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Afin de faciliter la lecture, le volume des annexss séparé du volume principal. Il est ainsi
possible de I'avoir ouvert, a une page préciseamtufa lecture du volume principal. Ce
deuxieme volume contient, entre autres, un tabledcapitulant les caractéristiques
principales des établissements visités et plusi¢albteaux précisant la nature du public
accueilli, et du personnel salarié, dans chaqudigseament. Il contient aussi une table des
sigles, ce qui permettra au lecteur de mieux séreeplLes acronymes et abréviations utilisés
sont néanmoins, précisés au fur et a mesure deelapioi. Dans un souci de clarté, la

pagination de ce deuxieme volume a été effectude ldacontinuité du volume principal.

Cette thése contient de nombreuses illustratioexteaits d’entretiens. Nous avons distingué
les tableaux, les figures regroupant des schémagsegraphiques, les planches contenant
plusieurs documents se complétant les uns, leesauéinsi que les cartes. Les extraits
d’entretiens sont détachés du texte et en italawex une marge plus importante a gauche.
Les citations issues d’ouvrages ou de documenerglisont en italique, détachées du texte
lorsque cela était possible et entre guillemetssigae «...)» indique qu'un morceau de
texte a été supprimé. Au sein des réponses desnpes enquétées, les passages entre
crochets sont des indications de l'auteur sur sditions d’entretien ou fournissant des

informations complémentaires sur I'énonce.

Afin de faciliter la lecture, nous avons fait leothd’indiquer une bibliographie générale, non

thématique, a la fin de la these. Le nom des asieffannée de publication sont cités dans le
texte entre parenthéses. Si les auteurs sont plusd, seul le premier est cité, suivi de la
mention «etal. » des le premier appel de référence. S’il y @iplurs réféerences des mémes
auteurs publiés la méme année, les lettres a, Iletcc, sont ajoutées aprés l'année de

publication.

Nous tenons a disposition des membres du jury ®tpdesonnes intéressées, les principaux

textes législatifs et circulaires cités dans leuawd principal.

En espérant que ces indications puissent rendieetlare moins fastidieuse.
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L’'objet de cette these est d’étudier les causes rieeau des politiques sociales — et les
conséquences — au niveau individuel — des dispa®téitoriales d’équipement en structures
d’hébergement pour adultes handicapés en Francandégs 1970 a nos jours.

Le choix de notre objet d’étude a été fortementive@gpar un intérét personnel. Cependant,
'actualité politique, juridique et médiatique descderniéres années nous a confortée dans

notre choix, et est révélatrice de la pertinenceealsujet d’étude.

I
Avant de décrire plus finement les objectifs déraeail de recherche, il est nécessaire d& me
situer par rapport a mon objet d’étude, de pretalpeine de dire qui je suis et d’'ou je parle et

ainsi de reconnaitre et d’expliciterdgpart de positionalité dans la constitution desaes »
(Hancock, 2014, citée par Blidon, 2012).

Le choix de ce sujet de recherche et de ce temaim’a pas été dicté par mon cursus de
géographie culturelle et sociale mais plutét pamneapérience personnelle. En effet, je
connus tres tot le milieu spécialisé puisque mar gamelle qui est handicapée moteur fut
scolarisée, dés I'age de trois ans, en instituwtation motrice (IEM). Des nos dix ans, nos
parents se préoccupéerent de son avenir et, avedrebaparents d’enfants handicapés, ils
montérent une association dans le but de créertalrlissement pour adultes atteints de
déficience motrice qui répondrait aux besoins dersleenfants. Neuf ans plus tard,
I'établissement ouvrit, et a I'age de 20 ans, marsoartit vivre dans cette structure médico-
sociale en Seine-et-Marne. C’est a ce moment quoeieus pour la premiere fois que nos
parcours de vie divergeaient et je ressentis utinsent d’injustice : je pouvais rester chez
mes parents a Paris — ce dont javais envie — saqdielle devait partir habiter en grande
couronne dans une commune gu’elle ne connaisssiepgue nos parents, me semblait-il,
avaient choisi pour elle. C’est donc a partir djuestionnement profondément personnel que

j’ai commencé a m’'interroger sur les établissempotg adultes handicapés. Mon expérience

! La partie intitulée « Un parcours personnel didime du questionnement » est écrite & la prengiérsonne du
singulier car elle fait référence a mon expériepeesonnelle dans le monde (Ricceur, 1996), a mantiide
personnelle, et permet d’expliciter le rapport jgalier que j'entretiens avec mon objet de recherétormis ce
paragraphe, 'ensemble de la thése est écrit aelmipre personne du pluriel (accordée au singtdirinin).
L'emploi du nous est académique, c’est une marnigreaendre hommage a I'ensemble des personnes et des
travaux ayant nourri ma réflexion. L'emploi du nqaesmet aussi de prendre un peu de distance agw. I’
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personnelle a fortement marqué ma recherche, dux ot l'objet d’étude et de la
problématique a ma fagon d'y répondre.

Cette recherche n’a pas commencé en début de dhattie est le prolongement d’un travalil
commenceé deux ans auparavant lors d’'un Master @dgraphie orientation Recherche. Ce
Master consista en une étude comparant les pratigpatiales des résidents de quatre
établissements médico-sociaux d’'lle-de-France. ue éiait de comprendre comment les
résidents dessinaient leurs propres territoires’iescrivaient dans ceux-ci. Aprés mon
Master 2 recherche durant lequel je m’intéressai experiences vécues par les personnes
vivant en établissement, je choisis d’effectuer WMuaster 2 professionnel intitulé

« Géomarketinget stratégies territoriales des entreprises et idsstutions publiques ».
L'objectif était & ce moment-la de réaliser un doat de géographie en vue d’'approfondir
mon travail de Master 2 Recherche et de me dore®ipdssibilