. La Boussole a ainsi vocation a répondre a des besoins différents en
termes d’autonomie.

Les établissements rencontrés présentent un nuancier de gestion de I'autonomie. La taille impor-
tante de ces structures, et leur composition en différentes unités, favorisent des mouvements in-
ternes, des essais et erreurs, une « mobilité horizontale », moins possibles a organiser dans une
petite structure. De méme, le grand éventail d'ateliers proposés permet d’expérimenter des activités
différentes, dont le rythme est adapté aux personnes, loin de tout objectif de rendement.

Autre question concernant la vie dans les institutions belges, celle des repas et de I'alimentation.
Elle concentre plusieurs enjeux : que manger, comment, quel part de la contrainte et du go(t pour
la personne résidente ? Ces questions sont complexes quand certains peuvent avoir des régimes

5



alimentaires particuliers, des problémes de déglutition, d'appétit et que la restauration est collective.
Le moment des repas est traversé de questions sanitaires, voire sécuritaires. Les souhaits des uns
et des autres sont parfois divergents : doit-on laisser quelqu'un manger un aliment qui lui sera né-
faste ou dont la simple tentative d'ingestion est potentiellement mortelle ? Faut-il envisager la pose
d'une sonde gastrique ? De maniére moins tragique, doit-on rester a table quand on a fini de man-
ger ? Il semble que dans les configurations observeées, les différentes parties ont leur mot a dire et
que, méme si la liberté des résidents est parfois contrainte, ils gardent une capacité d'influence sur
le déroulement du repas.

Un dernier point, spécifique au Verger, qui accueille des hommes et des femmes avec un certain
degré d'autonomie, concerne la prise en compte et en charge des relations affectives et sexuelles.
Avec l'ouverture a la mixité de genre a été mis en place un « programme d'éducation relationnelle
et affective », formation adaptée aux différents degrés de compréhension des personnes. Les
couples identifiés bénéficient de possibilités de se retrouver de différentes maniéres. lls peuvent
aussi faire I'essai d'une vie en commun. L'organisation de I'hébergement peut permettre de se mettre
en ménage, de se séparer, voire d'abandonner un projet de vie commune tout en restant un couple.
Ces relations sont bordées par certaines limites : l'interdiction des relations affectives avec les
membres du personnel ; la prévention des agressions sexuelles ; la parentalité. Le Verger a fait le
choix de ne pas accompagner de désir de grossesse en son sein. Cela implique notamment que les
résidentes ont une contraception obligatoire.

Les établissements se trouvent au carrefour de plusieurs exigences et attentes : les contraintes
d'une organisation collective, l'organisation des différentes activités de care et d'activités occupa-
tionnelles, les attentes des résidents, celle des parents. Dans les différents domaines que nous
avons exposes, les établissements belges observés font montre d'une grande créativité et inventivité
pour ameénager « la plus grande liberté de choix dans le cadre d'une institution », par une souplesse
dans l'organisation et une volonté d'adaptation des accompagnements aux attentes et besoins des
résidents. Cet état d'esprit n'évite pas toutes les frictions possibles mais semble permettre une rela-
tive sérénité dans les échanges.

Impact potentiel de ces résultats

Les établissements belges accueillent des personnes aux situations difficiles, dans des conditions
qui sont satisfaisantes pour les familles, au moins dans les établissements observés, mais égale-
ment des personnes aux situations qui paraissent moins lourdes mais auxquelles la France n’a su
apporter de réponse.

Ce qui frappe dans les discours des parents comme dans les réponses au questionnaire, c’est a
quel point les parcours sont rythmés par les prises en charge institutionnelles plus que par un choix
d'études, de travail, de partenaire, jalons traditionnels des parcours biographiques. Ces parcours
sont donc tributaires de la disponibilité et de I'adéquation des institutions. Chaque transition est po-
tentiellement source de difficulté.

La grande force des établissements étudiés est de pouvoir s’adapter a des besoins trés différents.
Plusieurs facteurs rendent cette adaptation possible. Ces établissements jouent sur une fluidité des
catégories, qui ne serait pas possible en France. Les professionnels se voient comme polyvalents,
au profit des résidents. Enfin la grande taille de ces établissements composés de différentes unités
est précisément ce qui permet une « mobilité horizontale » au sein des différents foyers ou ateliers.
L’hébergement se fait plus ou moins en fonction de I'autonomie, avec des essais de plus d’autono-
mie ou plus de calme ou de soin, selon les foyers. Ce modéle a 'ambition d’accompagner les rési-
dents jusqu’a la fin de vie. C’est un élément qui revient réguli€rement dans les entretiens, comme
dans les données du questionnaire. L’'engagement des établissements belges est a méme de ras-
surer les parents quant a I'avenir de leur enfant aprés leur déceés.



lll. Renseignements scientifiques : description générale des travaux
menés au cours du projet
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1. RAPPEL DE LA PROBLEMATIQUE ET DES OBJECTIFS

Bien qu’elle ne soit pas nouvelle, la question de la prise en charge de ressortissants frangais dans
des institutions belges, parfois qualifiée de « filiere belge », a été fortement publicisée au cours de
la derniére décennie, sous l'impulsion d’associations de familles, relayée par les médias, et fait
'objet d’'une mise a 'agenda politique. Ces positionnements illustrent les déchirements d'un exil
forcé, dénoncent les transferts de fonds publics frangais a I'étranger, la délocalisation des emplois
et, plus généralement, l'organisation de la prise en charge du handicap en France. Les prises en
charge de personnes handicapées en Belgique avec des financements frangais concerneraient
environ 8 200 personnes, en majorité des adultes (6 800), bon nombre d’entre elles présentant des
troubles du spectre autistique. Elles sont désormais soumises aux termes de I'accord franco-wallon
entré en application en 2014 et a un moratoire depuis 2021.

La polémique révele une réalité complexe qui interroge criment les modes de prise en charge des
situations de handicap complexes en France, le chronique « manque de places » dans un contexte
de transformation du secteur médico-social (rapport « zéro sans solution » en 2014 et déploiement
du dispositif « une réponse accompagnée pour tous », entre autres).

A distance du débat passionné, en investiguant de part et d’autre de la frontiére, le projet, centré sur
la prise en charge de personne adultes, propose de saisir le phénoméne de la « filiére belge » dans
sa globalité et sa complexité, a partir de trois objectifs :

- Retracer la genése de ce phénomeéne et ses transformations en s’appuyant sur I'analyse
de sources belges et la monographie de deux établissements belges de statuts différents ;

- ldentifier les processus qui conduisent au départ vers la Belgique en analysant les
parcours de vie d'une quarantaine de personnes adultes prises en charge en Belgique,
originaires de différentes régions francaises ;

- Analyser les pratiques d’accompagnement en Belgique, a partir d'une enquéte
ethnographique menée dans des établissements belges de statuts différents.

Notre entrée par les parcours et les pratiques vise a metire a distance les conflits, souvent
passionnés, toujours douloureux sur les prises en charge, en étudiant ce qui fait probléme a
différents moments du parcours de vie et la maniére dont cela est pris en compte des deux c6tés de
la frontiére. Notre étude ambitionne aussi d'appréhender le vécu des familles ayant un proche en
Belgique : en amont du placement, par I'étude des processus mais aussi en aval, en s'intéressant
aux relations aprés le placement en Belgique. Elle contribue également a documenter l'impact du
handicap sur la vie des proches.

Notre rapport expose d'abord la méthodologie employée (chapitre 2), qui comporte I'envoi de
questionnaires aux familles, I'observation du fonctionnement d'établissements belges au quotidien
et des entretiens approfondis avec les parents de personnes handicapées prises en charge en
Belgique. Le chapitre 3 revient ensuite sur les politiques publiques franco-belges et le
positionnement des établissements belges. Le chapitre 4 étudie les parcours de vie amenant en
Belgique, a partir de I'exploitation de données statistiques (relevé d'information sur les ressortissants
de Seine-Saint-Denis pris en charge en Belgique et questionnaires aux familles) et des entretiens
réalisés auprés des parents. Enfin le chapitre 5 se concentre sur certaines caractéristiques de
« l'accueil belge » a partir des données d'observations et des entretiens.



2. METHODOLOGIE

La recherche comportait trois volets, qui ont fait I'objet de méthodes a la fois distinctes et liées les
unes aux autres.

2.1 Sociohistoire de la « filiere belge »

Sur ce volet, des entretiens avec des responsables de I'Aviq (Agence pour une Vile de Qualité,
Wallonie) et des professionnels ou responsables associatifs ont été réalisés en début de recherche.
Les projets d’établissements et revues internes ont pu étre consultés pour une des institutions
observées (le Verger cf. infra) et des rapports d'activités pour deux institutions (le Verger et le
Prieuré, cf. infra)®. De plus la fréquentation de ces établissements sur plusieurs années a permis de
voir des transformations en cours et, de maniére informelle, d'avoir des éléments sur leur histoire.
Enfin nous avons consulté les rapports publics auxquels ont donné lieu, en France, les réflexions
autour de la limitation des départs en Belgique.

2.2 Parcours vers la Belgique

Le volet central de la recherche, dédié a I'analyse des parcours de vie de résidents frangais en
Belgique, impliquait de nouer des collaborations avec quatre Maisons Départementales des
Personnes Handicapées (MDPH) présentant une diversité de pratiques relatives a I'orientation vers
la Belgique. Celle du Nord et une francilienne, grosses pourvoyeuses d’orientations, une en région
Provence-Alpes-Cbtes-d'Azur et une autre dans un département d'ou les départs auraient été plus
ponctuels. La MDPH 93 a été impliquée dés le début du projet (signature d’une convention de
recherche pour la période novembre 2019-décembre 2021). Un protocole d’enquéte par
questionnaire (cf. infra) a été discuté puis validé conjointement avec cette MDPH et devait étre
secondairement mis en ceuvre dans les autres MDPH.

a) Realisation pratique et difficultés rencontrées

Le recueil des données a été réalisé par I'équipe de 'Ecole des hautes études en sciences sociales
(EHESS). Louis Bertrand, recruté sur le projet, a mené les observations ethnographiques et les
entretiens biographiques. Isabelle Ville s’est consacrée aux données quantitatives (questionnaire
d’enquéte).

Le partenariat avec 'UC Louvain Saint-Louis de Bruxelles a connu quelques changements. La
collaboration avec le CASPER (Nicolas Marquis) n’a pu étre poursuivie mais le relais a été pris par
I'équipe du projet AutonomiCap au sein duquel Louis Bertrand a été recruté a la fin de son contrat a
'Ehess, du 1er juillet 2022 jusqu’au 31 aolt 2023 (a 60%), sous la supervision du Professeur Yves
Cartuyvels.

L’épidémie de Covid a fortement impacté la recherche, mettant brutalement un terme aux
observations ethnographiques mais aussi a notre collaboration avec la MDPH 93. En effet, cette
derniére n'a plus donné suite a nos sollicitations pourtant répétées. La recherche n’était plus
prioritaire et la personne avec laquelle nous collaborions directement avait changé de poste. La
réalisation de I'enquéte par questionnaire se trouvait menacée. Cependant, les responsables de
deux institutions belges dans lesquelles les observations étaient menées ont accepté d’adresser
notre courrier a tous les représentants des personnes qu’ils accueillent. Une premiére vague
d’environ 500 questionnaires a pu étre envoyée, sous pli préaffranchi accompagné d’une lettre
explicative (voir annexe 1) et d’'une enveloppe T pour le retour, aux deux institutions. Elles ont assuré
I'adressage des enveloppes et 'acheminement du courrier, de sorte a ce que nous n'ayons aucun
acces a des données personnelles.

Nous nous sommes ensuite tournés vers la MDPH du Nord et avons fini par obtenir une rencontre
en visioconférence en mars 2023 avec plusieurs responsables ayant manifesté leur intérét pour
I'enquéte. Bien conscients du caractére sensible de notre demande, nous avons exposé le protocole

3Tous les noms de lieu comme de personnes ont été systématiquement changés.
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sécurisé d’envoi du questionnaire oralement, puis par écrit. Ce n’est qu’au mois de septembre qu’un
refus de collaborer nous a été signifié sans motif trés explicite.

Nous avons alors contacté une centaine d’établissements belges, pour un résultat décevant. A la
demande des quelques responsables qui nous ont répondu, 277 nouveaux questionnaires ont été
adressés. |l est évident que passer par les institutions belges a introduit un biais important dans le
recrutement des familles/tuteurs. Outre le fait que nous n’avons pas pu faire de relance, on peut
aisément penser que les institutions volontaires sont aussi celles qui sont les plus attachées au bien-
étre de leurs pensionnaires. Par ailleurs, nous ne pouvons étre certains que tous les résidents de
ces institutions ont bien été contactés (un des responsables nous a dit avoir « sélectionné » les
familles susceptibles de participer !). Seule la procédure passant par les MDPH permettait d’obtenir
des résultats robustes, de par le nombre et la représentativité, et nous regrettons vivement de ne
pas avoir été soutenus dans cette démarche. Le questionnaire reste toutefois disponible pour une
éventuelle prolongation de ce travail.

b) Questionnaire d’enquéte

Si la méthode adoptée est celle de I'entretien biographique, il était important d’obtenir des données
de cadrage pour renseigner les circonstances générales des départs vers la Belgique. La
collaboration avec la MDPH 93 a permis d’accéder aux données du « cadastre » mis a jour par I'Aviq
pour le département de Seine-Saint-Denis. Elles sont toutefois rudimentaires. D’ou le souhait de
mener une enquéte par questionnaire, en préalable a la réalisation des entretiens, facilitant le
recrutement des familles concernées.

Le questionnaire (voir annexe 1) renseigne les variables sociodémographiques classiques, les
incapacités par grandes catégories et les types de trouble. Il retrace ensuite les grandes lignes du
parcours institutionnel, les conditions de I'hébergement en Belgique en prenant en compte la
satisfaction des répondants, les souhaits et attentes (notamment I'éventualité d’'un retour en France).
Des informations sur la composition et le niveau socio-économique des familles ainsi que le
département du domicile concluent le questionnaire. Les personnes acceptant le principe d'un
entretien étaient invitées a indiquer leurs coordonnées électroniques et/ou numéro de téléphone.
Enfin, un espace vierge permettait de recueillir des commentaires spontanés.

Le questionnaire devait étre adressé aux 518 représentants Iégaux des ressortissants frangais de
Seine Saint-Denis enregistré au « cadastre » en 2018. Il ne restait qu’a définir les modalités
pratiques de I'envoi dans le respect de la confidentialité des données lorsque I'épidémie de Covid a
frappé, nous obligeant a reconsidérer drastiquement les modalités de la recherche.

c) Entretiens

Trente-cing entretiens biographiques, d’'une durée moyenne de 2h19, ont été réalisés (voir annexe
2). Les premiers entretiens ont été menés en décembre 2022 et janvier 2023 auprés de parents
rencontrés sur les terrains d’observation lors d'événements festifs. lls ont permis de tester les
questionnaires. Les suivants ont été réalisés auprés des répondants au questionnaire ayant donné
leur accord en essayant d’atteindre des personnes au profil différent, notamment des parents moins
satisfaits de I'accueil. Vingt-trois entretiens ont eu lieu avec des parents de personnes résidant au
Verger et 12 entretiens avec des parents de personnes accueillies au Prieuré ; 18 entretiens ont été
réalisés avec la mére, 15 avec les deux parents, et 2 avec le pére ; 24 ont eu lieu en présentiel, le
plus souvent au domicile des familles et 11 en visioconférence. 15 entretiens ont été réalisés avec
des personnes résidant dans les Hauts-de-France, 17 en lle-de-France, 2 en Bretagne, 1 en Pays-
de-Loire.

La trame des entretiens était volontairement peu directive. |l s’agissait de retracer le parcours de la
personne accueillie depuis sa naissance, pour décrire ensuite la situation présente : relations
amicales et affectives au sein de I'établissement, ateliers suivis et foyers occupés. Les questions
permettaient ensuite de revenir sur le parcours des parents et le cas échéant de la fratrie. Une
attention particuliére était portée aux soins corporels.

En outre sept entretiens ont été conduits avec deux représentants d'associations, un responsable
administratif, des professionnels des établissements étudiés. Tous ces entretiens ont été transcrits
a l'aide d'un logiciel de reconnaissance vocale, puis relus attentivement et analysés sous le logiciel
Quirkos (analyse thématique).
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2.3 Pratiques d’accompagnement dans des institutions belges

L'enquéte ethnographique a pu étre menée dans 3 établissements, de mars 2019 a mars 2020 : le
Prieuré, le Verger, les Projets Grignon.

a) Le Prieuré

Le Prieuré accueille principalement des mineurs et des jeunes adultes francais, sur plusieurs sites.
Historiquement, il accueillait principalement des enfants francais scolarisés dans ['éducation
spécialisée belge. Petit a petit, de plus en plus de résidents, dépassant les 21 ans ont été accueillis
sous le régime de 'amendement Creton*. De nouvelles structures ont été ouvertes n'accueillant que
ces résidents plus agés. Comme nous le verrons, ces structures ont pu étre transformées en
structures adultes a part entiere, en tant que Foyer d'Accueil Médicalisé (FAM) et Maison d'accueil
spécialisé (MAS)°. Les différents services fonctionnent en accueil de jour et en internat. Le Prieuré
est sous le statut de « l'autorisation de prise en charge », devenu « Safaé » (cf. infra). Il accueille
principalement des Francais, avec quelques Belges sous un régime dérogatoire.

Cet établissement a été le premier contacté, car un lien avait pu étre fait par Nicolas Marquis. Nous
avons pu visiter la plupart des sites, et nous sommes concentrés sur I'une des structures accueillant
des jeunes adultes, le chateau de Viel. Ce site accueille les personnes les plus dépendantes et a
derniérement obtenu un statut de MAS. Il concerne une quarantaine de résidents, dont une dizaine
en accueil de jour. La plupart sont Francgais, principalement issus des Hauts-de-France. Nous avons
pu nous rendre sur le site de Viel pour des observations sur une journée, et participer a des
événements festifs (cf. annexe 3).

b) Le Verger — la Boussole

Le deuxiéme établissement que nous avons pu contacter est le Verger, implanté sur plusieurs sites
dans une région rurale. Son organisation en petites unités nous intéressait, et son double statut
également. |l s’agit en effet d’'un établissement dit « gigogne », travaillant a I'origine a la fois sous
l'agrément Aviq, pour une trentaine de Belges, et sous « l'autorisation de prise en charge » pour
environ 190 Francais. Les Francais viennent de différentes régions : Hauts-de-France, lle-de-France
mais aussi de régions plus éloignées (Bretagne, Auvergne-Rhdéne-Alpes). Les résidents belges
viennent d'un peu partout en Belgique francophone. Le public accueilli est globalement plus
autonome que le public du Prieuré, et reléve pour les Frangais d'orientation Foyer de Vie (FV)® et
FAM. Les observations se sont concentrées sur la Boussole, l'unité dédiée aux personnes dites « en
perte de repéres », ayant besoin d'un cadre plus structurant et structuré. Nous avons également pu
nous rendre au Verger pour des consultations d'archives ou des événements festifs (cf. annexe 3).

a) Projets Grignon

Enfin le troisieme établissement est celui des Projets Grignon. C'est un établissement sous statut
de l'agrément Aviq qui accueille majoritairement des Belges et quelques Francais, principalement
des Hauts-de-France. La population est extrémement diverse, tant en age (de jeunes enfants aux
personnes trés agées) qu'en type de besoin d'assistance (de personnes trés dépendantes aux
logements supervisés). Les projets sont répartis sur plusieurs sites. Nous avons pu faire des
observations dans deux foyers sur le site historique (personnes polyhandicapées enfants et adultes,
personnes handicapées vieillissantes) et dans un autre foyer sur une autre commune (population
trés mixte) (cf. annexe 3).

“’amendement Creton, du nom de I'acteur qui a milité pour son adoption permet & une personne prise en charge dans un
établissement pour enfants handicapés d'y rester aprés I'age limite, tant qu'une solution de prise en charge n’a pas été
trouvée.

5 « Les MAS accueillent majoritairement des personnes souffrant de retard mental profond et sévére et des personnes
polyhandicapées. Les profils de déficience des personnes recues en FAM sont plus diversifiés et se répartissent entre
déficience intellectuelle, troubles psychiatriques, déficience motrice et, dans une moindre mesure, polyhandicap. Les MAS
accueillent des adultes relativement moins agés que ceux résidant dans les FAM, mais qui se trouvent dans une plus
grande situation de dépendance, quelle que soit la déficience» (Makdessi, 2012, p 7).

¢ «Le foyer de vie / foyer occupationnel accueille des personnes relativement autonomes physiquement et
intellectuellement mais qui n’ont pas les capacités pour exercer une activité, y compris en milieu protégé » (ibid, p. 14).
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3 LES POLITIQUES PUBLIQUES FRANCO-BELGES

3.1 Présentation des politiques du handicap en Wallonie
a) La répartition des compétences en Belgique

Le royaume de Belgique est un Etat fédéral, fédérant 3 régions (Flandres, Bruxelles-Capitale,
Wallonie) et 3 communautés linguistiques (néerlandophone, francophone, germanophone). I
comporte 11,4 millions habitants, 3,6 millions d'habitants pour la région wallonne.

Les compétences en matiére de handicap sont réparties comme suit :

— niveau fédéral : allocations financieres (deux types : allocation de remplacement et allocation
d'insertion’) ;

— niveau régional : fonds pour les services, certaines aides techniques ;

— niveau communautaire : les « agences » qui gérent les aides techniques et les services ;
I'enseignement, dont I'enseignement spécialisé ;

— niveau « interfédéral », I'agence indépendante Unia, chargée de la lutte contre les
discriminations et du suivi de la convention relative aux droits des personnes handicapées.

La communauté francophone a dévolu sa compétence en matiére de handicap a deux agences
régionales, I'Aviq pour la région wallonne. Par ailleurs, les mutualités, qui en Belgique assurent
certaines des missions de I'assurance maladie, sont en charge du remboursement des soins, mais
aussi de certaines aides techniques (plus « médicalisées » ).

Le versant belge de notre recherche concerne la région wallonne. C'est quasi exclusivement dans
cette région que sont prises en charge les personnes handicapées francaises sous financement
frangais. Les orientations de la politique du handicap wallonne sont données par le « décret du 6
avril 1995 relatif a l'intégration des personnes handicapées », intégré au Code wallon de I'action
sociale et de la santé en 2011 (volet décrétal du code). Pour ce qui est des services agréés, c'est
l'arrété du gouvernement wallon (AGW) du 9 octobre1997, relatif aux conditions d’agrément et de
subventionnement des services résidentiels, d’accueil de jour et de placement familial pour
personnes handicapées qui exécute les dispositions du décret®. L'arrété est intégré au Code wallon
de l'action sociale et de la santé en 2013 (volet réglementaire du code).

b) Les services de I'AVIQ

L'Awiph, Agence Wallonne pour l'Intégration des Personnes Handicapées, est créée par le décret
de 1995. Au 1¢" janvier 2016, un nouvel organisme public wallon est mis en place, I'Aviq, qui reprend
les compétences de I'Awiph et d'autres structures.

La prise en charge du handicap distingue « jeunes » (jusqu'a 18 ans, avec dérogation possible
jusqu'a 21 ans uniguement) et «adultes» (a partir de 18 ans). On ne distingue pas
« établissements » et « services », toutes les structures financées sont dénommeées « services ».
L’Aviq agrée et finance différents types de services résidentiels dont les « services résidentiels pour
adultes ». Elle peut également octroyer des aides techniques et un « budget d'assistance
personnelle » a des personnes vivant en logement autonome. L'Aviq a également des compétences
en matiere d'insertion professionnelle, et finance des « ateliers protégés » (correspondant aux
Etablissements et Services d'accompagnement par le travail — ESAT - - frangais plutét qu'aux
« ateliers protégés »).

"Ces aides mélent des préoccupations reprises en France par I'AAH et la PCH. La compensation est principalement
financiére.

8_Le royaume comporte deux autres niveaux de compétence : les provinces et les communes, qui ont moins de
responsabilité en matiére de handicap.

°Un décret en Wallonie correspond en France a une loi, il est voté par le parlement régional wallon. Un arrét du
gouvernement wallon (AGW) correspond en France a un décret, il est signé par les ministres compétents et a valeur
réglementaire. Un « arrété d'exécution » wallon correspondrait en France a un « décret d'application ».
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Les organismes gestionnaires de services résidentiels ont donc un interlocuteur quasi unique : pas
de double tarification, un seul financeur pour toute la région wallonne. Les provinces n'interviennent
pas, et I'assurance maladie non plus'®. Cependant on peut penser que les communes ont également
de l'influence (permis de construire, terrains mis ou pas a disposition), et que certains frais sont
portés par les mutualités (certaines aides techniques, soin). Les ressources des résidents belges
proviennent quant a elles d'allocations fédérales.

c) La structuration de I'offre d'hébergement

o Trois statuts pour les services résidentiels

Il existe trois statuts pour les services résidentiels adultes : agréés et subventionnés, agréés et
partiellement subventionnés, et sous autorisation de prise en charge (APC). L'APC est devenu
depuis mai 2018 « Services résidentiels, d’accueil de jour et de soutien dans leur milieu de vie, pour
personnes en situation de handicap dont le financement et la décision de prise en charge sont
assurés par une autorité publique étrangére », abrégé en SAFAE.

Les services agréés et financés sont financés via un « prix de journée ». Les services agréés et
partiellement financés ont un financement moindre. Les services ex-APC ou SAFAE n'ont pas de
financement de I'AVIQ : ils sont simplement autorisés a prendre en charge des personnes en
situation de handicap, mais sans financement public belge sauf dérogation ponctuelle.

Tous ces établissements peuvent le cas échéant recevoir des Frangais. Pour un service agréeé et
financé ou partiellement financé, il peut y avoir un agrément par exemple pour une capacité de 100
personnes et un financement pour 90 résidents belges, les 10 places restantes pouvant étre
occupées par des Francais, avec un financement francais. Les établissements SAFAE peuvent
accueillir des personnes en situation de handicap de toute nationalité, mais n'auront pas de
financement de I'Aviq pour cela, sauf dérogation. Dans les faits les structures SAFAE accueillent
principalement des Frangais (plusieurs milliers), quelques Belges (une centaine) et quelques
Luxembourgeois (une dizaine).

En 2021, hors SAFAE, il y avait au total 399 services agréés et financés pour 12 756 bénéficiaires
(jeunes et adultes), dont 102 services résidentiels pour adultes et 51 services agréés et non (ou
partiellement) subventionnés''. Le budget consacré aux 399 services était de 505 millions d'euros.
Les services sous le statut de 'autorisation de prise en charge sont au nombre de 158 en 2021, pour
un maximum de 8 151 personnes en situation de handicap (enfant et adultes) (Aviq, 2022, p. 54).

o (Catégorisation des prises en charge

Un service résidentiel ne peut prendre en charge que des personnes entrant dans les « types de
handicap » pour lequel il est agréé (article 1298 du code wallon, partie réglementaire). En pratique?,
et en application de cet article, I'Aviq distingue comme « handicap principal » une quinzaine de
déficiences. Dans la prise en charge d’une personne peuvent également étre pris en compte des
handicaps associés parmi une vingtaine de déficiences et d’éventuels troubles du comportement.
Cependant cette distinction par déficience est rendue un peu floue dans les faits car souvent les
établissements sont agréés pour plusieurs déficiences. lls paraissent rarement spécialisés sur un
seul type de déficience.

En outre, quatre catégories de prise en charge sont définies, correspondant a des montants de
subventions différents (articles 1252 et 1340 du code wallon de I'action sociale et de la santé, volet
réglementaire) :

o |a catégorie A pour les prises en charge plus Iégéres (en accueil de jour et/ou hébergement),
principalement définies comme ne relevant pas des catégories B ou C ;

19| semble cependant que certains postes de personnel soignants soient pris en charge par l'assurance maladie.

A titre indicatif en 2017, il y avait 102 services résidentiels adultes pour 3 521 places financées (Aviq, 2018, p. 135). En
2015, il y avait 53 services agréés partiellement subventionnés, recevant 974 bénéficiaires (Aviq, 2016, p. 43).

2Fiche « Recommandations pour la prise en charge d’une personne par un service AVIQ en accueil de jour ou en
hébergement », non datée.
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e |a catégorie B pour des personnes porteuses d'une déficience intellectuelle profonde ou une
autre déficience et présentant au moins trois « caractéristiques » parmi une liste de neuf'® ;

o la catégorie C pour des personnes présentant quatre des caracteéristiques précédentes, dont
une au moins parmi : étre grabataire ; nécessiter la présence continue et active d’'une tierce
personne ; souffrir d’incontinence nocturne et diurne ;

o La catégorie D pour des personnes hébergées en service résidentiel de nuit pour adultes et
n‘ayant pas d’activités dans le service en journée.

L'article 1293 vise un certain nombre de déficiences, dont l'autisme, pour lequel une personne
sortante porteuse d'une de ces déficiences doit étre remplacée par une personne elle aussi porteuse
d'une des déficiences visées. Les personnes concernées en attente de prise en charge sont listées
par 'AVIQ. Au sein de cette liste, 'AVIQ est chargée de distinguer des cas prioritaires selon des
critéres réglementaires (art 1296). Ces cas sont prioritaires, non seulement par rapport a la liste
d'attribution de places qui se libérent dans un établissement, mais pour trouver rapidement une
solution. Dans certains cas, il est possible d'avoir une subvention spécifique pour une situation
donnée. On parle alors de convention nominative' . Cette subvention peut financer du personnel
de renfort ou une place supplémentaire en plus de la capacité agréée de I'établissement. Il est méme
possible & titre dérogatoire de financer une prise en charge dans un établissement SAFAE, non
subventionné par I'AVIQ. On trouve ainsi une centaine de Belges dans ces établissements
accueillant surtout des Francgais sous financement frangais.

Le systéme wallon n'opére donc pas de distinction de type FV, FAM, MAS mais fonctionne avec des
agréments par déficience et un financement différencié selon les besoins. Des listes d'attente
spécifiques sont organisées pour certaines catégories de déficience. Des situations prioritaires
peuvent aussi étre distinguées. De plus son organisation est fortement influencée par un
« moratoire » pris en 1997 qui limite fortement I'augmentation de places au profit de transformations
de l'offre existante.

e e moratoire de 1997

L'AGW de 1997 introduit un moratoire sur 'augmentation de places de services financées. Cet outil
de limitation trés strict n'est cependant pas non plus un moratoire ferme, qui figerait une fois pour
toutes le nombre et le type de places a un niveau déterminé. Des dérogations ponctuelles, dont les
conventions individuelles, ou des transformations de place ont eu lieu, et d'autres types de
financement ont également émergé (notamment les établissements agréés et partiellement
subventionnés). Couplé a des opérations sur le nombre de places agréées, c'est un outil de controle
de l'offre médico-sociale, permettant de réorienter au moins partiellement la structure des services
proposeés.

Par exemple a deux reprises le calcul du nombre de places agréées a été modifié pour forcer a la
transformation de certaines places : soit I'établissement transformait une fraction de ses places en
logements supervisés ou pour la prise en charge de la grande dépendance, soit son agrément était
réduit. Deux plans « Autisme-Double Diagnostic » et « Polyhandicap et Cérébrolésion » ont
également permis des créations de places limitées.

Le moratoire ne concerne que les structures financées par le gouvernement wallon, et donc pas les
structures en autorisation de prise en charge, ou les places en établissement agréés non financées
par I'Aviq, et occupées principalement par des Frangais sous financement francais.

BEtre grabataire ; nécessiter la présence continue et active d’'une tierce personne; présenter des troubles graves du
comportement ; nécessiter I'aide d’'une tierce personne pour se nourrir ; nécessiter chaque jour une toilette compléte faite
par une autre personne ; nécessiter I'aide d’'une tierce personne pour se mouvoir en raison de troubles moteurs entrainant
une absence d’autonomie motrice méme lorsque la personne est appareillée ; souffrir d'incontinence nocturne et diurne ;
étre atteint d’'une épilepsie non stabilisée ; nécessiter une surveillance médicale en raison d’'une affection somatique
chronique grave, notamment la cardiopathie, la pneumopathie, la néphropathie, le déficit immunitaire, le trouble grave et
chronique d’absorption digestive.

4Selon le rapport d'activité 2021 de I'Aviq, « En 2021, 187 personnes ont bénéficié d’'une subvention particuliére
(“ convention nominative ”). Au 31 décembre 2021, il y avait 1085 personnes qui bénéficiaient encore d’'une convention
nominative dans 207 services différents. » (Aviq, 2022, p. 76).
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3.2 Cadre franco-wallon
a) Eléments sur I'offre en France

Les politiques publiques frangaises du handicap comportent plusieurs branches : des allocations
financiéres, des aides a linsertion professionnelle, des avantages fiscaux, des politiques
d'accessibilité, une prestation de compensation du handicap et des établissements et services
médico-sociaux.

Concernant ces derniers, les adultes en situation de handicap peuvent étre « orientés » par les
MDPH vers des établissements non médicalisés et des établissements médicalisés. Les
établissements non médicalisés comportent les foyers de vie, foyer occupationnels et foyers
d'hébergement (pour les travailleurs en ESAT). lIs sont financés par le Conseil Départemental. Les
établissements médicalisés sont les FAM et MAS. Les FAM anciennement appelés « foyer a double
tarification » sont cofinancés par le Conseil Départemental et par I'Agence Régionale de Santé. Les
MAS sont financées par I'ARS. Ces établissements, en particulier les foyers de vie, peuvent
fonctionner comme des services d'accueil de jour.

La France — comme la Belgique - est signataire de la convention relative aux droits des personnes
handicapés de I'Organisation des Nations Unies (ONU). Selon son article 19, dans l'interprétation
du comité de suivi de cette convention, réitéré dans son rapport de visite, elle doit s'engager dans
la voie d'une désinstitutionnalisation et de la promotion de services a la personne dans la
communauté.

D'aprés les études « Etablissements et Services », I'évolution du nombre de places et de
bénéficiaires offre un paysage contrasté (Mordier, 2013 ; Bellamy et Bergeron, 2022). Il y a bien eu
une hausse des places en service a domicile : de 45 447 en 2010 a 55 640 en 2018, soit une
augmentation de 10 193 places (+22%). Mais dans le méme temps, il y a également eu une hausse
des places en institution d'hébergement de 140 282 en 2010 a 159 210 en 2018 soit une
augmentation de 18 928 places ou + 13%. En nombres absolus on a donc créé plus de places en
établissements qu'en services a domicile. Malgré des efforts en la matiére, il y a également un
probléme persistant de répartition géographique des places, avec des taux d'équipement contrastés
d'un département a l'autre.

b) Les prises en charge en Belgique : état des lieux

Selon un communiqué de presse du 21 janvier 2021 du secrétariat d'Etat aux personnes
handicapées « au 31 décembre 2019, 8233 personnes en situation de handicap (6820 adultes et
1413 enfants) sont prises en charge dans 227 établissements wallons ». Ces chiffres ne tiennent
pas compte des enfants scolarisés dans I'enseignement spécialisé en Belgique mais résidant en
France, ni des enfants hébergés dans un internat public belge. lls représenteraient environ 1500
enfants supplémentaires, pour lesquels seuls d'éventuels frais de taxi sont pris en charge par la
Sécurité sociale frangaise.

Sur les 6 457 adultes décomptés en 2018, les trois régions d'origine principales sont I'lle-de-France
(2 730 personnes, 42% du total), les Hauts-de-France (2 046 personnes, 32%), le Grand-Est (806
personnes, 12%). Si I'on observe a I'échelle départementale, les deux premiers départements sont
le Nord (1300 personnes, soit 20 % du total) puis Seine-Saint-Denis (518 personnes,
8 %)"°.Concernant les enfants, ils étaient au 31 décembre 2017, 1 444 dans les établissements
conventionnés en Belgique, dont 870 en provenance des Hauts-de-France (60 %) et 314 d'lle-de-
France (22 %). Les enfants en provenance du département du Nord étaient 731, soit 51 % du total.

c) Historique

L'accueil de Frangais sur le territoire belge remonte au moins a un épisode oublié de la séparation
de I'Eglise et de I'Etat. Avant méme la loi de 1905, des mesures d'expulsion des congrégations ont
été prises en 1902 et 1903. Il s'agissait des ordres religieux qui assuraient des services
d'enseignement ou d'assistance.

I3Statistiques transmises par 'ARS des Hauts-de-France, avril 2019.
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Certaines d’entre elles se sont installées en Belgique, autorisées par les évéques belges a
poursuivre leur activité a condition qu’elles limitent leurs services aux seuls frangais, pour ne pas
faire de concurrence aux institutions belges (Murez, 2016). Pendant quelques années des écoliers
frangais ont ainsi été scolarisés en Belgique, dont Charles de Gaulle, scolarisé a Antoing en 1907-
1908. Certaines institutions actuelles sont des héritieres directes de cette période. Les
établissements étudiés dans l'enquéte ethnographique accueillaient déja des Francgais dans les
années 1970-1980. L'un des trois a été fondé par des religieuses frangaises, un autre est en lien
avec deux institutions fondées par des religieux frangais.

Notons que l'accueil de Frangais en Belgique concerne des personnes handicapées adultes ou
enfants mais aussi des enfants de I'Aide Sociale a 'Enfance et des personnes agées dépendantes.
Enfin, une grande différence avec I'accueil du début du 20éme siécle est que ces prises en charge
font I'objet de financement publics. Le rapport de I'lgas mentionne des remboursements de la
Sécurité sociale a partir de 1954 (Dubosq, 2016, p. 9).

d) Les APC/SAFAE

Le cadre juridigue de ces prises en charge semble avoir été d'abord informel, jusqu’a la
régionalisation de la prise en charge du handicap en Belgique et le financement des services
résidentiels. Un statut spécifique a alors été imaginé : « l'autorisation de prise en charge », prévue
dans le décret de 1995 a l'article 29, et appliquée dans 'AGW de 1997. |l s'agissait alors de donner
une meilleure assise juridique a des établissements qui accueillaient déja presque exclusivement
des Francais. L'autorisation de prise en charge (APC) signifie concrétement que I'établissement est
autorisé a prendre en charge des personnes handicapées, enfant ou adulte, en accueil de jour ou
internat, sans financement. Théoriquement un Belge pourrait y étre accueilli avec un financement
privé, mais dans les faits les prises en charge relévent d'un financement public étranger, et dans
I'immense majorité des cas c'est un financement francgais pour des résidents francais.

Le nombre d'établissements en APC a rapidement progressé : il y en avait 11 en 1997, dont le
Prieuré, et 166 en 2018. Nous présentons ci-aprés un graphique montrant I'évolution du nombre de
services APC de 1997 a 2018, selon des chiffres transmis par I'AVIQ en avril 2019 :

Graphique 1 : Evolution du nombre de services APC 1997-2018 (source : Aviq, 2019)
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Les premiéres années correspondent partiellement a une régularisation de situations préexistantes.
Par la suite les nouvelles APC correspondent a des créations de nouveaux services a un rythme
soutenu. De 2009 a 2018, on passe de 66 services en APC a 166 et le nombre de places augmentent
de 3 229 places, soit une moyenne annuelle de 323 nouvelles places. En 2018, sur 7 283 places,
44 % ont donc moins de 10 ans. Il semble que le nombre de services se réduise un peu par la suite,
les rapports de I'Avig évoquant 155 services en 2022. Peut-étre cela est di au rehaussement des
normes ou aux tensions sur les financements francais.

En effet, initialement les contraintes étaient trés Iégéres. Les normes en termes de personnel étaient
relativement basses et il n'y avait pas d'obligation de projet individuel pour les personnes accueillies.
Le nouvel arrété de mai 2018 « Services résidentiels, d’accueil de jour et de soutien dans leur milieu
de vie, pour personnes en situation de handicap dont le financement et la décision de prise en
charge sont assurés par une autorité publique étrangére », abrégé en SAFAE rehausse trés
fortement ces contraintes, les alignant peu ou prou sur le régime de I'agrément.

La logique jusqu'en 2018 était que le gouvernement wallon n'imposait pas ou peu de normes a des
services qu'il ne finangait pas. Pour autant, certains financeurs frangais pouvaient tout a fait, dans
le cadre de conventions collectives ou individuelles, imposer des exigences beaucoup plus fortes.
Certains établissements belges en APC, comme le Verger et le Prieuré sont ainsi alignés depuis
longtemps sur les normes issues des lois frangaises de 2002 et 2005. Mais il est également vrai que
Ia ou le financeur francgais n'avait pas posé d'exigence particuliére, c'est le régime minimal de I'APC
qui s'appliquait.

Les établissements peuvent étre gérés par une ASBL, association sans but lucratif, ou par une
entreprise privee a but lucratif. Nos interlocuteurs belges évoquent aussi des montages plus
complexes : un promoteur investit dans un bien, 'aménage selon les normes minimales de I'APC et
le loue ensuite fort cher a une ASBL écran qui accueille des personnes handicapées frangaises'®.

e) Vers une limitation des départs en Belgique

L'accueil de personnes handicapées frangaises en Belgique est critiqué sur plusieurs points :
« fuite » inexorable de fonds publics vers I'étranger, dénonciation d'un exil forcé, interrogations sur
la qualité de I'accueil. |l fait I'objet d'une volonté d'encadrement depuis une vingtaine d'années, dont
la derniére étape en date est un moratoire sur certaines orientations. Nous en ferons ici une rapide
chronologie.

La premiére régulation a porté sur les orientations en ESAT. A partir de 2004, aucune nouvelle
orientation en ESAT en Belgique n'a pu étre proposée. On serait ainsi passé d'environ 300
personnes concernées a la fin des années 1990 a une cinquantaine début 2018 (Christophe et
Dupont-Coppin, 2019, p. 17).

Un accord concernant I'accueil de personnes handicapées frangaises en Belgique a été passé, en
2011, entre la République Francgaise et la région wallonne du Royaume de Belgique. Ratifié en 2014,
il met notamment en place un «relevé d'informations », également appelé cadastre. Les
établissements wallons accueillant des ressortissants francgais envoient une liste nominative a I'AVIQ
qui transmet annuellement a I'ARS des Hauts-de-France une liste compléte. Il prévoit également
des inspections communes et la possibilité d'organiser des réunions de comités ministériels franco-
wallons.

Pour les enfants, le conventionnement entre certains établissements belges avec I'ARS des Hauts-
de-France équivaut depuis 2015 a un moratoire sur le nombre d'enfants accueillis en Belgique,
autour de 1500 (y compris en amendement Creton). Coté adultes, un « plan de prévention et d’arrét
des départs non souhaités de personnes handicapées vers la Belgique » est annoncé début 2016,
assorti d'une enveloppe de 15 millions d'euros. Cété belge, on I'a vu, un durcissement du statut de
'autorisation de prise en charge est mis en place en 2018. Pourtant, ces différentes mesures
semblent ne pas diminuer les flux de personnes et de fonds vers la Belgique. En vue de la
conférence nationale du handicap, un groupe de travail propose plusieurs pistes de limitation trés
forte des nouveaux départs (Christophe et Dupont-Coppin, 2019, p. 16 et suivantes). Fin 2019, un

19| existe des montages semblables en France, ou un bailleur social est propriétaire des murs et loue & une association
gestionnaire. Mais le caractére social du bailleur garantit normalement un niveau de loyer raisonnable voire favorable.
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renforcement du plan de prévention est voté. Il est présenté début 2020 a la conférence nationale
du handicap comme un « plan d’accélération pour la création de nouvelles solutions », auquel 90
millions d'euros sont alloués. L'idée est d'investir les budgets supplémentaires qui auraient été
versés en Belgique pour ouvrir des places en établissement ou service a domicile dans les trois
régions les plus concernées (Hauts-de-France, lle-de-France et Grand-Est).

Enfin début 2021 un moratoire sur les orientations en FAM et MAS est annoncé. La capacité
d’accueil des adultes handicapés frangais en Belgique est limitée au chiffre constaté au 28 février
2021. Concrétement cela veut dire qu'une admission en Belgique en FAM ou MAS ne pourra se faire
que si une place se libére, par décés ou retour en France'’. Les orientations en foyer de vie, sous
seul financement départemental, ne sont a ce stade pas concernées.

3.3 L'entre-deux : négocier les interstices entre catégories

Les établissements belges et leurs résidents francais se trouvent a linterstice des catégories
frangaises et belges, ce qui ouvre des marges de négociation pour les établissements belges et les
autorités frangaises ou wallonnes. Nous n'en donnerons ici que deux exemples concernant les
établissements que nous avons observeés.

a) De Creton a MAS : la transmutation du chéteau de Viel

L'un d’entre eux a subi une transformation administrative importante et trés particuliére. Une
quarantaine de places en amendement Creton a été transformée en place adultes en MAS.

Pour beaucoup de structures accueillant des adolescents en situation de handicap, la question de
I'orientation en secteur adulte est épineuse. Tant qu'une structure d'accueil n'est pas trouvée, les
résidents de plus de 20 ans ont le droit de rester dans la structure pour enfants en vertu de
« 'amendement Creton » (cf supra). Les temps d'attente sont plus longs pour les orientations en
MAS, les jeunes polyhandicapés ou quand les déficiences et incapacités sont plus importantes
(Bessiére, 2019, p. 17). Le Prieuré accueille un public de jeunes avec des notifications d’orientations
adultes variées : ESAT, foyer de vie, FAM ou MAS. Il a pu mettre en place des formules d'attentes
en accueil de jour ou en internat, notamment des ateliers de préparation a 'ESAT. Le service social
est activement a la recherche de places pour ces jeunes, en France ou en Belgique.

Un foyer du Prieuré, celui du chateau de Viel ou nous avons mené des observations, accueillait
uniquement des jeunes adultes en « amendement Creton ». Il s'agissait principalement de
personnes polyhandicapées ou trés dépendantes, relevant d'une orientation en MAS, qui avaient
été accueillies au Prieuré en tant qu'enfant. Formellement il s'agissait encore d'un foyer pour enfants,
dont les places relevaient donc du moratoire sur les places pour enfants en Belgique, bloquant
l'accueil de nouveaux mineurs en Belgique.

Le Prieuré a pu négocier avec I'ARS des Hauts-de-France la transformation du statut administratif
de ces places en places adultes en MAS en 2020 (statut non encore soumis au moratoire de 2021).
Cette requalification administrative est a premiére vue invisible : l'accompagnement ou la
composition des groupes n'ont pas spécialement changé avec ce nouveau statut. Pourtant, une
quarantaine de places a été libérée d'un coup sur le quota des enfants francais accueillis en Belgique
et le Prieuré, en accord avec I'ARS, a pu ouvrir de nouvelles places enfants.

Ce passage en statut MAS stabilise la situation des résidents et de leur famille. En effet, tant qu'ils
étaient en amendement Creton, leur maintien dans les lieux était précaire. Il fallait réguliérement
faire la preuve qu'une place en hébergement adulte était recherchée. Au cours de notre observation,
deux jeunes femmes, sous tutelle non familiale, ont d’ailleurs été placées en MAS en France. Les
parents, présents dans la prise en charge de leur enfant, semblaient plus favorables a un maintien
au Prieuré qu'a un retour en France. Le passage a un statut adulte signifiait qu'il n'y aurait plus a
faire état de démarches en vue d'un départ, parfois vécues comme une pression alors que la
structure paraissait adaptée. Il s'agissait a présent d'un accueil a long terme, source de soulagement
pour les parents.

17Soit environ 200 par an selon un document de I'ARS lle-de-France (ARS lle-de-France, 2022).
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b) Le Verger : négocier le moratoire pour faire perdurer un modéle

Le Verger accueille en majorité des Francais en orientation Foyer de vie et FAM, mais aussi des
Belges sous agrément Aviq et quelques autres en conventions prioritaires (en sus de I'agrément). ||
y a quelques années, l'institution a ouvert un foyer pour personnes handicapées vieillissantes. Les
Francgais qui y sont accueillis sont sous statut FAM. Des travaux pour une deuxiéme aile destinée
aux personnes handicapées vieillissantes ont été entamés avant la mise en place du moratoire et
ce deuxiéme foyer devrait ouvrir prochainement. L'idée est de pouvoir garder les résidents
vieillissants, et de les accompagner jusqu'a leur fin de vie. Avant le moratoire, les personnes
frangaises dont le besoin de soin s'accroissait pouvaient passer d'un statut foyer de vie a un statut
FAM (via une requalification en MDPH). La personne restait au Verger, moyennant une prise en
charge renforcée, éventuellement en étant transférée dans le foyer plus médicalisé. Pour les
résidents belges, le systéme est similaire dans son esprit : la personne peut rester, mais son statut
de prise en charge et le financement associé changent.

Le moratoire rend ce type d'évolution du statut beaucoup plus difficile. Passer d'une orientation foyer
de vie a une orientation FAM en restant sur place, c'est formellement créer une place en FAM. Or,
le moratoire fige ce nombre de places. Pour faire perdurer un modéle d'accompagnement jusqu'a la
fin de la vie, la direction du Verger a négocié la requalification de ses places avant que le nombre
de places en FAM soit figé par le moratoire. Certains résidents sont passés du statut foyer de vie a
FAM. Le Verger peut ainsi anticiper un certain nombre de surcodts lié a une prise en charge
renforcée et espérer garder les résidents jusqu'en fin de vie. Cela veut aussi dire que pour les
résidents actuellement sous statut foyer de vie, le passage sous un statut FAM en restant sur place
ne sera possible que si une place se libére sur le contingent FAM du Verger (par départ ou déces).
Le moratoire équivaut donc a un durcissement des catégories, la ou une fluidité était possible, et
met en péril la politique institutionnelle de continuité des soins souhaitée par les familles.

Le modéle d'un accompagnement jusqu’a la fin de vie est trés important pour le Verger. |l s'agit d'une
forme d'engagement moral envers les résidents et leur famille, et renvoyer vers des structures pour
personnes agées semble vu comme un abandon. La direction a évoqué devant les parents des
sollicitations du département du Nord pour renvoyer les personnes handicapées vieillissantes de ce
département vers des EHPAD du Nord, qui laisseraient alors leur place a des résidents plus jeunes’.

8Un rapport de la Cour des Comptes corrobore ces affirmations. On y lit : « [D'autres départements] comme le Nord [note
102 du rapport] ou le Maine-et-Loire incitent plus ou moins fortement aux transferts des personnes en situation de handicap
vieillissantes vers la filiere grand age, en raison notamment de la tension sur les places disponibles dans le secteur du
handicap. » « [Note 102] Au 31 décembre 2021, le département du Nord compte 160 places autorisées en unités PHV
pour un nombre de personnes en situation de handicap accueillies en établissement pour personnes agées dix fois plus
élevé de 1 610 résidents, dont 1 356 en Ehpad. » (Cour des comptes, 2023, p. 77).
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4. PARCOURS DE VIE AMENANT EN BELGIQUE

4.1 Données de cadrage

Les données du cadastre mis a jour par 'AVIQ recensent tous les Francgais hébergés dans des
établissements de la région wallonne. Bien que limitées, elles apportent quelques informations
intéressantes. Malheureusement, nous n’avons pu accéder qu’a celles qui concernent le
département de Seine Saint-Denis.

En 2018, 'AVIQ recensait 518 adultes francais, rattachés a la MDPH de Seine-Saint-Denis et
hébergés dans une institution belge, dont 68% d’hommes et 32% de femmes. Agées de 18 ans a
71 ans (m = 41 ans) ces personnes sont arrivées en Belgique entre 1965 et 2018, suivant un flux
sporadique avant les années 2000, puis plus soutenu, entre 2000 et 2010, pour croitre ensuite de
maniére exponentielle consécutivement a I'accord-cadre entre la France et la Wallonie, signé en
décembre 2011 et entré en vigueur en mars 2014 (Graphique 2).

Graphique 2 : Flux des arrivées en Belgique MDPH 93 (cadastre 2018)
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Comparée aux données disponibles du cadastre 2018 pour la France entiére, la Seine Saint-Denis
oriente 8 % des résidents frangais en Belgique. Ses ressortissants sont un peu plus jeunes et sont
davantage orientés en foyer de vie (63% vs 45% France entiére) et un peu moins en FAM (11% vs
20% France entiére).

a) Sexe

Les différences de sexe sont peu marquées. Les femmes sont en moyenne de trois ans plus agées
que les hommes (43 ans vs 40 ans) et tendent a arriver plus tard (35 ans vs 33 ans). Elles sont plus
nombreuses a venir du secteur psychiatrique (50% vs 39% des hommes ; p=.10) et passent 12 jours
de plus en moyenne par an dans l'institution d’accueil (p=.09).

b) Age a l'arrivée en Belgique

Prés de la moitié (49%) des résidents sont arrivés en Belgique entre 20 et 29 ans. Mais ils sont 15%
a étre arrivés a 50 ans et plus. L'age moyen a l'arrivée est de 33 ans ; il augmente au fil du temps.
Avant 2000, I'age moyen a l'arrivée est de 23 ans ; il est de 30 ans entre 2000 et 2009 et de 36 ans
entre 2010 et 2018.

L'age d’arrivée en Belgique est lié de maniére significative a la plupart des autres informations
disponibles. Ainsi, les personnes arrivées avant 30 ans proviennent le plus souvent du secteur
médico-social (59%) tandis que 59% de celles arrivées entre 30 et 49 ans et 72% de celle arrivées
a 50 ans et plus viennent du secteur psychiatrique. Limportance des orientations émanant du
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secteur psychiatrique, qui n’existent pas avant les années 2000, a probablement une explication
locale en lien avec les pratiques de I'hépital de Ville-Evrard, important établissement psychiatrique
basé sur le territoire (Bebin et al., 2015). Dans la méme logique, 64% des personnes arrivées avant
30 ans ont une orientation en foyer de vie (23% en MAS et 12% en FAM). Mais alors que les
orientations en FAM restent a peu prés stables, plus les personnes sont dgées quand elles arrivent
et plus elles sont orientées en MAS (66% de celles qui arrivent a 50 ans et plus, contre 26% en foyer
de vie).

c) Période d’arrivée

Avant l'arrivée en Belgique, les personnes vivaient pour 43% d’entre elles dans le secteur
psychiatrique, 41% dans le secteur médico-social et 14% dans leur famille. Cependant, au fil des
années, l'origine psychiatrique s’accentue et, a partir de 2010, 50% des résidents en sont issus
contre 37% du secteur médico-social.

Une bonne moitié des personnes (53%) ont été orientées vers un Foyer de vie, 36% vers une MAS
et 11% vers un FAM. Mais, si les orientations en foyer de vie dominent avant 2000 (85%), elles
tombent a 39% entre 2010 et 2018 et sont remplacées par les orientations en MAS (49% contre 6%
avant 2000).

d) Temps passé dans et hors les murs

Les résidents ont passé en moyenne 319 jours dans linstitution qui les héberge en 2018. Le nombre
de jours passés dans l'institution augmente avec I'age (r=0,27 ; p<.0001) et avec le nombre d’années
passées en Belgique (r=0,29 ; p<.0001). Le temps moyen passé en Belgique est de 7,7 ans.
Parallelement, le nombre de jours passés en famille diminue avec I'age (r=-0,31; p<.0001), les
parents pouvant étre trés agés ou décédés. Il diminue aussi avec I'age d’arrivée (r=-0,37 ; p<.0001),
les liens avec la famille pouvant étre rompus avant méme l'arrivée en Belgique. En revanche,
I'accueil en Belgique ne semble pas distendre les liens familiaux. On observe méme une corrélation
positive (r=0,09 ; p=.04) entre la durée de la prise en charge en Belgique et le nombre de jours
passés en famille dans I'année. Les 212 résidents (43%) a n’avoir pas passe de temps en famille
ont 45 ans en moyenne et sont en Belgique depuis 6,5 ans en moyenne. En revanche, les 47
résidents (10%) qui ont passé plus de 50 jours en famille ont en moyenne 31 ans et ont passé 8,7
ans en Belgique.

Il faut ajouter que les personnes venant du secteur psychiatrique passent moins de jours en famille
que celles venant du secteur médico-social (6 jours en moyenne vs 24 ; p<.0001).

4.2 Données de I’enquéte par questionnaire

Des 770 questionnaires envoyés, 190 retournés complets ont été exploités. Compte tenu des
difficultés qui ont présidé a sa construction (cf. supra), I'échantillon ne peut prétendre a une
quelconque représentativité. De ce fait, 'analyse globale ne présente guére d’intérét et nous avons
fait le choix d’'une comparaison entre les établissements partenaires. Le Verger et le Prieuré, qui ont
constitué les terrains des observations ethnographiques, sont les plus gros pourvoyeurs de réponses
(respectivement 59 et 104). S’y ajoutent 52 questionnaires venant de six institutions et d’'une
association gestionnaire de plusieurs autres. Seuls 27 ont été exploités pour ce rapport ; les autres,
arrivés tardivement, seront inclus ultérieurement a I'analyse en vue d’une publication. Nous avons
regroupé ces 27 réponses sous le label « Institutions autres », catégorie qui constitue en quelque
sorte un « groupe témoin ». En dépit des faibles effectifs, cette démarche comparative est éclairante
et montre qu’il serait plus juste de parler de « filiéres belges » au pluriel, tant I'échelle territoriale
semble impacter les parcours des résidents et des familles. L'autre intérét de ce choix comparatif
tient a ce qu'’il permet la mise en perspective des deux volets, quantitatif et qualitatif, de 'enquéte.
Les données brutes sont présentées aux tableaux 1 et 2 (cf. infra).

a) Informations générales

Ce sont principalement les méres des résidents qui ont renseigné le questionnaire (64%), viennent
ensuite les péres (25%), puis une personne de référence (un proche le plus souvent, 8%) et enfin
un tuteur ou un curateur (3%). La majorité des familles se déclare “aisée” ou “trés aisée” (56%). Les
deux tiers des répondants ont accepté d’étre interrogés dans le cadre d’un entretien et ont fourni
leurs coordonnées personnelles, ce qui témoigne de l'intérét que les familles répondantes ont porté
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a 'enquéte. Concernant les résidents, I'échantillon est majoritairement composé d’hommes (66%),
comme c’est le cas dans la plupart des établissements pour enfants et adultes handicapés. L'age
moyen (31 ans) est moins élevé que dans les données de Seine-Saint-Denis en raison du fait que
le Prieuré accueille des adultes mais aussi des jeunes. Les personnes de I'échantillon sont arrivées
en Belgique entre 1967 et 2021 ; elles avaient 15 ans en moyenne (2 ans pour le plus jeune, 42 ans
pour la plus agée). Les troubles sont le plus souvent présents dés la naissance (40%) ou dans la
petite enfance (49%). Quand un diagnostic est renseigné (79% des cas)'®, il s’agit le plus souvent
de troubles autistiques (33%) et de maladies chromosomiques ou génétiques (26% dont la moitié
de trisomies 21). Suivent les retards mentaux d’origine non génétique (7%) et les troubles du
comportement (6%).

Avant d’éclairer la disparité des expériences selon les institutions, il faut souligner ce qu’elles ont en
commun. Les familles font, de maniére consensuelle, état de la mauvaise qualité des prises en
charge en France, surtout quand les jeunes deviennent adultes. Plus d’un quart d’entre elles, quel
que soit le groupe étudié, observe des besoins mal couverts. Les commentaires libres laissés par
42% des répondants soulignent fréquemment le manque de structure, les listes d’attente de
plusieurs années et la lourdeur de 'administration frangaise. Les institutions elles-mémes sont
visées : “fermées a clé comme une prison”, “des garderies plus que des écoles”, dans “des locaux
impersonnels et uniformes”, aux personnels mal formés, obéissant a des normes rigides qui
contribuent a une “privation de liberté des personnes adultes accueillies » et ou les « parents sont
considérés comme incompétents »... Par contraste, les institutions belges sont louées dans les trois
groupes de famille, pour la qualité des relations qui s’y établissent, les activités proposées, la
formation et la bienveillance de leurs personnels.

En Belgique, a l'inverse, le contact téléphonique a été immédiat et chaleureux, nous avons
rapidement obtenu un rendez-vous et une visite compléte de I'établissement sur une journée
entiere. Il n'y avait pas de grilles, une grande ouverture d'esprit, de nhombreuses activités
proposeées tres bien encadrées. Le nombre de résidents permettait a notre fils de trouver des
amis de son age et une compagne. Un vrai projet de vie lui a été proposé et ce projet est
revu tous les ans. Nous avons été séduits par l'ouverture vers l'extérieur (vie dans le village,
nombreux séjours, nombreuses festivités...).

Certains parents témoignent d’'une amélioration sensible des acquisitions de leur enfant et/ou de
son bien-étre. D’autres soulignent enfin la sécurité et la continuité de la prise en charge
institutionnelle « permettant d'y vivre jusqu'a leurs derniers jours avec une assistance
bienveillante ».

b) Analyse des parcours

Le suivi rétrospectif des parcours de soin montre certaines différences entre les institutions d’accueil.
Elles concernent en premier lieu le territoire ou sont domiciliées les familles des résidents. Le
Prieuré accueille en grande majorité des familles frontalieres vivant dans le département du Nord
(80%) ou dans d’autres départements des Hauts de France (15%) ; le Verger et les « autres
institutions » hébergent des personnes dont les familles résident principalement en lle-de-France
(respectivement 70% et 78%). Onze familles se sont rapprochées de la Belgique depuis le début du
suivi en France (6 du Prieuré, 4 du Verger et 1 des « Institutions autres», mais cette information n’est
pas renseignée par tous les répondants. La répartition des résidents frangais en Belgique semble
obéir a des logiques territoriales produisant des filiéres locales. Ainsi, plus d’un tiers des personnes
accueillies au Verger viennent des Yvelines et 80% des personnes accueillies au Prieuré sont
originaires du département du Nord, la proximité d’avec la Belgique limitant la fréquence de parcours
chaotiques.

Une autre caractéristique distinctive des parcours, probablement liée a la précédente, est I'age
moyen d’arrivée en Belgique, plus précoce pour les résidents du Prieuré (11 ans en moyenne).
Prés d'un sur trois a d’abord été hébergé dans un autre établissement belge. Par voie de
conséquence, les résidents du Prieuré sont en moyenne plus jeunes (24 ans). On peut penser que
la proximité de la Belgique offre davantage d’opportunités d’accompagnement. Cela est confirmé

1911 g'agit d’'une question ouverte, catégorisée a posteriori. Quand plusieurs troubles étaient mentionnés, nous avons
priorisé I'étiologie (génétique/chromosomique), y compris quand un retard mental ou des troubles autistiques y sont
associés.
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par le fait que trois résidents du Prieuré sur dix n’ont pas eu de prise en charge préalable dans une
institution francaise (contre un sur dix au Verger et un sur vingt dans les « Institutions autres »).
Dans la méme logique, les résidents du Prieuré sont moins nombreux a avoir connu de périodes
« sans solution » (25% contre 32% des résidents du Verger et 48% des résidents des Institutions
autres).

Un troisieme élément de distinction entre les établissements qui ont participé a I'étude est la nature
et les conséquences des troubles. Pour les résidents du Verger, les troubles étaient plus souvent
présents dés la naissance (46% vs 38% au Prieuré et 33% dans les « Institutions autres ») et
fréequemment associés a des pathologies chromosomiques (trisomie 21 le plus souvent) ou
génétique (63% vs 34% au Prieuré et 11% dans les Institutions autres). Si la nature des troubles est
plus hétérogéne chez les adultes hébergés au Prieuré, les « Institutions autres » concentrent, quant
a elles, une forte proportion de personnes avec des troubles autistiques (67% vs 29% au Prieuré et
11% au Verger) et dhommes (78% vs 63% au Prieuré et 64% au Verger).

Le degré de sévérité du handicap résultant de ces troubles différe également selon les
institutions®. Les résidents du Verger ont conservé davantage d’autonomie que ceux des autres
institutions. Concernant 'autonomie physique, neuf personnes sur dix y réalisent les activités sans
aide ou avec une aide ponctuelle. Par ailleurs, un résident sur deux réalise les activités cognitives
essentielles sans aide ou avec une aide ponctuelle (seules 3 personnes n’y parviennent pas du tout).
Enfin deux personnes sur trois comprennent sans aide ce qui leur est dit mais une sur quatre ne
peut s’engager dans une conversation. La moindre sévérité du handicap des résidents du Verger a
permis a six d’entre eux sur dix d’avoir connu une période de scolarité en milieu ordinaire (vs un
résident du Prieuré sur deux et a peine un résident des « institutions autres » sur trois). Ce sont les
résidents du Prieuré qui ont le moins d’autonomie physique. Un tiers d’entre eux a besoin d’'une aide
réguliere, voire totale, pour s’habiller et une sur cing pour marcher. Les capacités cognitives y sont
dégradées dans les mémes proportions que dans les « institutions autres », plus d’une personne
sur deux éprouvant de grosses difficultés a s’orienter dans le temps et dans I'espace, ou encore, a
se concentrer (vs environ une sur trois au Verger). En revanche, l'autonomie physique est
relativement bien conservée dans les « Institutions autres ».

Les différences observées dans les profils des résidents de chaque institution et de leur famille sont
a l'origine de parcours et d’expériences différents que nous allons maintenant tenter de décrire.

e Le Verger

Neufs résidents du Verger sur dix ont eu un parcours de soin en France, le plus souvent en région
parisienne ; parcours long avec passage dans plusieurs institutions différentes (jusqu’a 5) avant de
rejoindre la Belgique. Qu’elles aient eu une période de scolarité en milieu ordinaire?!, comme c’est
le cas de six personnes sur dix, ou non, les prises en charge en France se font le plus souvent
d’abord en externat (77%) puis en internat pour la moitié d’entre elles, I'autre moitié restant externes
jusqu’au départ en Belgique. Les institutions les plus souvent mentionnées sont les IME (Institut
Médico-Educatif, 38 occurrences), IMP (Institut Médico-Pédagogique, 22), Hépital de jour (13),
Foyer (7), IMPro (Institut Médico-PROfessionnel, 6), CAT (Centre d’Aide par le Travail, 5), ESAT ( 3).
A noter aucun recours & un CAMSP (Centre d’Action MédicoSociale Précoce) et un seul & un
SESSAD (Service d'Education Spéciale et de Soins & Domicile). La raison tient sans doute au fait
que les résidents sont plutét agés, les CAMSP ayant été créés en 1976 pour les trés jeunes enfants
et les SESSAD en 1989. Au fur et a mesure que les enfants grandissent, les institutions sont plus
éloignées du domicile d’ou le recours a l'internat.

L'atteinte de la limite d’age associée au manque de structures adaptées aux besoins est le principal
facteur qui oriente les familles vers la Belgique. Des tentatives désastreuses sont mentionnées,
source de souffrance pour les jeunes. Le Verger, dont les familles ont le plus souvent eu

20 A partir des items renseignés a la 1°® page du questionnaire (voir annexe 3), nous avons construit trois scores
d’autonomie. L’autonomie physique englobe la capacité a marcher sur une longue distance, a s’habiller et a manger seul
ou avec aide ; 'autonomie cognitive renvoie a la capacité a s’orienter dans le temps et dans I'espace et a se concentrer ;
I'autonomie relationnelle concerne la capacité a avoir une conversation, a comprendre ce qui se dit et a avoir des relations
ordinaires avec autrui. Chaque score a une valeur comprise 3 et 12.

2l Linclusion en Classes pour L'Inclusion Scolaire (Clis) et en Unité Localisée pour I'Inclusion Scolaire (Ulis) compte
comme scolarité ordinaire.
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connaissance par linstitution dans laquelle leur enfant était pris en charge en France, apparait
comme la seule solution acceptable. L'accueil en Belgique est vécu par ces familles vieillissantes,
souvent retraitées, comme un véritable soulagement.

Depuis son arrivée en Belgique, que du bonheur pour notre fils et nous. Le Verger est un
merveilleux lieu de vie, une écoute et un grand réconfort moral pour nous.

Le vécu est cependant moins positif pour les résidents eux-mémes, en raison de I'éloignement de
leur famille. Pourtant, plusieurs commentaires spontanés témoignent d’'une amélioration ou d’un
épanouissement de la personne accueillie depuis son arrivée au Verger, institution particulierement
bien évaluée par les familles, surtout pour la bienveillance de ses professionnels mais aussi pour
I'adaptation personnalisée aux besoins des résidents, les types variés d’activités proposées et le
confort de ses locaux. De trés nombreux commentaires en témoignent.

Malgré son orientation en foyer et non en CAT, le Verger propose une vingtaine d'activités de
“travail" (fabrication de savon, jardinage, céramiques...) et tout cela sans la pression du
rendement. Cela a permis a mon fils d'étre valorisé et de devenir un adulte.

L’attention aux soins du corps et a I'alimentation semble en revanche pouvoir étre améliorée mais
comme le souligne une maman :« Il n’y a pas de vrai suivi médical a tous les niveaux mais ceci est
compensé par la bienveillance des éducateurs ».

Bien qu’éloignées depuis de longues années, les familles conservent un lien régulier avec leur
enfant. Elles se rendent trés majoritairement au Verger pour des événements festifs (80%) ou pour
venir chercher leur enfant (47%). Plus des deux tiers des résidents (68%) rentrent au domicile au
moins une fois par mois et 63 % passent une partie de leurs vacances en famille. La limitation des
rencontres est compensée par de fréquents échanges au téléphone (80%)?. Les familles, satisfaites
également de leurs relations avec les professionnels, souhaitent presque unanimement (97%) que
leur enfant puisse rester dans l'institution et estiment, pour prés des trois quarts, qu’un retour n’est
pas du tout souhaitable, « a moins de déplacer Le Verger en France! ». Plusieurs répondants
soulignent en outre 'avantage d’une prise en charge continue qui permet « aux résidents de vieillir
tranquillement sans changements de lieu de vie jusqu'a la fin de leur vie ».

e Le Prieuré

Les résidents du Prieuré ont été orientés vers la Belgique a un age plus précoce du fait de la
proximité géographique avec le domicile familial, parfois méme dés le début de la prise en charge.
La séparation d’avec la famille est de ce fait moins fréquente ; seul un résident sur dix a connu une
période d’internat avant I'orientation en Belgique. Les institutions les plus souvent mentionnées dans
les parcours de soins sont les CAMSP (8 occurrences), les SESSAD (7), IME (45), Hépital de jour
(10), IEM (7) IMPro (1), CAT (1), ESAT (1). La famille est souvent active dans la décision de mettre
fin au suivi en France, mais une fois sur trois, c’est l'institution qui y met un terme en raison de
I'atteinte de la limite d’age, et parfois en raison de la lourdeur du handicap.

L'orientation au Prieuré peut étre a linitiative des familles, d’'une institution dans laquelle le jeune
était antérieurement pris en charge ou d’un professionnel de santé. Les orientations MDPH actuelles
se font principalement vers des IME/IMP/IMPro (42%) et des FV (27%). Comme pour les familles du
Verger, I'accueil en Belgique est vécu positivement par les familles et les résidents, quoique dans
une moindre mesure. Souvent, d’autres institutions en Belgique ont précédé le Prieuré, l'arrivée a
un age précoce ayant nécessité des changements d’institution. Bien qu’elles restent globalement
positives, les évaluations du Prieuré par les familles sont moins bonnes que celles du Verger, et ce
sur toutes les dimensions. Il en va de méme en ce qui concerne les relations avec les professionnels.
Il ne faudrait cependant pas en tirer des conclusions hatives sur la qualité respective des deux

22| a fréquentation de ces enfants résidant en Belgique est probablement différente de la fréquentation en population
générale. Selon l'Insee (Gleizes et alii, 2019), en 2015 « 70 % des personnes disent rencontrer des membres de leur
famille au moins une fois par mois », et « la part de contacts mensuels [distants] avec la famille est passée de 82 % a 86
% entre 2006 et 2015 ». Cependant quand les enfants valides habitent a proximité et qu'ils ont des relations fréquentes
avec leurs parents, comme quand ils habitent loin, il doit étre trés rare qu'adultes, ils soient hébergés un week-end par
mois chez leurs parents. Les relations sont également probablement différentes quand il y a un couple : meilleure
connaissance du partenaire de I'enfant valide, et rapport parfois fréquent a des petits enfants éventuels.
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établissements. En effet, on peut penser que les familles du Prieuré, plus jeunes et plus proches
géographiquement, se montrent davantage exigeantes vis-a-vis de l'institution dans l'intérét de leur
enfant dont le développement se poursuit.

Les résidents du Prieuré rentrent plus souvent au domicile ; un sur quatre est d’ailleurs externe et la
moitié d’entre eux passent un week-end sur deux en famille. En revanche, les vacances familiales
et les échanges téléphoniques sont moins fréquents qu'au Verger. Ces différences s’expliquent
essentiellement en raison de la proximité géographique des familles. Enfin, les familles des résidents
du Prieuré se disent davantage prétes a changer d’établissement, pour une plus grande proximité
avec le domicile, voire a envisager un retour en France. Cette différence d’avec les familles du
Verger tient peut-étre au fait que les résidents du Prieuré, vingt ans plus jeunes en moyenne, seront
de toute fagcon amenés a changer d'institution dans I'avenir et que l'instauration du moratoire limite
les possibilités de prise en charge pour adulte en Belgique.

e Les « Institutions autres »

Les résidents répartis dans différentes autres institutions sont majoritairement des hommes autistes
dont la famille est domiciliée en lle-de-France. Moins autonomes que les résidents du Verger, seuls
trois sur dix ont été scolarisés en milieu ordinaire. Neuf sur dix ont eu un parcours de soins en
France, majoritairement en externat, en hépital de jour (16 occurrences) et /ou en IME (16)?. Les
parcours de ces jeunes semblent plus chaotiques ; la moitié d’entre eux a connu une période « sans
solution », et la décision de mettre un terme au suivi en France est souvent institutionnelle en raison
de l'atteinte de la limite d’age. Ce sont plus souvent que dans les autres institutions a I'étude les
familles elles-mémes qui trouvent I'établissement d’accueil en Belgique avec une orientation MDPH
en FAM (44%) ou en Foyer de vie (33%).

Si l'orientation en Belgique est ressentie globalement comme positive, c’est toutefois dans une
mesure moindre que pour les familles et les résidents des deux autres institutions. Les
établissements d’accueil sont toutefois bien évalués par les familles pour ce qui est de la
bienveillance du personnel et 'adéquation aux besoins des résidents, mais moins bien pour ce qui
est du confort. En dépit de la distance, 44% des résidents rentrent un week-end sur deux dans leur
famille et 19% une fois par mois ; les familles sont autant présentes dans les institutions que celles
du Verger et du Prieuré. En revanche, malgré la distance, les échanges au téléphone sont moins
fréquents, différence qui tient sans doute au fait que les résidents sont nombreux a présenter des
troubles de la communication. Si les familles sont globalement satisfaites de leurs relations avec les
professionnels des institutions, elles sont plus nombreuses que celles du Verger a souhaiter un
retour en France de leur enfant, a proximité de leur domicile.

L'établissement est sans reproche, seulement I'éloignement est absurde. De ce fait, t6t ou
tard, les parents disparus, notre enfant sera voué a I'abandon car la releve par la famille
restante et la fratrie sera trés compliquée. Un rapprochement serait indispensable sauf que
les structures équivalentes sont inexistantes.

L'enquéte par questionnaire nous apporte deux enseignements intéressants. D’'une part, la question
du manque de structures en France ne concerne pas uniquement les déficiences les plus sévéres.
Des personnes moins lourdement handicapées sont aussi accueillies dans des institutions belges,
comme c’est le cas au Verger. D’autre part, comme le montrent les données du cadastre pour la
Seine Saint-Denis, la durée de la prise en charge en Belgique n’est pas corrélée a un abandon
progressif des familles, lesquelles restent trés présentes, comme le montre également 'analyse des
entretiens qui permet d’approfondir ces premiers résultats, comme nous allons le voir a présent.

23 Certains résidents étant passé par les deux types d'institutions.
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Tableau 1 : Parcours en France

Institutions | Sexe | Age | Agear- | Domicile Début trouble Diagnostic Autonomie Période | Parcours | Période | Décision fin Raison fin suivi
N (%) H (m) rivée actuel fa- % % (m) scolarité soins sans so- | suivi France %
% (m) mille % ordinaire France lution % %
% %
Verger 64 43 22 IdF : 70 Naissance : 46 Autisme : 17 Physique : 11,1 59 90 32 Famille :30 Limite age : 44
59 (31) Nord : 13 | Petite enfance : 44 | Génétique : 63 Cognitive : 8,4 Institution :36 | Lourdeur hp: 2
HdF : 9 Retard : 5 Communication : 9,1 Les deux: 34 Comportement : 15
Comportement : 5 Souffrance :27
Saulchoir 63 24 11 IdF : 3 Naissance : 38 Autisme : 29 Physique : 9,9 48 71 25 Famille :45 Limite &ge : 18
104 (55) Nord : 80 | Petite enfance :49 | Génétique : 34 Cognitive : 6,8 Institution :29 | Lourdeur hp : 14
HdF : 15 Retard : 9 Communication : 7,3 Lesdeux: 26 | Comportement : 8
Comportement : 4 Souffrance ;16
Autres 78 36 19 IdF : 78 Naissance : 33 Autisme : 67 Physique : 10,2 30 96 48 Famille :32 Limite age : 59
27 (14) Nord : 6 Petite enfance: 59 Génétique : 11 Cognitive : 6,7 Institution :56 | Lourdeur hp :0:
HdF : 17 Retard : 4 Communication : 6,4 Les deux: 12 Comportement: 4
Comportement : 11 Souffrance ;11
Total 66 31 15 IdF : 33 Naissance : 40 Autisme : 33 Physique : 10,3 49 81 31 Famille: 38 Limite age : 32
190 (100) Nord : 50 | Petite enfance: 49 | Génétique : 26 Cognitive : 7,3 Institution:36 | Lourdeur hp : 8
HdF : 14 Retard : 7 Communication: 7,7 Les deux: 26 | Comportement :9

Comportement : 6

Souffrance : 19
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Tableau 2 :

Accueil en Belgique

Pas vraiment : 2

Plutot : 15
Tout a fait : 7

Plutot modeste : 38
Trés modeste : 6

27

Institutions | Choix établis-se- | Orientation MDPH Orientation Orientation Plusieurs Evaluations éta- Inter- | Retour domi- | Visites établisse- Téléphone
N (%) ment actuel % actuelle % Vécu Famille Vécu personne | institutions blissement nat cile % ment famille
% % belges % Trés positives % % Familles %
Verger Famille: 34 Foyer de vie : 87 Tres positif : 69 Tres positif : 47 19 Besoins : 83 95 Chercher ph : 47
59 (31) Ancien étab : 42 IME/IMP/IMPro : 0 Plutét positif: 29 Plutét positif : 41 Confort : 81 1we/2:12 Fétes : 81 Souvent : 81
Autre pro : 17 FAM : 2 Négatif : 2 Négatif : 12 Activités : 83 1 /mois : 56 Réunions : 39 Parfois : 14
MAS :2 Soins : 68 Vacances : 63 | Spontanées : 39 Rarement ; 3
Bienveillance : 90
Saulchoir Famille: 35 Foyer de vie : 27 Tres positif : 69 Tres positif : 53 52 Besoins : 68 75 Chercher ph : 50
104 (55) Ancien étab: 33 IME/IMP/IMPro :42 | Plutét positif: 28 | Plutét positif : 38 Confort : 63 1wef2:50 Fétes : 57 Souvent : 56
Autre pro : 22 FAM: 13 Négatif :3 Négatif :10 Activités : 64 1 /mois : 10 Réunions : 86 Parfois : 22
MAS : 11 Soins : 60 Vacances : 32 | Spontanées : 16 Rarement :10
Bienveillance :69
Autres Famille: 48 Foyer de vie : 33 Tres positif : 44 Tres positif : 30 33 Besoins : 79 96 Chercher ph : 48
27 (14) Ancien étab : 30 IME/IMP/IMPro :4 Plutét positif : 44 | Plutot positif : 63 Confort : 48 1 wel2 44 Fétes : 52 Souvent : 52
Autre pro :11 FAM : 44 Négatif : 11 Négatif : 7 Activités : 74 1 /mois :19 Réunions :74 Parfois : 37
MAS : 7 Soins : 70 Vacances : 33 | Spontanées : 26 Rarement ;77
Bienveillance : 78
Total Famille: 36 Foyer de vie : 46 Tres positif: 66 | Tres positif: 48 39 Besoins : 74 84 Chercher ph : 49
190 (100) Ancien étab: 39 | IME/IMP/IMPro : 24 | Plutot positif :31 | Plutot positif :42 Confort : 67 1we/2:37 Fétes : 64 Souvent : 63
Autre pro : 11 FAM : 14 Négatif :4 Négatif :10 Activités : 72 1 /mois : 25 Réunions :69 Parfois : 22
MAS: 8 Soins :64 Vacances :42 | Spontanées : 25 | Rarement:7
Bienveillance: 77
Institutions | Satisfait des relations Institution pour I'avenir Retour en France sou- Niveau revenus
N (%) Famille/professionnels haitable ?
Verger Tout a fait : 83 Méme qu'aujourd’hui :97 Pas du tout :71 Trés aisé :8
59 (31) Plutét : 17 Plus proche domicile : 8 Pas vraiment : 22 Plutét aisé : 53
Pas vraiment : 0 Plutét : 2 Plutét modeste : 39
Tout & fait: 5 Trés modeste : 0
Le Saulchoir | Tout a fait : 71 Méme qu’aujourd’hui :66 Pas du tout : 40 Trés aisé : 5
104 (55) Plutét : 27 Plus proche domicile : 31 Pas vraiment : 30 Plutét aisé : 47
Pas vraiment : 2 Plutét : 21 Plutét modeste : 40
Tout afait: 9 Trés modeste : 8
Autres Tout a fait : 81 Méme qu’aujourd’hui ;63 Pas du tout ; 37 Trés aisé : 8
27 (14) Plutét : 15 Plus proche domicile : 33 Pas vraiment : 33 Plutét aisé : 58
Pas vraiment : 4 Plutét : 22 Plutét modeste : 17
Tout a fait: 7 Trés modeste : 17
Total Tout a fait : 76 Méme qu’aujourd’hui :75 | Pas du tout : 49 Trés aisé : 6
190 (100) Plutot : 22 Plus proche domicile : 25 | Pas vraiment : 28 Plutot aisé : 50




4.3 L'expérience des parents
a) Un lien intense

Le lien qui unit les parents rencontrés en entretien a leur enfant adulte handicapé est souvent trés
fort. Pour la plupart des parents interrogés les retours avaient lieu tous les mois. Parmi les
exceptions, une femme qui veut rester le week-end avec son compagnon, des difficultés
psychologiques (angoisses chez I'un ; décompensation violente chez un autre, qui du coup a peur
de recommencer en revenant chez ses parents). La visite de I'enfant adulte peut étre vue comme
des vacances, permettant un relachement des contraintes. On ne veut pas se facher alors que la
visite ne dure qu'un week-end. Parfois la visite est I'occasion de prises en charge particuliéres :
consultation d'une psychologue, séance chez le coiffeur, ou de sorties parfois ritualisés (restaurant
par exemple).

Les parents semblent tenir a ces visites — et les frustrations liées au confinement en sont un autre
indice. Et cela alors méme que l'accueil peut étre épuisant et trés demandeur : transport, parfois
nécessité de planifier des courses en amont pour éviter les frustrations, mais aussi, pour certains,
nécessité d'une présence de tous les instants pour la durée du week-end.

Chez certains parents de jeunes du Prieuré, les retours du week-end sont épuisants, alors méme
que ces parents sont eux méme encore en age de travailler. Dans la situation suivante, les parents
agés de 57 ans et travaillant tous les deux ont d( négocier avec le Prieuré le nombre de retours en
week-end de leur fils Victor, 28 ans, ayant un autisme associé a d'important troubles de
comportement :

Actuellement Victor il rentre tous les week-ends ou un week-end sur 2 ou quoi ?%*

Alors on nous avait dit en janvier qu'il fallait que les résidents rentrent un week-end sur 2
parce qu'il fallait qu'ils comprennent que leur maison, c'était I'établissement... Et ben ¢a a
tout de suite dégénéré pour nous. Premier week-end ou il reste, il a pété un céble donc ils
nous ont dit « Ben ¢a va étre dur. ». Donc, c'est nous, parents, qui avons dit, « Ecoutez, OK.
On le prend 3 week-ends sur 4, mais il nous faut un week-end, mon mari et moi. » (Entretien
avec la mere de Victor, aolt 2023)

Un autre aspect de ce lien est une inquiétude diffuse exprimée par de nombreux parents, qui se
manifeste a plusieurs niveaux. Les parents se sentent toujours en charge de leur enfant comme
I'exprime cette mére d'un jeune homme trisomique :

J'ai toujours eu le tort de m'inquiéter [...] pour les années a venir. Déja quand il était enfant,
je m'inquiétais de savoir comment j'allais I'éduquer, comment on allait trouver une école,
comment... Et alors maintenant, depuis qu'il est au Verger, je m'inquiéte beaucoup moins.
[...] La société ne se rend pas compte de ce que c'est que de porter toute une vie un enfant
handicapé. Méme s'il n'est plus enfant, [...] il a 40 ans. Mais psychiquement, c'est une charge,
on est toujours, voila, toujours anxieux. Moi, autant j'ai laché les ennuis de mes enfants, mes
deux autres enfants, je veux dire. lls ont des soucis, que ce soit au boulot, ma fille elle a eu
beaucoup de soucis amoureux, machin... C'est pas la méme chose. Je veux dire qu'on est
triste pour eux mais on n'est pas touché de la méme fagon. Mais ¢a, je crois qu'on ne peut
rien y faire. (Entretien avec la mére de Laurent, mai 2023)

L'inquiétude peut porter sur la santé ou I'numeur de leur enfant, sur ce qu'il se passera a leur propre
décés, ou « s'il m'arrive quelque chose » en pensant plutoét a un accident. Avec chez certains une
prise de risque moindre : comme ce couple qui ne s'autorisait pas de virée en moto de peur que leur
fille se retrouve sans soins s'il leur arrivait un accident. Pour eux le passage du chateau de Viel au
statut de Mas plutét que « Creton » a permis d'imaginer une retraite faite de voyages a moto.

Une autre mére dans un écrit qu'elle nous a transmis voit cette relation, méme a distance comme
un accouchement qui ne serait pas tout a fait fini :

%Dans les extraits d’entretien cités, les passages en italique correspondent aux interventions de I'enquéteur.
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Mon enfant et moi étions tellement fusionnels que javais I'impression qu’il ressentait la
moindre de mes angoisses et inversement. En fait, je crois qu'on n’accouche jamais
complétement d’'un enfant handicapé, il reste toujours une partie de lui a 'intérieur de nous.

[...] Julien n’a pas encore coupé le cordon, moi non plus. Je vis toujours ma vie en fonction
de lui, je ne sais pas si j’arriverai a vivre ma vie en dehors lui. J’ai constamment I'impression
d’avoir ce boulet a la cheville qui m’empéche d’avancer. Il va pourtant bien falloir que
jaccouche définitivement de mon fils, un jour. (Ecrit de la mére de Julien, juin 2015)

Pour ces parents, on est loin d'un « abandon en Belgique » ou a la Belgique. Au contraire, on peut
penser que si I'éloignement de la Belgique est parfois présenté par des associations de parents
comme problématique, comme un exil, c'est probablement a cause de ce lien.

b) La différence révélée : s’adapter a une nouvelle vie

Comme on I'a vu dans les réponses aux questionnaires, beaucoup de parents décrivent 'arrivée en
Belgique comme un grand soulagement. Plusieurs font part du sentiment d’avoir trouvé un endroit
ou I'on est respecté et écouté aprés des années de grande difficulté. Mais ce soulagement est parfois
marqué d'une ambivalence : a c6té du sentiment d'avoir trouvé une solution, voire la solution qui
convienne, quelque chose fait mal. Deux extraits d'entretien vont permettre de creuser ce sentiment.
Tout d'abord cette mére, d'une jeune femme de 30 ans ayant d'importants troubles du comportement,
hébergée au Verger aprés un passage dans un établissement belge pour adolescents :

Donc elle arrive au Verger, vous, vous vous sentez comment a ce moment-la ? Ca fait quand
méme plusieurs années qu'elle est [en Belgique dans un établissement pour adolescents]
Déja, est-ce que ¢a vous avait apporté un peu de (hésite)...

De soulagement ! Oui bien sar [...] Oui, enfin de soulagement, je dirais physique, mais de
culpabilité morale. Parce que maman, parce que en fait, je voyais, j'avais fait un enfant qui
vivait loin de moi. Et que c'est pas moi qui m'en occupait et qui passait la plupart de mes
jours avec, et que mon idée c'était de transmettre tout ce que j'avais pu transmettre a mon
autre fille.[...] Surtout de culpabilité de maman en me disant « Bon ben... » Mais en me disant
aussi « je n'y arrive pas ». Voila me dire, « je n'arrive pas, j'y arrive pas, je n'y arrive pas » et
c'est terrible parce qu'on se dit, on a envie, c'est notre enfant en plus. (Entretien avec la mere
de Rosine, juin 2023)

Ensuite ce pére d'un jeune homme de 27 ans, avec, lui aussi, d'importants troubles du comportement
et des traits autistiques. Aprés avoir décrit un conflit avec un village de vacances qu'aurait perturbé
son fils, de trois ans a I'époque :

C'était hyper compliqué, donc on allait de conflit en conflit... On s'est dit on va renoncer. C'est
toujours pareil. C'est parce qu'on a un point d'orgue qui fait qu'on passe a autre chose. Sinon
Sayed ne serait jamais, jamais, il n'aurait jamais intégré une structure d'accueil spécialisée.
C'est au-dessus de nos forces. A chaque fois, quand on est allé au bout du bout, on fait
« ouais, il va falloir passer a autre chose ». Voila. Que ce soit pour les vacances, que ce soit.
Voila, c'est jamais... Moi Sayed s'il était stabilisé, il n'irait pas dans une structure d'accueil
spécialisée, peut-étre la journée, mais le soir il rentre, c'est évident. Voila, moi c'est un créve-
cceur, c'est un petit peu... c'est un choix par défaut qu'on a opéré parce qu'on a plus
franchement, on est poussé dans les derniers retranchements sinon...(Entretien avec le pere
de Sayed, aolt 2023)

Ces deux parents décrivent l'impression d'étre arrivés au bout de ce que la famille peut supporter,
de ce que telle ou telle structure peut proposer. On se résigne a un éloignement de plus en plus
franc de la normalité, mais en tant que parent « c'est un créve-coeur ».

De plus faire prendre en charge son enfant, plus ou moins dépendant, plus ou moins autonome dans
un « service résidentiel pour adultes handicapé », c'est étre confronté a une communauté de
personnes handicapées adultes de tous ages. Et si I'on est enfin satisfait de I'accueil, cela veut aussi
dire que son proche est destiné a y rester longtemps. Ce n'est plus un essai, une institution de
transition vers un age adulte encore incertain. On peut se projeter dans 'avancée en adge de son
enfant, en voyant des adultes handicapés de tous ages. Il y a une forme de révélation, parfois
douloureuse, de ce que sont les pairs de son proche. Avec souvent des mouvements d'hésitation
chez les parents ou chez la personne elle-méme : leur fille serait habituée a vivre avec des valides,
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leur fils ne veut pas étre identifi€ comme « handicapé », les autres paraissent plus handicapés...
Plusieurs parents décrivent une premiére réaction d’effroi de certains fréres et soeurs devant le
placement de leur frére ou sceur dans une grande institution pour adultes. Ainsi la mére de Thierry,
hébergé au Verger, décrit la réaction de son frére a I'arrivée lors d'une premiére visite :

[Son petit frere] est venu un jour parce qu'en fait, on avait pris des vacances dans un [village

de vacances] qui était pas trés loin du Verger, donc on est passé et on a pris Thierry pour
I'emmener avec nous au [village de vacances]. Et |a, son frére m'a....engueulée ! Parce qu'il
dit... parce qu'il a en fait.... Le Verger, ce qui fait son avantage, c'est qu'on mélange tout le
monde, il y en a des trés lourds, enfin plus lourds, il y en a des moins lourds, il y en a qui
parlent, il y en a qui parlent pas, il y en a ou on voit un handicap, on le voit physiquement, il
y en a ou on ne voit pas. Thierry, physiquement, on ne voit rien. Il parle trés bien. Donc voila
et Charles m'a dit : « il n'a rien a faire la-bas. Pourquoi tu I'as mis avec des gens comme ¢a
? » (Entretien avec la mere de Thierry, juin 2023)

Ces réactions de refus sont rapportées pour des premiéres visites. Ce jeune homme, comme
d'autres fréres et sceurs ayant eu des réactions semblables, semble avoir fini par accepter le destin
de son frere.

Le mélange entre types et degrés de handicap et souvent mentionné. Le visiteur extérieur peut
parfois avoir des difficultés a distinguer résidents et professionnels. La mére de Titouan, un jeune
homme trisomique décrit ainsi sa premiére féte de rentrée au Verger :

C'est ca qui était merveilleux dans cet établissement. C'est que on est accueilli par tout le
monde, les éducateurs, les personnes handicapées, il y a un moment, on sait plus trop si la
personne a qui on serre la main, si elle est handicapée ou si elle ne I'est pas... (Entretien
avec la mere de Titouan, juin 2023)

Une autre mére parlera a cet égard de « dilution du handicap ». Mais pour la mére de Rosine que
nous citions plus haut « c'est un autre monde », elle ne peut pas s'y faire :

[Suite a des disputes avec les autres femmes de son foyer], ils I'ont mise a la Colline. Parce
qu'apparemment elle aime s'occuper, en effet, des gens, des plus fragiles. Avec les plus
fragiles, elle tapera pas, elle va au contraire les aider a leur donner a manger a les... voila
donc ceux qui sont a la Colline Ia, bon, quand je les ai vus, jai dit mon Dieu. (grimace,
contrariée) Voila donc... (grimace, contrariée) Bon, c'est son univers. Moi je m'y fais pas
hein, quand je vais la-bas, je suis, on est dans un autre monde, hein. On est dans un autre
monde. Mais les gens sont bienveillants, ils sont joyeux, elle s'y sent bien. Elle connait tout
le monde. (Entretien avec la mére de Rosine, juin 2023)

On retrouve dans ces témoignages deux acceptions de la « cour des miracles » expression parfois
employée pour décrire les établissements concentrant des personnes en situation de handicap.
L'une qu'on pourrait dire hugolienne insiste sur la disparition du handicap (feint chez les mendiants
de Victor Hugo) et devenant moins extraordinaire, « dilué », indistinct. Il y a un écho de cette vision
dans le Goffmann de Stigmate (1975) ou peut-étre dans l'idée de création de nouvelle norme ou
normalité dans le pathologique chez Canguilhem (2013). Dans la deuxiéme acception, plus sombre,
le handicap n'est pas feint, il est trés visible et crée une normalité extra-ordinaire, une inquiétante
étrangeté. Ce n'est plus de la dilution ou du mainstreaming mais peut-étre de la ségrégation. Mais
par une forme d'« épreuve thérapeutique » ou le reméde prouve le mal, finalement ce monde
étrange est « son monde », un monde ou Rosine et ses compagnons « se sentent bien ».

c) Le travail des méres

Pére de Niloufar : Le contrat, le contrat tacite avec les écoles quand elle était en primaire
dans le public, 1a quand on arrive a [Ville 1, Ville 2] et on la met dans le public.

Mére de Niloufar : La condition c'était maman a la maison.

Pére de Niloufar : Le contrat classique, c'était voila. Madame est disponible en cas de crise
et on appelle vous venez la chercher, elle va la chercher. Donc il était plus question que
Madame travaille, c'était fini. Et je veux dire qu'a I'époque, c'était un sacrifice qu'on était prét
a faire parce que on n'avait pas beaucoup de choix [...] c'était un petit peu le... c'était pas le
désert médical. Pour elle, c'était le désert de soins. (Entretien avec les parents de Niloufar,
Juin 2023)
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Comme on le voit dans cet extrait d'entretien avec des parents d'une jeune femme autiste,
l'implication des méres est souvent présupposée et nécessaire. Dans I'échantillon des personnes
interrogées, I'école ordinaire n'a accueilli les éléves en situation de handicap parfois que quelques
heures par jour. Les institutions spécialisées ferment en général tét, vers 16h30, sans garderie. Dans
I'extrait cité, il est expressément demandé que la mére puisse étre disponible pour reprendre I'enfant
en cas de probléme. D’autres décrivent des appels fréquents des acteurs scolaires ou médico-
sociaux.

Nombre de méres ont d0 arréter de travailler ou réduire leur temps de travail suite au handicap d'un
de leurs enfants. Leur vie sociale est également fortement impactée. Le soutien regu ou pas dans
la prise en charge du handicap peut moduler I'effort de care nécessaire : soutien de la part des
institutions (quel temps scolaire par exemple, prise en charge a temps partiel ou a temps plein), de
la part des proches (par exemple garderie par les grands-parents, les oncles et tantes, des amis ou
voisins), accés a des modes de garde extra-familiaux dans la petite enfance.

La division du travail dans le couple influe évidemment sur le travail a fournir par les méres. Certains
couples ont organisé les temps de travail des deux parents de maniére a pouvoir travailler tous les
deux et garder I'enfant eux-mémes. Avec par exemple un travail de jour pour la mére, éventuellement
a temps partiel et un travail de nuit pour le pere. Le pére peut étre parti dans certains cas, dans
d'autres il est présent, apporte des revenus mais aide peu au quotidien. Enfin certains péres sont
plus engagés, y compris dans des soins quotidiens.

Certains parcours paraissent plus difficiles que d'autres. En particulier, les problémes de
comportement, agressivité envers les autres ou envers soi-méme, désinhibitions, semblent produire
les parcours les plus heurtés. Ces comportements peuvent amener a une exclusion des institutions
et pésent sur le quotidien des proches. Il peut y avoir besoin d'une surveillance continuelle, une
agressivité ou une opposition du jeune. Dans ces parcours les exclusions ou échecs de prise en
charge sont plus fréquents et la recherche d'une solution institutionnelle plus longue, difficile et
incertaine. Le désespoir des parents, en particulier des méres, est marqué.

« Moi je vous cache pas, c'est un moment donné, j'avais pas de perspective et j'ai eu les
idées vraiment trés sombres. C'est parce qu'il y avait encore les 2 grands. Sinon je... »
(entretien avec la mére de Thierry, juillet 2023)

« Non, véritablement, et il y a pas si longtemps, j'avais franchement envie de me foutre en
l'air. Parce que je vois pas de perspective et que la j'ai officiellement la nationalité
absurdistan. » (entretien avec la mére de Aliki, avril 2023)

Ces deux meéres, et d'autres de notre échantillon mentionnent des idées suicidaires. D'autres
évoquent au moins des périodes d'épuisement, de désespoir, voire de peur de I'agressivité de leur
enfant envers elles. C'est particuliérement le cas a la fin de I'adolescence ou dans des périodes
« sans solution » d'accompagnement institutionnel.
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5. L’ACCUEIL BELGE

5.1 Les établissements belges sont des institutions

Les « lignes directrices pour la désinstitutionnalisation, y compris dans les situations d’'urgence »
donnent une définition de ce que le comité des droits des personnes handicapées de I'ONU
considere comme des institutions (Comité des droits des personnes handicapées, 2022) :

Les institutions présentent certaines caractéristiques communes :

o clles imposent a leurs résidents de partager les services de plusieurs assistants et ne
leur laissent guére, voire pas du tout, la possibilité de choisir ces personnes ;

e clles contribuent a lisolement et a la ségrégation des personnes handicapées, au
détriment de leur autonomie de vie et de leur inclusion dans la société ;

o elles privent les personnes handicapées de la possibilité de décider par elles-mémes
dans la vie de tous les jours ;

o elles les empéchent de choisir les personnes avec qui elles vivent ;

e elles leur imposent une routine stricte, qui ne tient pas compte de leur volonté ni de
leurs préférences ;

o celles font participer un groupe de personnes, placé sous une certaine autorité, a des
activités identiques en un méme lieu ;

¢ clles ont une approche paternaliste de la prestation de services ;
e celles encadrent les conditions de vie ;

o elles se caractérisent aussi par un nombre disproportionné de personnes
handicapées vivant dans le méme environnement.?®

Le comité précise en outre que « I'absence, la modification ou la suppression d’'un ou de plusieurs
de ses éléments constitutifs ne peut étre invoquée pour qualifier une institution de lieu permettant
linclusion dans la société. » Ces caractéristiques appuient la position du comité selon laquelle
« linstitutionnalisation est contraire au droit des personnes handicapées a I'autonomie de vie et a
l'inclusion dans la société ».

Nous citons cette définition sans reprendre tout I'argumentaire du comité, car elle peut aider a penser
les efforts et les limites des organisations belges. Entrer dans un établissement comme le Verger
ou le chateau de Viel, c'est entrer dans une organisation collective avec ses contraintes, ses régles
de fonctionnement et parfois d'organisation des soins. Au chateau de Viel, en particulier, les soins
(toilette, mais aussi kiné) contraignent fortement I'organisation des journées. Mais le Verger n'est
pas exempt de regles avec des heures de lever assez strictes, liées aux horaires des navettes vers
les ateliers, ou, par exemple, des régles d'hygiéne comme celle de prendre deux douches par jour.
Le projet pédagogique détaille des journées types dans chaque foyer (qui laisse aussi la place a des
activités libres).

Entrer dans un établissement comme le Verger ou le chateau de Viel comme résident, c'est aussi
étre amené a vivre avec des pairs. Mais vivre avec des pairs n'est pas forcément former une
communauté. La question de ce qui « fait groupe » n'est pas toujours évidente. Au chateau de Viel,
il y a parfois peu d'interactions entre les membres du groupe, et souvent plus de rapport avec des
professionnels qu'avec des pairs. Au Verger, ou les résidents sont plus autonomes, il y a plus
d'interactions dans les groupes, qui sont plus électifs.

La vie dans les établissements belges, comme dans les établissements frangais est donc bien une
vie en institution. Mais les établissements belges observés font des efforts importants pour
aménager ces contraintes, en redonnant des marges de manceuvres et des possibilités de choix
aux résidents.

ZLa liste est du texte officiel, nous I'avons formaté sous forme de liste & puces pour plus de lisibilité.
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5.2 Organiser la souplesse de l'accueil
a) Indistinction des taches

Dans les différents établissements ou nous avons pu mener des observations, il n’est pas toujours
évident d’identifier les réles des professionnels présents. Le personnel de service, en cuisine, ou de
nettoyage est relativement plus en retrait. Mais parfois entre éducateurs spécialisés de grades
différents?®, professionnels paramédicaux ou de soin, les différences de pratique ne sont pas
flagrantes au quotidien. Par exemple, des eéducateurs font les changes de personnes
polyhandicapées au chateau de Viel, débouchent des toilettes a la Boussole. Un chef de service
range toute la vaisselle aux Projets Grignon. Une cheffe de service, qui a un diplome d’infirmiére,
réalise une injection alors que l'infirmiére est absente a Viel. Une logopéde, une psychologue ou
une kiné donnent a manger a certains résidents a Viel et une art-thérapeute y est employée comme
éducatrice.

Autrement dit, ces professionnels ne refusent pas d’accomplir des taches simples mais parfois
désagréables, le « sale boulot » (Hughes, 1996), en dehors de leur fiche de poste, et se montrent
proches des résidents. Pourtant ces structures sont relativement importantes, avec beaucoup de
personnel, ce qui pourrait amener a des hiérarchies assez structurées.

Cette indistinction ou polyvalence des taches est parfois mise en avant par les responsables
d’établissements. Elle peut aussi étre quelque peu nuancée. Voici par exemple un échange lors
d’'une observation :

Interrogée sur le fait que tout le monde « fasse un peu tout » malgré des différences de
qualification et de salaire, la directrice adjointe répond que par exemple la psychologue peut
aider a table mais ce sera dans le but de mieux comprendre les interactions du groupe, ou
de mieux observer une personne pour qui elle est sollicitte. De méme, elle dit : « s'il faut
passer le balai, je passe le balai. » Mais si elle passe le balai tout le temps, ¢ca va poser
probléeme. D'une part, elle a d'autres taches, d'autre part, ajoute-t-elle en riant, elle n'est pas
sUre que les dames de service soient trés d'accord. (Extrait d'observation, Projets Grignon,
octobre 2019)

Une cheffe de service du méme établissement m'explique en entretien demander la méme chose
au quotidien, mais sera plus soutenante sur la rédaction de projets individuels pour les éducateurs :

Cheffe de service : Pour nous, aides-soignantes, éduc A2, éduc A1, ils font tous le méme
métier. Donc moi je dis éduc pour tout le monde. D'ailleurs, quand on fait des entretiens
d'embauche, j'explique aux aides-soignantes [que] ce que je vais leur demander, c'est des
activités, c'est toute cette partie sociale vers I'extérieur, bien sir aprés les soins du matin,
mais c'est pas notre majeure partie du travail les soins, c'est les activités.

Mais du coup... J'ai souvent entendu ¢a en Belgique. Disons que les gens font un peu tout,
etc. C'est un peu la discussion qu'on avait I'autre jour, mais le probleme c'est qu'ils ne sont
pas payés pareil non plus. Le salaire d'éduc A1,A2.

Cheffe de service : Non, mais je ne vais pas forcément leur demander la méme chose non
plus. [...] [Par exemple] on fait des projets individuels des résidents tous les ans, on revoit
les projets de chacun. Si c'est une éduc A1, elle ne va pas me rendre un projet pédagogique
baclé. Elle va me rendre un projet pédagogique complet ou moi, j'ai trés peu d'interventions
a y apporter [...]. L'aide-soignante ou I'éducatrice A2 qui va faire le projet individuel du
résident, je revois ¢a avec elle, je retravaille ¢a avec elle et je vais pas serrer parce que c'est
pas son job. [...] L'éducatrice A1, je vais aussi lui demander de mettre des projets d'activités
en place. [...] Je vais dire aide-soignante ou éducateur [A2] sont plus suiveurs de ces projets.
(Entretien avec une cheffe de service, Projets Grignon, décembre 2019)

Une autre maniére de considérer cette relative indistinction des taches et de I'envisager comme une
polyvalence de I'accueil, qui peut se traduire a plusieurs niveaux.

*6Suivant les diplémes obtenus : A2 pour fin d'études secondaires, A1 pour une formation de trois ans d'études
supérieures.
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b) Etre polyvalent pour s'adapter aux personnes

On a coutume de dire justement que I'éducateur, quelque part, c'est une espéce de couteau
suisse. [...] C'est quoi éducateur ? C'est quoi notre travail ? Notre travail c'est faire tout. [...]
On est une espéce de généraliste et on sait un peu tout faire. (Entretien avec un chef d'unité,
le Verger, janvier 2020)

Les professionnels croisés, comme ce chef d'unité, insistent souvent sur la diversité de leurs taches,
ce qui permet de s'adapter aux différents besoins des personnes. Cette polyvalence peut porter sur
les activités mais elle est particulierement importante concernant les différents soins du corps :
toilette bien sar, mais aussi coiffure, soins des ongles, rasage, brossage de dents ... Ici il faut tenir
compte de ce que la personne peut faire elle-méme, accepte qu'on lui fasse, ce que les parents ou
l'institution souhaitent. Avec parfois un partage des taches entre professionnels et parents, comme
pour Roméo, un jeune homme autiste supportant mal le rasage. Les éducateurs et la famille se sont
mis d'accord pour un rasage laissant un « bouc » sur le menton et les levres du jeune homme. La
meére de son cbté, dont Roméo accepte plus les gestes prés du visage, rase ce bouc quand il rentre
en famille. Difficile en 'occurrence de savoir l'avis du jeune homme.

Un autre exemple, revenant fréquemment en entretien, est le fait qu'une éducatrice ait effectué une
formation de pédicure pour pouvoir prendre soin des ongles de pieds des résidents. Cette opération
est impossible seul pour la plupart des résidents du Verger et pergue comme compliquée par
certains parents ou éducateurs, qui ont peur de blesser la personne. Cette formation et ce service
sont présentés comme illustrant les qualités de cette jeune femme et de l'institution.

Cette « adaptation par la formation » est frequemment mentionnée par les parents, qui citent par
exemple des formations sur 'autisme ou les soins palliatifs. Souvent ces exemples sont teintés de
critiques envers une supposée raideur francaise :

Je peux méme vous citer aussi un cas, y a un petit monsieur qui est décédé maintenant, qui
était au Verger, il était agé, il avait quatre-vingts ans [...]. J'aimais bien discuter avec lui et ce
monsieur-1a, bah, il a bien diminué et il y a un éduc qui s'appelle Jean-Pierre [...] qui l'avait
aidé pour aller aux toilettes et puis bah ils se sont cassés la figure tous les deux. [...] Et bon
finalement, il a réussi a se remettre sur pied et Jean-Pierre a demandé a avoir une formation
pour pouvoir justement mobiliser les gens comme ¢a. Et il nous racontait ¢a en rigolant. Je
peux vous dire qu'en France bah les syndicats auraient peut-étre pris I'affaire en main, « donc
c'est pas normal. Les vieux faut les dégager. » Enfin, je pense que ¢a se passe comme ¢a,
vous voyez ? (Entretien avec la mére de Julien, mai 2023)

Ici la critique porte sur une supposé rigidité des syndicats et des réles, sur fond de crainte autour de
la prise en charge de la vieillesse et de la fin de vie — inquiétudes souvent mentionnées.

c) Des établissements capables d'évolution

Comme on I'a vu, les agréments belges sont souples, en termes de déficiences prises en charge ou
de lourdeur du handicap. Cette souplesse explique en partie les grandes capacités d'évolution dont
font preuve les établissements visités dans leur organisation. Le Verger, au cours de son histoire,
s'est ouvert a la mixité et aux couples, a ouvert un centre médical, des appartements supervisés, un
premier foyer plus médicalisé puis un deuxiéme et comme nous allons le voir, un projet particulier
pour les personnes « en perte de repéres », la Boussole. Au chateau de Viel, le changement de
statut de foyer pour jeunes en amendement Creton a une structure MAS marque I'évolution d'un
accueil ne concernant initialement que des jeunes a un accueil pour jeunes et adultes. Enfin les
Projets Grignon, initialement « Institut Grignon » ont depuis une vingtaine d'années entamé une
restructuration importante passant d'une grande institution « a l'ancienne », trés centralisée, a une
organisation en foyers de plus petite taille.

Ces établissements font montre d'une grande fluidité dans I'organisation des groupes de résidents.
Ici, un extrait d'observation au chateau de Viel permettra de préciser certains enjeux. Lors d’'une
précédente observation, il y avait en journée 7 groupes accueillant de 6 a 8 résidents environ, avec
un éducateur. lls avaient chacun une piéce méme si les circulations entre les piéces étaient
fréquentes. Lors de cette nouvelle observation, les groupes ont été ramenés a 3 :
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Quatre personnes sont arrivées d'autres unités de |'établissement. Il y a eu quelques départs
vers des MAS francaises. Plus 'ouverture de nouveaux batiments. Tout cela a amené a
recomposer les groupes.

Les groupes ont plus ou moins des identités différentes, méme s'il y a des exceptions, des
personnes qui rentrent moins dans cette définition. Le groupe des Flammeéches est le plus
calme, avec des personnes trés dépendantes et assez peu mobiles. Cela implique aussi
beaucoup de manutention, pour les différents transferts notamment. Certains membres de
ce groupe nécessitent beaucoup d'attention (fausses routes, crises d'épilepsie). Le groupe
des Navigateurs est le plus remuant, avec des « gargons qui ont besoin de bouger », qu'on
va faire sortir quand on peut, pour se dépenser. Le groupe des Papillons est plus difficile a
définir. Il est dans un petit batiment de plain-pied, ou une grande salle donne accés a une
petite cour cléturée, qui permet de laisser certains résidents aller dehors sans trop de
surveillance. C'est un compromis par rapport au groupe des Navigateurs qui sort davantage,
mais toujours avec une surveillance. Le groupe des Papillons recueille aussi des résidents
qui ne pourraient pas étre dans les deux autres groupes. Par exemple il y a quelqu'un qui
aurait besoin d'étre souvent dehors, mais qui se dispute avec un membre du groupe des
Navigateurs. Dans le groupe des Papillons, cette personne peut aller dans la cour sans trop
de probleme.(Note d'observation, chateau de Viel, octobre 2019)

On le voit ces regroupements se font sur la base de besoins d'accompagnement ou d'activité, mais
aussi en fonction des locaux disponibles et des incompatibilités d'humeur. lls peuvent parfois étre
différents pour les activités de journée et pour I'hébergement le soir :

Certains résidents du groupe des Navigateurs qui sont dans un nouveau batiment continuent
a dormir dans le chateau. Ce choix complique I'organisation des déplacements et de la
toilette mais a permis de séparer la nuit Gérard et Cinese. Ces deux résidents déambulent
la nuit, avaient tendance a se disputer, perturbant le sommeil des autres et générant du stress
pour les éducateurs. Gérard dort maintenant dans le nouveau batiment et Cinese dans le
chateau. Une surveillante de nuit a été embauchée, nécessitant un budget supplémentaire,
mais avec un gain en confort appréciable. (Note d'observation, chateau de Viel, octobre
2019)

Les raisons de réaménager les groupes sont donc diverses : ouverture de nouveaux locaux, conflits
entre personnes, contraintes d'organisation (par exemple entre externes et internes ou par rapport
a la surveillance de I'nébergement au chateau de Viel), mais aussi départs ou décés et adaptation
au besoin des personnes.

d) L'expérience de la Boussole

Au Verger, I'ouverture du site de la Boussole ou nous avons mené la plupart de nos observations a
un caractére spécifique par rapport aux autres sites de I'établissement. Le projet comportait trois
foyers :

— le foyer de la Boussole proprement dit, pour une vingtaine de personnes dont 3 couples, pour
des personnes « en perte de repéres » ;

— le foyer du Levant, pour 5 personnes dont un couple, pour des personnes un peu plus
autonomes ;

— larésidence du Ponant, pour 4 couples, pour les résidents les plus autonomes.

Soit une trentaine de places pour une structure qui au moment de I'ouverture, en 2012, comptait
environ 170 résidents. L'ouverture de ces places a fait I'objet de concertations avec les résidents
comme l'explique le projet pédagogique du Verger de 2012 :

Durant le mois de novembre 2011, le directeur, le sous-directeur et la responsable
pédagogique sont passés dans les différents foyers du Verger. En effet, il est de coutume
d’informer chaque résident sur les projets en cours et de lui proposer de réfléchir a son avenir,
a ses désirs et aux possibilités qui s’offrent a lui. En effet, la création d’'un nouveau lieu de
vie entraine des déménagements mais aussi l'arrivée de nouveaux résidents. Apres les
explications concernant les foyers de la Boussole, avec un support photos, nous avons aussi
expliqué le nouveau projet prévu pour les personnes vieillissantes au sein du foyer de la
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Pergola. De méme, les possibilités qui s’ouvraient pour les couples en demande de partager
le méme toit.

Chacun a alors pu s’exprimer. [...] Il leur a bien été précisé qu’en fin de rencontre, chacun
recevrait un formulaire ou il pourrait exprimer son choix. Soit rester dans son foyer (ce qu'il
etait important et rassurant de préciser), soit aller vivre a la Boussole, dans I'un des trois
projets, soit aller dans un autre foyer du Verger. (Projet pédagogique du Verger, 2012)

Le foyer de la Boussole est présenté comme un foyer a destination des personnes « en perte de
repéres », pour qui notamment les changements, les déplacements entre hébergement, atelier, lieux
de restauration sont problématiques. Il propose ces différents services sur un méme lieu. Mais il va
aussi concerner des personnes souhaitant faire I'essai d'une vie en couple, et parfois des personnes
qui ont besoin d'un environnement plus calme, de maniére ponctuelle ou plus durable. Certains des
résidents vont ainsi quand méme aux ateliers de jour ou aux clubs de loisirs sur les autres sites,
ponctuellement ou régulierement. La situation inverse, de personnes hébergées ailleurs et
participant aux ateliers a la Boussole est aussi possible :

A l'inverse, il y a Antoine et Héloise je crois, qui viennent dans la journée a la Boussole ?

Psychologue 1 : Héloise vivait a la Boussole. Elle avait un projet différent, c’était une vie a
deux. Ce projet finalement n’a pas marché, donc elle a émis le souhait de revivre ici, a la
Draperie. Mais elle s’était investie au niveau des ateliers de la Boussole et a souhaité
continuer a y aller. Pour Antoine, il y a eu des moments plus difficiles, des moments méme
tres difficiles en atelier. Il avait pu aller passer quelques mois a la Boussole.

Psychologue 2 : On a senti un apaisement.

Psychologue 1 : On a senti un apaisement mais son souhait était de retourner vivre dans son
foyer et, par contre, de continuer a profiter des ateliers de la Boussole, ce qu’on a mis en
place. (Entretien avec deux psychologues du Verger, octobre 2019)

La composition de ce groupe est donc relativement fluide. Par ailleurs ce projet a été pensé deés le
départ en adaptant certaines régles en vigueur dans le reste de I'établissement. Outre I'organisation
des repas et les activités sur place, un exemple du quotidien nous a été donné par les professionnels
en observation :

Il y a au Verger une régle qui veut que quand on a fini son assiette, on reste a table jusqu'a
ce que tout le monde ait fini. Au début c'était aussi comme ¢a a la Boussole. Mais cette régle
a été abandonnée, les résidents comme nous l'avons constaté quittent la table quand ils ont
fini de manger. Au début quand ils étaient obligés de rester aprés avoir fini de manger,
certains résidents s'agitaient. L'équipe considérait que ce n'était pas tenable. Cet exemple
nous a été redonné plusieurs fois pour illustrer le caractére a part de la Boussole. Avec un
argument qui revient : pour des personnes non autistes rester a table est agréable, pour
discuter avec ses commensaux. Mais si on ne discute pas avec ses voisins, c'est ennuyeux,
¢a n'a pas de sens de rester. (Observation a la Boussole, novembre 2019)

Méme des régles appliquées en général a la Boussole peuvent le cas échéant étre adaptées pour
une personne en particulier. Par exemple, dans ce foyer qui organise aussi les activités de la journée
normalement les résidents n'ont pas le droit de regagner leur chambre avant la fin d'aprés-midi. Mais
pour Roméo, qui a parfois besoin de s'isoler et peut se montrer agressif, il y a une tolérance sur
l'accés a sa chambre dans I'aprés-midi.

Les autres foyers du site ont également pu connaitre des adaptations. Le fonctionnement du foyer
du Levant a montré que les personnes accueillies étaient moins autonomes qu'imaginé, et une plus
grande présence éducative a été mise en place. Le Ponant a été marqué par les décés successifs
de deux personnes formant un couple décrit comme trés autonome. Un couple un peu moins
autonome I'a remplacé, mais en aménageant la aussi plus de présence d'un éducateur.

Les établissements rencontrés mélangent donc fréquemment différents niveaux d'autonomie, ou
présente un nuancier de gestion de I'autonomie. La taille de ces structures permet des mouvements
internes, des essais et erreurs, une « mobilité horizontale », moins possibles a organiser dans une
petite structure.
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5.3 Le quotidien des résidents et son encadrement
a) Quelles activités ?

La vie en institution ne concerne pas que I'hébergement. Il y a également une dimension
occupationnelle, souvent désignée comme l'organisation d'« activités » ou d'ateliers. Les
établissements que nous avons observés ont une organisation assez différente a cet égard. Au
chateau de Viel, le soin peut occuper une grande partie du temps des résidents et des
professionnels : change et toilette, kinésithérapie, logopédie éventuellement. Le temps laissé libre
peut faire I'objet d'activités organisées comme une séance de dessin avec une art-thérapeute, un
atelier de musique (avec un musicothérapeute), un passage a la piscine (avec des
kinésithérapeutes). Certains vont travailler leur mobilité dans le parc du chateau avec des
ergothérapeutes. Comme on le voit dans ces exemples, la dimension de réadaptation n'est
finalement jamais loin, et l'organisation de ces activités fait aussi appel a des professionnels
particuliers. D'autres activités sont plus libres : une sortie dans le parc du chateau ou a I'extérieur,
des jeux sur place, feuilleter son album d'images préféré, regarder la télévision, sans que I'on sache
si les résidents la regarde vraiment — éventuellement ce sont juste des clips musicaux qui passent
en fond.

La situation est trés différente au Verger ou beaucoup de personnes sont plus autonomes, avec une
dimension de soin moins présente. Le Verger organise une trentaine d'ateliers et des clubs de loisir
en soirée. Ces ateliers vont d'activités plus éducatives (ou I'on va par exemple apprendre a s'habiller)
ou proches du soin (animées par des kinésithérapeutes), a des activités manuelles, artisanales ou
créatives. |l peut y avoir pour les plus autonomes des activités productives, sans atteindre le rythme
qui serait attendu dans le travail protégé. Voici par exemple ce que rapporte Julien en fin de journée :

Je lui demande ce qu'il fait au Verger. Il travaille a la Croisée dans le potager. Il m'explique
en détail le travail sur les chicons [endives], et sur d'autres Iégumes. Un autre intervient : « tu
as ramasseé des chicons, ou tu as dormi dans la paille ? ». Julien répond sans s'énerver qu'il
a travaillé et qu'il a dormi dans la paille. Je lui demande s'il n'a pas eu froid, il me répond que
non, qu'il a I'habitude. Ca n'a pas l'air de le perturber qu'on lui dise qu'il dorme dans la paille,
ce n'est pas génant de I'admettre, comme si c'était quelque chose de normal. (Observation
a la Boussole, novembre 2019)

Ces activités se font donc avec un rythme trés adapté aux personnes, loin de tout objectif de
rendement. Le fait d'étre dans une grande institution proposant un grand nombre d'ateliers permet
de changer d'atelier assez simplement et rapidement. Selon les entretiens avec les parents ou les
professionnels et résidents rencontrés en observation, la participation a tel ou tel atelier est
relativement stable.

Dans un des foyers des Projets Grignon la cheffe de service explique qu'il n'est pas possible
d'organiser une activité pour les résidents tous les jours :

Cheffe de service : On n’a pas les moyens suffisants pour accompagner en atelier tous les
jours, tout le monde.

Et quand on n'est pas en atelier... Ils font quoi ?

Certaines personnes regardent la télévision. Thérése est occupée avec des feuilles et des
crayons, c'est une de ses activités favorites. Julie fait des puzzles. C'est la personne qui est
en maison qui gére 'ambiance du groupe. [...] Vous allez voir quand vous serez dans les
maisons, qu’il y a des personnes qui sont a ne rien faire. Alors est-ce qu’elles s’ennuient ?
Pour certains, un environnement trop stimulant est générateur de stress. Pour certaines
personnes, on a méme des indications d’'un environnement hypo-stimulant parce que
certaines personnes ont déja baigné dans d’autres milieux ou trop d’activités pour elles
n’étaient pas bénéfiques. (Entretien avec une cheffe de service des Projets Grignon,
décembre 2019)

Difficile ici de faire la part des choses. Mais il parait fort probable que certaines personnes n'aient
pas forcément besoin de beaucoup d'activités, ou aient besoin d'un environnement calme.
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d) Enjeux de I'alimentation et commensalité

Autre question que nous voudrions aborder concernant la vie dans les institutions belges, celle des
repas et de l'alimentation. En effet, elle concentre plusieurs enjeux : que manger, comment, quel
part de la contrainte et du godt de la personne résidente ? Ces questions sont plus complexes qu'il
n'y parait quand certains peuvent avoir des contraintes alimentaires particuliéres, avoir des
problémes de déglutition, d'appétit et que la restauration est collective. Manger ensemble (la
commensalité) est un moment qui réunit les groupes, agréable ou chargé de tensions.

La question de la quantité est par exemple un sujet fréquent de conflit avec I'une des résidentes de
la Boussole, qui mange souvent trop peu aux yeux des éducateurs, et est trés sélective dans ce
gu'elle accepte de manger. La question de la quantité est également présente au chateau de Viel :

Claudia mange trés vite et vide son assiette en quelques secondes. Une tactique a été mise
en place avec elle. On lui donne deux demi-assiettes. Elle ne commence a manger son
assiette que quand on lui dit : « Bon appétit Claudia ! ». De cette maniére elle mange un peu
plus lentement, en tout cas en deux fois. Pour Arnaud, externe, la mére a demandé une
double ration. Les éducatrices trouvaient que ¢a faisait vraiment beaucoup, elles ont pris en
photo l'assiette pour montrer a la mére. Arnaud est pourtant bien arrivé au bout de son
assiette impressionnante. (Compte rendu d'observation au chateau de Viel, octobre 2019)

Dans ce dernier exemple, on voit qu'il y a une intervention parentale, pour un jeune homme sans
langage qui a tout juste 20 ans et qui, a I'époque, était externe. L'alimentation peut se compliquer
quand il y a des intolérances ou restrictions alimentaires.

Irina a la diéte la plus stricte. Elle a une phénylcétonurie, qui interdit un grand nombre
d’aliments. De plus, si elle consomme trop de phénylalanine, ce qui est visible dans des
prises de sang par exemple, son comportement change, elle devient plus agressive. Sa mére
fournissait le chateau de Viel avec des gaufres qu'on pouvait théoriquement lui donner. Mais
apparemment elles ont d0 aussi étre abandonnées car un ingrédient ne convenait pas. Elle
a une diéte peu appétissante, principalement a base de riz. Si elle n'a pas I'air de vouloir
piquer dans les assiettes des autres, sa consommation d'eau doit étre contrélée en raison
d'une potomanie. Un jeune autiste du groupe des Papillons ne peut lui pas manger de gluten
(choix familial ou décision médicale). Mais il mange rapidement et a tendance a piquer des
miettes de pain ou d'autres aliments qui trainent sur les tables juste aprés le repas. Cela fait
donc l'objet d'une surveillance particuliére. Il mange seul, a I'écart des autres tables. (Compte
rendu d'observation au chéateau de Viel, octobre 2019)

La question de la surveillance est ici centrale, le caractére collectif du repas permettant
éventuellement d'accéder a des aliments interdits. Il y a donc aussi un enjeu sécuritaire a
I'alimentation. On voit parfois des ergothérapeutes, des logopédes ou des kinésithérapeutes aider a
la prise de repas pour certaines personnes. Il y a deux raisons a cela. Cela leur a parfois été
expressément demandé : il peut y avoir une crainte de fausses routes sur lesquelles ces
professionnels seront plus a méme d'intervenir en urgence. Mais dans certaines unités, faire manger
les résidents est aussi en pratique un travail important pour lequel il faut beaucoup de personnels

en méme temps.

Enfin le repas peut aussi avoir une dimension éducative. Les résidents sont alors tous ensemble
sous le regard des éducateurs. Au chateau de Viel, ou les personnes sont trés dépendantes, cela
peut étre un des moments ou l'autonomie des gestes peut étre encouragée :

Au chéateau de Viel, les moments des repas sont souvent visés dans les Projets d’Accueil
Individualisés (PAI). Par exemple, Noé doit mieux tenir son verre, Iréne doit manger avec la
cuillére. Il y a donc, au moins pour certains résidents au moment du repas, une attention
particuliere, et une intention éducative impliquant un ton et des gestes plus directifs.

Irene mange dans un grand bol en plastique qu'elle tient d'une main, avec la cuillére dans
I'autre main. Mais elle est taquine. Elle commence avec sa cuillére puis met toute la main
dedans, geste qu'on voulait éviter. Elle éclate de rire, se fait un peu gronder, rit encore plus...
(Observation au chateau de Viel, octobre 2019)
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On le voit I'alimentation est bien ici une alimentation « en institution » si I'on se référe aux critéres
du comité de 'ONU. Ce moment collectif est traversé de questions sanitaires, voire sécuritaires. Et
méme peut-étre d'une dose d'autorité sur la question de la quantité et de la composition de I'assiette.
Les souhaits des uns et des autres sont parfois divergents : doit-on laisser quelqu'un manger un
aliment qui lui sera néfaste ou dont la simple tentative d'ingestion est potentiellement mortelle ?
Faut-il envisager la pose d'une sonde gastrique ? De maniére moins tragique, doit-on rester a table
quand on a fini de manger ? Il semble que dans les organisations observées, les différentes parties
ont leur mot a dire et que, méme si la liberté des résidents est parfois contrainte, ils gardent une
capacité d'influence sur le déroulement du repas.

c) Relations affectives

Spécificité du Verger, qui accueille des hommes et des femmes avec un certain degré d'autonomie,
la prise en compte et en charge des relations affectives et sexuelles. L'ouverture a la mixité en 1996
s'est en effet accompagnée d'une réflexion sur le couple (hétérosexuel principalement) et la
sexualité. Assez rapidement a été mis en place un « programme d'éducation relationnelle et
affective », formation adaptée aux différents degrés de compréhension des personnes. Ce
programme comporte une dimension de groupe, toujours mixte, mais aussi I'accompagnement de
couples. Les couples ont une personne référente, distincte de la personne référente de chaque
membre du couple.

Certains couples existant depuis plusieurs années peuvent demander une « cérémonie de
reconnaissance ». ll s'agit d'un événement festif et symbolique, réunissant famille et amis. Le couple
est célébré ; direction, référent et familles lisent des textes a I'nonneur de chacune des personnes
et du couple. Il n'y a a notre connaissance pas eu de mariage formel et, selon la direction, il n'y a
pas de demande en ce sens?’.

La possibilité d'établir des relations affectives ou sexuelles est bien accueillie par les parents
rencontrés. Certains parents connaissent bien le compagnon ou la compagne de leur enfant et ses
parents. S'il peut y avoir des moments ou le couple est cétoyé ensemble, avec par exemple une
sortie au restaurant, I'accueil le week-end d'un couple de personnes handicapées semble compliqué
a la plupart des parents. Les retours en famille se font donc en général seul, méme si la vie de
couple espace aussi parfois ces retours.

Mais il y a beaucoup moins de femmes que d'hommes au Verger et les parents de jeunes hommes
hétérosexuels évoquent aussi des frustrations de leurs fils qui ne trouvent pas de partenaire. Selon
les parents ces relations vont de relations « platoniques », peu physiques a des relations ou la
sexualité est présente et assumée. Les relations homosexuelles ou bisexuelles sont peu évoquées
pour les résidents.

Les couples identifiés bénéficient de possibilités de se retrouver de différentes maniéres. Le projet
d'établissement indique qu'« un endroit, I'espace N., a été pensé et prévu pour les personnes qui
n’ont pas de chambre individuelle et qui souhaitent donc se rencontrer a I'abri du regard. » Mais ils
peuvent aussi faire I'essai d'une vie en commun. L'organisation de I'hébergement peut permettre de
se mettre en ménage, de se séparer, voire d'abandonner un projet de vie commune tout en restant
un couple. Cela implique une certaine gymnastique du coté de I'hébergement comme I'expliquent
les deux psychologues du Verger :

Ca veut dire qu’il faut une certaine souplesse de I'organisation pour pouvoir dire oui ou non,
on essaye, on réorganise.

Psychologue 2 : Ce qui fait qu'au [foyer du] Fanal actuellement, il n'y a plus de couples. Il 'y
a un couple qui a pris son envol vers plus d’autonomie. Un autre couple qui ne vit plus
ensemble.

Psychologue 1 : Parce que la vie a deux était vraiment insupportable émotionnellement, mais
ils sont restés ensemble, mais juste dans des endroits différents maintenant. Et c'est
beaucoup plus serein, et ils peuvent le reconnaitre tous les deux.

?7)| est probable que le mariage pose différents problémes administratifs. Pendant longtemps la conjugalisation de I'AAH
ou des allocations belges entrainait une baisse de ressource pour les couples mariés. Un mariage entre résidents belge
et francais ferait probablement entrer dans un no man's land juridique.
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Psychologue 2 : Il y a d’autres couples, je pense a Raimond et Marie-Thérése, ils ont vécu
aussi au Fanal plusieurs années. Et chaque partenaire s’est rendu compte que ¢a devenait
trop compliqué, il y avait d’énormes tensions, qu’ils s’aimaient mais que c’était pas ce qui
leur convenait. Mais ils ont fait cet essai. Le fait aussi de permettre de vivre des choses,
comme nous, on essaierait, ga permet aussi de les faire évoluer parce que, aujourd'hui, il y
a pas cette frustration non plus. Par rapport... En tout cas je pense a ce couple, ils sont
heureux de se retrouver. On ne propose plus, ils ne demandent plus de vivre ensemble. Les
petits moments de rencontre sont ce qui leur convient.

Ce qui permet ¢a aussi, c'est quand méme qu’il y a de la place, du choix pour bouger, s'il y
avait que la ...

Psychologue 2 : Oui, c'est certain.

Psychologue 1 : 1l y a du choix pour bouger, en méme temps les places sont prises. Il y a
quand méme un sacré job de réflexion pour pouvoir contenter tout le monde, et de se dire :
le déménagement aura quand méme lieu. C’est facile de dire : « ben non, c'est comme ¢a,
on touche plus a rien ».

Psychologue 2 : Mais effectivement, I'infrastructure permet de bouger. Si vous avez un foyer
de 20 personnes... [...] Nous, on a quand méme cette possibilité parce que c'est grand, parce
qu’il y a de nombreux projets différents, et de jouer sur cette souplesse. (Entretien avec deux
psychologues du Verger, octobre 2019)

La prise en compte des relations affectives est donc marquée par une certaine souplesse. Mais ces
relations sont bordées par certaines limites. Il y a tout d'abord l'interdiction des relations affectives
avec les membres du personnel. Les éducateurs et éducatrices sont ici en premiére ligne, comme
figure de référence. En entretien avec les parents, I'attirance voire les sentiments amoureux pour le
personnel sont surtout évoqués pour les hommes (et au moins pour une jeune femme). Ici comme
dans d'autre domaines de la vie sociale, il va échoir aux femmes, éducatrices en I'occurrence, de
« faire le tri » dans le comportement des hommes. Voici un exemple cité en entretien, par la mére
d'un jeune homme trisomique :

Et puis j'ai vu un trisomique, un monsieur, un adulte trisomique - d'ailleurs qui avait le pantalon
qui lui tombait un petit peu, enfin bon, voila - qui s'est approché de Carine en fait, [I'éducatrice]
qui me faisait visiter I'établissement, puis qui lui a fait une grosse embrassade. J'ai dit a
Carine : « Mais vous acceptez en fait ca les embrassades comme c¢a, les petits
calins ? » Elle me dit : « Ca dépend. Parce que y en a, on va accepter, d'autres on va pas
accepter parce que... »

C'est plus ambigu quoi, ouais.

Mais elle dit:« De lui, oui, je I'accepte parce que je sais que c'est vraiment amical. »
(Entretien avec la mére de Titouan, juin 2023)

En I'occurrence cette mére était rassurée que son fils puisse faire lui aussi des calins. Mais d'autres
parents exprimaient de l'inquiétude par rapport a des jeunes éducatrices qui seraient moins capables
de mettre des limites?.

La prévention des agressions sexuelles entre résidents est une autre préoccupation. La formation
proposée est un des éléments de la réponse. Dans une situation, on m'a rapporté le changement
de foyer d'un homme, qui regagnant en autonomie suite a un changement de médication,
commencait a étre trop entreprenant avec les femmes de sa résidence, assez vulnérables. Il a été
replacé dans un autre foyer ou les femmes, plus autonomes, sont plus a méme de se défendre et le
probléme a semble-t-il été résolu. A noter que si les foyers sont mixtes, & la Boussole, les chambres
des hommes et des femmes célibataires ne sont pas au méme étage.

Autre limite, la parentalité. Le Verger a fait le choix de ne pas accompagner de désir de grossesse
en son sein. Cela implique notamment que les résidentes ont une contraception obligatoire. Certains

Poser des limites semble faire partie de I'apprentissage des éducatrices en particulier. Lors de nos observations dans
une autre institution, une trés jeune stagiaire, lycéenne, assez choquée, a fait part a I'équipe qu'un jeune résident, sans
langage mais capable d'interaction lui avait touché la poitrine.
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parents ont évoqué le désir d'enfant de leur enfant ou du partenaire de leur enfant, mais en le
considérant plus comme une chimére qu'autre chose.

5.4 Une grande liberté de choix et ses limites

Lors de « verticalisations », ou le corps est maintenu a la verticale, et trés entravé, j'ai
plusieurs fois vu Iréne pleurer, voire beaucoup pleurer. Ca doit lui faire mal, elle s'ennuie.
Elle mord des bouts de sa coque. La mousse synthétique se décompose, elle en arrive a
avoir des morceaux dans sa bouche. Il n'est pas certain qu'elle arrive a recracher seule. En
tout cas, on lui extrait de la bouche dés que c'est repéré. Les gestes sont un peu brusques
mais peut-étre n'y a-t-il pas vraiment moyen de faire autrement. (Observation au chateau de
Viel, octobre 2019)

Qu'impose-ton a des résidents majeurs ? Quelle part de choix leur est laissé, en particulier les choix
plus problématiques comme celui de ne rien faire, de refuser certaines activités ou injonctions ?
Quel choix entre laisser faire, ou laisser ne rien faire, et contraintes liées a un fonctionnement collectif
ou a des exigences médicales ou préventives ? Laisser ne rien faire, c'est parfois sous-stimuler la
personne, ce qui peut entrainer des régressions, la perte de certains acquis, ou la non-progression.
Et éventuellement perturber I'activité du groupe si une partie ne fait rien. A l'inverse jusqu'ou peut-
on imposer la vie et l'avis de l'institution ? Interrogée sur ces questions, la cheffe de service du
chateau de Viel avance les éléments suivants lors d'un entretien informel :

La cheffe de service explique que I'idée est de respecter le rythme de chacun. Elle évoque a
ce moment-la l'idée que ces jeunes ne vont pas retourner a la maison et vont finir leur vie en
institution, donc il faut les laisser tranquille aussi. La ou on ne laisse pas de choix, c'est pour
toutes les activités thérapeutiques. On ne peut pas abandonner le kiné, par exemple. Ces
actes sont liés a une prescription médicale, ce n'est donc pas au bon vouloir de l'institution,
du résident, ou de la famille. Ca va étre difficile pour certains résidents et donc
éventuellement I'objet de discussions.

Par exemple, lors d'observation de réunion, le kinésithérapeute, un des rares hommes de
I'équipe, accusait les éducatrices de trop suppléer les résidents. Les résidents sont
paresseux, et aident moins qu'ils ne pourraient pour les manutentions etc. (Observation au
chéateau de Viel, octobre 2019)

Les établissements se retrouvent au carrefour de plusieurs exigences et attentes : les contraintes
d'une organisation collective, l'organisation des différentes activitéss de care et d'activités
occupationnelles, les attentes des résidents, celle des parents.

Dans les différents domaines que nous avons exposés, les établissements belges observés font
montre d'une grande créativité et inventivité pour aménager « la plus grande liberté de choix dans
le cadre d'une institution », par une souplesse dans l'organisation et une volonté d'adaptation des
accompagnements aux attentes et besoins des résidents. Cet état d'esprit n'évite pas toutes les
frictions possibles mais semble permettre une relative sérénité dans les échanges.

CONCLUSION

Pour avoir [lamendement Creton], il faut justifier d'avoir fait des démarches, et en principe
justifier par des refus. Ce qui est hyper fréquent. Généralement nos jeunes qui vont faire
des essais dans les MAS... [...] on a vraiment beaucoup de troubles du comportement,
donc c'est rare qu'on ait des essais en France ou derriére, on a une place. On a eu le cas
par exemple pour Léonie, le fait qu'elle puisse crier et qu'elle puisse passer de mauvaises
nuits, c'était un frein a son entrée en MAS. Donc elle a été refusée de deux MAS I'an
passé. Parce qu'il y avait ces cris. Et elle a été refusée d'une MAS il y a 2 ans parce qu'il
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n'y avait pas de kinésithérapeute sur place alors qu'elle nécessite une kinésithérapie
quotidienne. (Entretien avec la cheffe de service, chateau de Viel, octobre 2019)

Plus d'une fois, j'ai dit ¢a suffit, j'en peux plus, on se prend un arbre toutes les deux et ce
sera fini. Donc je sais que si un jour on devait me dire pour récupérer Rosine, le lendemain,
je suis plus 13, c'est clair. Je serais incapable, incapable de tenir 8 jours avec Rosine, pas
possible. (Entretien avec la mere de Rosine, juin 2023)

Les établissements belges accueillent des personnes aux situations difficiles, dans des conditions
qui sont satisfaisantes pour les familles, au moins dans les établissements observés. Mais pas
seulement, comme le montre 'enquéte statistique. Le rapport de I'"GAS (Dubosq, 2016), qui s'appuie
principalement sur une recherche du Cedias de 2012 (Fiacre et al., 2012), et le rapport du Groupe
de Travail n°4 « Prévention des départs non souhaités en Belgique » en vue de la conférence
nationale du Handicap?®® de 2020 (Christophe et Dupont-Coppin, 2019, p 12-15) récapitulaient un
certain nombre de raisons identifiées de départs en Belgique :

— les échanges frontaliers, principalement pour le département du Nord,

— le manque de place, principalement en lle-de-France,

— I'échec de placement en France,

— un effet de filiere via certains établissements psychiatriques ou associations tutélaires qui

iraient chercher directement des solutions en Belgique,
— I'épuisement des aidants,
— la qualité de I'accueil en Belgique®.

Notre recherche corrobore ces résultats et donnent des indications sur ce qui peut faire le succes
des établissements belges.

Ce qui frappe dans les discours des parents comme dans les réponses au questionnaire, c’est a
quel point les parcours sont rythmés par les prises en charge institutionnelles plus que par un choix
d'études, de travail, de partenaire. Ces parcours sont donc tributaires de la disponibilité¢ et de
I'adéquation des institutions. Chaque transition est potentiellement source de difficultés, et la tension
parait la plus forte au passage a I'dge adulte. Une grande force des établissements rencontrés est
de pouvoir s’adapter a des besoins trés différents. Cette adaptation est rendue possible par plusieurs
facteurs. Ces établissements jouent sur une fluidité des catégories, qui ne serait pas possible en
France — et que le moratoire rend plus difficile. Les professionnels se voient comme polyvalents, au
profit des résidents. Enfin et de maniére contre-intuitive, la grande taille de ces établissements
composeés de différentes unités est précisément ce qui permet une « mobilité horizontale » au sein
des différents foyers ou ateliers. L’hébergement se fait plus ou moins en fonction de I'autonomie,
avec des essais de plus d’autonomie ou plus de calme ou de soin, selon les foyers.

Ce modele a aussi 'ambition d’accompagner jusqu’a la fin de vie. C’est un élément qui revient trés
régulierement dans les entretiens. Les parents ont souvent vécu des moments difficiles au passage
a I'adge adulte, avec des essais infructueux qui mettaient leur enfant en difficulté et un travail de care
important pour eux. lls appréhendent un changement d'établissement aprés les 60 ans de leur
enfant, alors qu’eux-mémes seraient trés agés voire décédés. lIs craignent que la charge ne retombe
sur leurs autres enfants ou que leur enfant handicapé ne se retrouve seul, contraint aprés de
nombreuses années de quitter un établissement qui leur convient. L’engagement des
établissements belges est 8 méme de les rassurer.

Cette perspective interroge, car c’est bien celle d’'une institutionnalisation a vie. Celle-la méme que
rejette avec force le comité des droits des personnes handicapées. De méme, on sent une limite
des « réponses domiciliaires », qui reposeraient in fine sur 'engagement des familles, et peut-étre
le burn-out des aidants.

Nous avons pu assister en tant qu'observateurs & une réunion de ce groupe de travail, sans y prendre la parole.

30 es conflits de méthode, notamment dans la prise en charge de l'autisme, sont finalement relativement peu évoqués par
les différents acteurs. Un argument souvent repris par I'Afresheb (Association pour les Francgais en situation de handicap
en Belgique) est que I'enseignement spécialisé belge dépend de I'équivalent de I'Education nationale et pas du ministére
de la Santé.
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LISTE DES SIGLES

AGW : Arrété du Gouvernement Wallon

APC : Autorisation de Prise en Charge

ARS : Agence Régionale de Santé

ASBL : Association Sans But Lucratif

Aviq : Agence pour une Vle de Qualité

Awiph : Agence Wallonne pour I'lntégration des Personnes Handicapées
CAT : Centre d’Aide par le Travail

CAMSP : Centre d’Action MédicoSociale Précoce

ESAT : Etablissements et Services d'accompagnement par le travail
FAM : Foyer d'Accueil Médicalisé

FV : Foyer de Vie

HdF : Hauts-de-France

IdF : lle-de-France

IME : Institut Médico-Educatif

IMP : Institut Médico-Pédagogique

IMPro : Institut Médico-PROfessionnel

MAS : Maison d'accueil spécialisé

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées

ONU : Organisation des Nations Unies

PAI : Projet d’Accueil Individualisé

SAFAE : Services résidentiels, d’accueil de jour et de soutien dans leur milieu de vie, pour personnes
en situation de handicap dont le financement et la décision de prise en charge sont assurés par une
autorité publique étrangére

SESSAD :Service d'Education Spéciale et de Soins & Domicile
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ANNEXE 1 : LETTRE AUX PARENTS ET QUESTIONNAIRE

LECOLE
S HAUTES

L

I =2 s
BRUXELLES
SOCIALES

Paris, le XXXX

Madame, Monsieur,

Nous vous contactons en tant que proche ou responsable légal d'une personne accucillic en
Bclglque dans un ¢tablissement ou service pour personnes handlcapces Nous sommes sociologues,
a I'Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales a Paris et a I'Université Saint-Louis & Bruxelles.

Nous nous intéressons au parcours des personnes accueillies et de leurs proches, aux difficultés
qu’elles ont rencontrées, a leurs motifs de satisfaction et d’insatisfaction, a leurs attentes... Il nous
parait en effet important d’éclairer les décideurs publics en nous appuyant directement sur
I’expérience et le point de vue des personnes concernées. Le Verger [resp. le Prieuré] a accepté de
vous transmettre ces questionnaires, d’'une manicre qui garantit un usage anonyme et respectucux
des données recueillies.

Cette recherche est soutenue par la Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonomie (CNSA)
frangaise. Vous pouvez y contribuer en renseignant le questionnaire joint et en nous le retournant au
moyen de I'enveloppe pré-affranchie.

Nous estimons le temps de réponse a environ 20 minutes.

Nous vous serions infiniment reconnaissants de préter une attention particulicre a cette demande, et
nous espérons que vous y répondrez positivement. N'hésitez pas a nous contacter (coordonnées ci-
dessous) pour toute question ou demande complémentaire.

En espérant vous avoir convaincu(e) de I'importance que revét pour nous votre participation, nous
vous adressons, Madame, Monsieur, I’expression de nos sentiments les plus respectueux.

Isabelle Ville et Louis Bertrand, directrice de recherche et chercheur contractuel a 'EHESS

Mail de contact : louis.bertrand(@echess. fr
Téléphone : +33 6 XX XX XX XX
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LECOLE ke

Etude sur les personnes accueillies en
Belgique

‘S()[,I»‘\IF '€

Vous étes représentant légal ou référent d’une personne accueillie dans un établissement en Belgique. Ce questionnaire
concerne la personne accueillie. Nous vous remercions vivement de prendre le temps d'y répondre en son nom ! Le
temps de réponse est d’environ 20 minutes.

Cochez les réponses qui correspondent a la situation de la personne accueillie en Belgique
Année de naissance: |_|I_|_|_| Sexe: HommeO FemmeO
Besoin d’accompagnement :

Le tableau ci-aprés permet de comprendre les difficultés et les besoins de la personne accueillie. Cochez pour
chaque ligne la case correspondant a la situation de la personne hébergée en Belgique :

A: Activité réalisée sans difficulté et seul.e.

B: Activité réalisée avec des difficultés ponctuelles et/ou une aide ponctuelle.

C: Activité réalisée avec des difficultés réguliéres et/ou une aide réguliére

D: Activité non réalisée

NSP : Ne sait pas répondre

Autonomie par rapport a une personne de méme age A |B |[C |D |NSP

S'orienter dans le temps (ex : se rappeler quel jour on est)

Taches et S'orienter dans I'espace (ex : retrouver son chemin)
exigences Se concentrer sur une tache pendant dix minutes
générales

Gérer sa sécurité personnelle (ex. ne pas se mettre en
danger)

Passer de la position assise a une position debout
Se déplacer a l'intérieur

Mobilité 5
Marcher sur une longue distance (1 km)
Utiliser les transports en commun
S'habiller/se déshabiller

Entretien

personnel Prendre ses repas (manger, boire)

Laver son corps tout entier

Faire les courses

Vie quotidienne | Préparer un repas
et domestique Faire des démarches administratives

Gérer son budget
Communiquer sans la parole (par gestes, sons...)

Dire quelques mots

Communication | Commencer ou maintenir une conversation

Comprendre ce que les gens disent

Utiliser le téléphone

Relation avec

voir elations ordinair vec autrui
s Avoir des relations ord es avec autru
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Age al'apparition des premiéres difficultés :

Naissance O Petite enfance O Enfance 0 Adolescence 0  Age adulte O Ne sait pas O
Age au moment du premier suivi spécialisé :  |_|_lans Ne sait pas O

Age a la premiére reconnaissance administrative du handicap: |_|_| ans Ne sait pas O

Un diagnostic a-t-il été posé ? Sioui, lequel @ ... ...

Age al'arrivée en Belgique : |_|_| ans Ne saitpas O

Entre I'apparition des premiéres difficultés et le départ en Belgique, la personne accueillie a-t-elle été prise
en charge en France dans un ou plusieurs établissements ou services spécialisés :

OUI O NON, pas de suivi spécialisé en France avant le départ en Belgique O Ne sait pas O
Si oui, merci de renseigner le tableau ci-dessous (une ligne par institution fréquentée)

Enfants : IME/IMP/IMPro; Etablissement pour enfants polyhandicapés ; ITEP ; IEM ; SESSAD ; Placement Familial
Spécialisé...

Adultes : Foyer d'hébergement ESAT ; Foyer occupationnel / Foyer de vie ; FAM ; MAS ; SAMSAH ; SAVS...

i y Distance
ottt | s o | e | owenen 250
De L 111 1al 1Ll E:Z"ma;tg I_I_1_I km
De LI II1alI1Ll 'E':Z"ma;g I_I_1_1 km
De L 111 1al 111l 'E":f;"ma;tg I_I_1_1km
De LI L1 1al 1Ll 'E";Z"ma;tg I_I_1_lkm
Del I 11 lalllll gz:‘na;tg LIl km

La personne accueillie a-t-elle été scolarisée en école ordinaire (y compris en CLIS ou en ULIS) ?
oulg NON O Ne sait pas O

Depuis I'apparition des premiéres difficultés, y a-t-il eu des périodes sans prise en charge dans un
établissement ou service ? oulg NON O Ne sait pas O

Sl O DO U B S T AISIOMED", v cx rwsmcemsinrssmssamnsn s s mascam o mes wisem s m et B R A R AT B B A A R

Pour quelles raisons le dernier suivi a-t-il pris fin en France ? (plusieurs réponses possibles)

Par décision de la famille/du tuteur/de la personne | Par décision de I'établissement ou du service

O Temps de prise en charge inadaptée (ex. nécessité | O Atteinte de la limite d'age

d'un intemat ou d'horaires souples) O Accompagnement jugé trop lourd

O Besoins de la personne non ou mal pris en compte | [ En raison de problémes de comportements

O Désaccords sur les modes de prise en charge O Fin de période d'accueil temporaire

O Mal-étre/souffrance de la personne AR L o e S
A B S A vy

Qu’est-ce qui a motivé le départ en Belgique plutot que de rester en France ? ............ccoooiiiiiiiiiiiiiiiinnnnn.
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Comment la personne accueillie a-t-elle été orientée vers le premier établissement belge ?
Sur proposition du dernier établissement ou service O
L'établissement a été identifié par la famille O
L'établissement a été identifié par le représentant légal (si autre que la famille) O
L'établissement a été proposé par un autre professionnel OO lequel @ ........c.oiiiiiiiiiiiiiiee
A L DT O O s s B R T N R N e T L R P S S R S R 28

Comment ce changement a-t-il été ressenti ?
Par vous-méme : Trés positivement 00  Plutot positivement O Plutét négativement O  Tres négativement O
L T s 1L T ——
Par la personne accueillie :
Trés positivement 0  Plutét positivement O Plutdt négativement O Trés négativement O
PO QBN o cssnanrsiioresoied 3o 0 8 0 8 B A S N Gl 8 S AT R S B S S SRR

Depuis I'arrivée en Belgique, la personne a-t-elle été accueillie dans plusieurs établissements belges ?
oulrg NON O Ne sait pas O Si oui, combien ?1_I

Y a-t-il eu des essais de retour en France ?
OUI, mais aucune place n'était disponible O OUI, mais I'expérience n'a pas été concluante O
NON O Ne sait pas O

Quelle est I'orientation MDPH actuelle :
Enfants : IMEAMP/IMPro O  Etablissement pour enfants polyhandicapés 0 ITEP O Ne sait pas O
Adultes : ESAT O Foyer occupationnel / Foyerde vied FAM O MAS O NesaitpasO

La personne est-elle actuellement en « amendement Creton » ?
oulro NON O Ne sait pas O

Selon vous, la prise en charge de la personne dans I'établissement actuel répond-elle a ses besoins ?

Non, pas du tout O Non, pas vraiment O Oui, plutét O Oui, tout a fait O
POl GO 2. .t e e e e e e e e e e et et e a et ea e

Comment évaluez-vous la qualité de I'accueil dans I'établissement en termes de :

Trés Plutdt Plutét Trés Ne Sait
positivement | positivement | négativement | négativement Pas

Confort de I'environnement, aménagements
des lieux

Activités proposées, stimulations

Attention aux soins du corps et alimentation

Sociabilité, convivialité

Bienveillance, attention, respect

Vos relations avec les professionnels de I'établissement sont-elles satisfaisantes ?

Non, pas du tout O Non, pas vraiment O Oui, plutét O Oui, tout a fait O
Mode d’hébergement : la personne est-elle accueillie en : Externat O Internat O Hébergement mixte O
Si la personne est en internat, rentre-t-elle au domicile :

Jamais O Un week-end par mois O Un week-end sur deux O  Tous les week-ends O

Pour des vacances en famille O Autre Ll PrOGISOr (i i s RS

Vous arrive-t-il d’aller dans I'établissement? OUIO NON O

Si oui, a quelles occasions ? (plusieurs réponses possibles)
Pour venir chercher la personne accueillie O Pour des réunions de synthése 00 Pour des événements festifs O
Pour lui rendre visite, sans raison institutionnelle 0 A la demande de |'établissement O Autres O

En dehors des visites sur place et des retours au domicile, avez-vous des contacts avec la personne
accueillie (téléphone, mail, appels vidéo...) ?

Souvent O Parfois O Rarement 0 Jamais O

48



Quelle serait, selon vous, la meilleure solution de prise en charge pour les années a venir ?
La méme qu'aujourd’hui O Un autre établissement en Belgique O
Un autre établissement plus proche du domicile O
Un établissement avec une meilleure qualité de prise en charge O
Retour au domicile avec un accompagnement adapté O
Un logement autonome avec accompagnement [ Un logement autonome sans accompagnement [

Pour vous, le retour en France de la personne est-il souhaitable ?
Non, pas du tout O Non, pas vraiment O Oui, plutét O Oui, tout a fait O

Quelles sont les conditions qui permettraient un éventuel retour en France de la personne ?

1 ne p -1-8
8¢ o SULIUUTCINUYyIapiinyucos

Profession/ancienne profession du pére : .............ccoooiiiiiiiiiiiiiiiis
Profession/ancienne professiondelamere : ...

Situation familiale des parents:  mariés, pacsés O divorcés/ séparés O veuf ou veuve O

La personne accueillie en Belgique a-t-elle des (demi-) fréres et sceurs ? OUI O NON O Ne sait pas O
Selon vous, le niveau de vie de la famille de la personne accueillie est-il :

Trés aisé O Plutot aisé O Plutét modeste O Trés modeste O Ne sait pas O Ne désire pas répondre O
Département de rattachement de la personne accueillie en France : ...
Qui a rempli le questionnaire ?

Laméred Lepére O Le tuteur/latutrice ou curateur/curatrice 0 Autre personne O

Accepteriez-vous d'échanger sur votre expérience avec un membre de notre équipe ? OUIO NON O
Si oui, pour que nous puissions vous contacter merci de nous indiquer :

votre adresse électronique : e-mail : ... D e R

et/ou votre numéro de téléphone = 1_I_11_I_T1_I T1_LI

Si vous souhaitez apporter des précisions sur votre expérience en France et en Belgique, vous pouvez
utiliser ce cadre et continuer sur papier libre éventuellement.

Contact : belgique.phs@ehess.fr Nous vous remercions d'avoir répondu a notre enquéte !

En application de la loi n°51-711 du 7 juin 1951, les réponses a ce questionnaire sont protégées par le secret statistique
etdestinées a I'EHESS. La loi N° 78-17 du 6 janvier 1978 modifiée, relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés,
s'applique aux réponses faites a la présente enquéte. Elle garantit aux personnes concernées un droit d'accés, de
rectification ou d'opposition pour les données les concemant. Ce droit peut étre exercé auprés de I'EHESS - Programme
Handicaps et Sociétés, Bureau A05-22, 54 boulevard Raspail, 75013 Paris.
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ANNEXE 2 : LISTE DES ENREGISTREMENTS

Professionnels et associatifs

I'histoire de l'institution

Organisme Fonction Durée
Association Présidente 2h30
Association tutélaire Ancien directeur 2h45
Conseil Départemental Responsable service Cepom 0h53
Le Prieuré Requnsable du _site du 0h27
chéteau de Viel
Le Verger Deux psychologues 1h12
Projets Grignon Responsable d'unité 0h46
Projets Grignon Responsable d'unité 2h45
Le Verger Responsable d'atelier Oh14
Le Verger Responsable d'unité 0h28
Deux enregistrements
Le Verger transmis par le Verger sur 1h19+0h36
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Parents

Personne
Institution Genre Age Type de déficience Interrogée Type Région  |Durée
Hauts-de-
Verger Homme | 47 ans Déficience Intellectuelle modérée Meére Présentiel France 2h13
(HdF)
Ile-de-
Verger Femme 40 ans TSA Meére Présentiel France 2h30
(IdF)
Verger Homme 27 ans TSA Meére Présentiel IdF 2h02
Verger Femme 36 ans Maladie génétique Meére Présentiel IdF 1h 47
Verger Femme ei?/iigfl Déficience Intellectuelle modérée Meére, pere Présentiel HdF 2h52
Verger Homme 36 ans Maladie génétique Mcre Présentiel IdF 3h47
Verger Femme 46 ans Gragde prematuritc, de,ﬁleence Pére Présentiel IdF 2h47
intellectuelle modérée
Verger Homme 33 ans Maladie génétique Mere En ligne Bretagne |1h53
Fratrie : 49 ans et
Verger Deux 43 ans Déficience Intellectuelle modérée Mere Présentiel IdF 1h49
hommes
Verger Homme 42 ans Maladie génétique, trisomie 21 Meére Présentiel IdF 2h08
Verger Homme 51 ans Souffrance foetale, deﬁ91ence Mere et pere Présentiel IdF 2h10
intellectuelle modérée
Verger Femme 30 ans Maladie génétique, trisomie 21 Mere Présentiel IdF 2h45
Verger Homme 37 ans Maladie génétique, trisomie 21 Pére, mére Présentiel IdF 1h30
Verger Homme 38 ans Déficience 1ntellectu§1le légére, Mére En ligne Pays.-de- 1h48
troubles psychiques Loire
Verger Homme 49 ans TSA Mere et pere En ligne Bretagne |1h53
Verger Femme 30 ans TSA Meére En ligne IdF 1HO8 + 1h30
Verger Homme 32 ans Maladie génétique, trisomie 21 Mere Présentiel IdF 3h02
Verger Homme 47 ans Maladie génétique, X fragile Mere et pere Présentiel IdF 3h01
Verger Homme 33 ans Maladie génétique, trisomie 21 Meére et pere Présentiel IdF 3h34
Verger Femme 30 ans TSA Mere et pere Présentiel IdF 2h25
Verger Homme 41 ans Maladie génétique, trisomie 21 Mere et pere Présentiel HdF 3h27
Epilepsie sévére, déficience . \ .
Verger Homme 40 ans intellectuelle modérée Mere et pere En ligne HdF 2h04
Verger Homme 31ans | TSA, déficience intellectuelle légere Mere et pere En ligne IdF 2h06
Prieuré Homme 30 ans Polyhandicap Mere et pere Présentiel HdF 5h03
Fratrie: 1 | 25 ans p . s
Pricuré | Homme, 1 | (F),29 | Deficience intellectuelle sévére, cause Pére Présentiel HdF 1h21
génétique probable
Femme | ans (H)
Prieuré Homme 17 ans Maladie génétique Mere Présentiel HdF 2h40
Prieuré Femme 12 ans TSA Mere et pere Présentiel IdF 1h18
Prieuré Homme 15 ans Maladie génétique, trisomie 21 Mere En ligne HdF 1h55
Prieuré Homme 17 ans Déficience intellectuelle modérée Mere et pere En ligne HdF 0h32
Prieuré Homme 22 ans TSA Mére En ligne HdF 1h21
Prieuré Femme 21 ans Déficience intellectuelle modérée, Mere Présentiel HdF 3h12
troubles du comportement
Prieuré Homme 28 ans Maladie génétique Mere Présentiel HdF 2h00
Prieuré Femme 26 ans Déficience intellectuelle sévere Meére et pere En ligne HdF 2h17
Prieuré Homme 27 ans TSA Mere et pere Présentiel HdF 1h33
Prieuré Homme 28 ans TSA Mere En ligne HdF 1h 44
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ANNEXE 3 : OBSERVATIONS ET CONTACTS
Le Prieuré

18 mars 2019 : Rencontre avec la responsable du service social, et deux autres membres de I'équipe
7 mai 2019 : Rencontre avec le fondateur, visite des différents sites du Prieuré. Rencontre avec le
directeur du Bon Berger, historiquement lié¢ au Prieuré.

Jeudi 6 juin 2019 : observation au chateau de Viel (groupe le matin, réunion PAI « projet d’accueil
individualisé » l'aprés-midi)

Samedi 8 juin 2019 : féte du site de Viel

Jeudi 13 juin 2019 : observation au chateau de Viel (groupe le matin, réunion PAI 'aprés-midi)
Lundi 17 juin 2019 : observation au chateau de Viel (groupe le matin, réunion PAI I'aprés-midi)
Jeudi 20 juin 2019 : observation au chateau de Viel (groupe le matin, réunion PAI 'aprés-midi)
Lundi 24 juin 2019 : observation au chateau de Viel (groupe le matin et l'aprés-midi)

Vendredi 11 octobre 2019 : observation au chateau de Viel

Samedi 14 décembre 2019 : observation au chateau de Viel (marché de Noél)

Vendredi 20 décembre 2019 : observation au chateau de Viel

Vendredi 31 janvier 2020 : observation au chateau de Viel

Lundi 6 avril 2020 : Echange téléphonique pour prendre des nouvelles.

Samedi 3 décembre 2022 : Marché de Noél du chateau de Viel

Lundi 30 janvier 2023 : Rdv au Prieuré — mise en place des questionnaires

Le Verger

Mardi 21 mai 2019 : Rendez-vous avec 1'équipe de direction

Vendredi 21 juin 2019 : présentation devant les personnels, visite sur différents sites et féte de la
musique

Samedi 14 septembre 2019 : féte de rentrée

Mardi 24 septembre 2019 : observation a la Boussole

Mardi 1er octobre 2019 : observation a la Boussole

Vendredi 25 octobre 2019 : travail sur archives au Verger

Vendredi 8§ novembre 2019 : observation a la Boussole

Vendredi 10 janvier 2020 : Voeux du Verger

Dimanche 19 janvier 2020 : Dévernissage d'une exposition du Verger
Mardi 21 janvier 2020 : observation a la Boussole

Mardi 28 janvier 2020 : observation a la Boussole

Vendredi 3 avril 2020 : Echange téléphonique pour prendre des nouvelles
Au total : 5 observations a la Boussole + 5 autres passages

Samedi 11 septembre 2021 : Féte de rentrée

Samedi 10 décembre 2022 : Féte de rentrée

Jeudi 20 octobre 2022 : Journée de conférence organisé par le Verger
Vendredi 28 octobre 2022 : Halloween a la Boussole

Samedi 10 décembre 2022 : Marché de Noél du Verger

Vendredi 16 décembre 2022 : Travail sur archives

Lundi 30 janvier 2023 : Rendez-vous avec la direction / envoi des questionnaires
Samedi 22 avril 2023 : Journée des familles

Samedi 9 septembre 2023 : Féte de rentrée

Les Projets Grignon

Mardi 25 juin 2019 : Rendez-vous avec le directeur et la directrice adjointe

Jeudi 10 octobre 2019 : Rendez-vous avec la directrice adjointe et deux chefs d'équipe
Jeudi 12 décembre 2019 : observation des unités Polyhandicap et Personnes Vieillissantes
Mardi 17 décembre 2019 : observation unité excentrée

Lundi 6 avril 2020 : Echange téléphonique le 6 avril pour prendre des nouvelles
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IV. Valorisation

Cette partie pourra étre publiée sur le site de '|ReSP et ses partenaires ou sur tout autre support
de publication.

La rédaction doit satisfaire aux exigences suivantes :

= Mentionner les informations confidentielles, qui ne feront pas I'objet d’'une divulgation
= Indiquer les publications issues du projet financé et les occasions que vous avez eues de
valoriser les résultats de la recherche.

A. Liste des livrables externes réalisés

Pour les articles et communications écrites, préciser s'il s’agit d’articles dans des revues a comité
de lecture / d’ouvrages ou chapitres d’ouvrage / d’articles dans d’autres revues / de communications
dans des manifestations scientifiques / titres de propriété intellectuelle déposés ou en cours de
dépdt...

Référencer selon les normes habituelles. Indiquer également les publications prévues.

Mentionner si ces livrables peuvent ou non faire I'objet de communications externes par I'lReSP.
Indiquer, le cas échéant, les theses démarrées, en cours et/ou soutenues en relation directe avec
le projet : préciser le titre, date de soutenance (prévue ou réelle), soutien financier, devenir des
étudiants pour les theses soutenues.

e Louis Bertrand, « D’une institution non-mixte a 'accompagnement des relations affectives
: Le Verger 1972-2022 », actes de la Conférence AutonomiCap « L’autonomie a I'épreuve
du handicap, le handicap a I’épreuve de I'autonomie. Perspectives interdisciplinaires »,
Presses Universitaires de Saint-Louis, a paraitre en 2024.

e Louis Bertrand, « L’'accompagnement des personnes en situation de handicap :
transformations, expérimentations, perspectives », actes du Colloque « Vulnérabilités et
approche relationnelle de I'autonomie », Institut francophone pour la Justice et la
Démocratie, a paraitre en 2024.

B. Liste des séminaires ou colloques en rapport avec le projet financé que vous avez
organisé durant la période du projet

e Louis Bertrand, « D’une institution non-mixte a 'accompagnement des relations affectives :
Le Verger 1972-2022 », Conférence AutonomiCap « L’autonomie a I'épreuve du handicap,
le handicap a I'épreuve de l'autonomie. Perspectives interdisciplinaires », mars 2024, 50
participants

e Louis Bertrand, « Entre droit au travail et droit au non travail : quelle autonomie dans le
“travail protégé” de personnes en situation de handicap ? », journée d'étude « Quelle
autonomie dans le travail ? », décembre 2023, 40 participants

e Louis Bertrand, « L’'accompagnement des personnes en situation de handicap :
transformations, expérimentations, perspectives », Colloque « Vulnérabilités et approche
relationnelle de I'autonomie », MSH Paris Nord, décembre 2023, 60 participants.

e Louis Bertrand, « Déplacements. Notes sur I'nybridation des catégories dans la prise en
charge des personnes handicapées frangaises en Belgique », journée d’études « Les
catégories du handicap », IFROSS, Université Lyon 3, mai 2023, 15 participants

e Louis Bertrand, « The Institutions, They Are A-changin'. Change in Institutions, Renewing
of Their Critique in France and Belgium », conférence internationale annuelle d'Alter,
European Society for Disability Research « Repenser l'institution et la
désinstitutionalisation a partir du handicap », Bruxelles, juillet 2022, 30 participants

e Louis Bertrand, « Sorting this all out », keynote a la 8e école doctorale disABILITY
MUNDUS « Staying with Disability? », Bruxelles, juillet 2022, 15 participants.
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e Cédric Tant, Louis Bertrand, Fadoua Messaoudi, « Parlons peu, parlons chercheur au
quotidien... sur son terrain », Midi du Casper, Université Saint-Louis, Bruxelles, mai 2021.

C. Liste des éventuelles missions a I’étranger effectuées dans le cadre du projet
Nombreuses missions en Belgique, voire annexe 2 et 3 du rapport

D. Liste des communications au grand public
Publications, site internet, interview, questionnaire, forum, plaquette de présentation...

e Louis Bertrand, table ronde, journée d'études "Des mots sur les maux" de Association
pour l'aide au handicap au sein des ministéres économiques et financiers (APAH-
Finances), Paris, octobre 2023, 30 participants.

e Louis Bertrand, table ronde, Colloque "Handicap - Précarité — insertion", Namur, novembre
2022, 50 participants.

Glossaire

Livrable : tout composant matérialisant le résultat de la prestation de réalisation. Toute production
émise par le titulaire au cours du projet : document, courrier revétant un caractére officiel, module
de code logiciel, dossiers de tests, application intégrée, objet, dispositif...

Fait marquant : élément non nécessairement quantifiable mais significatif pour le projet.
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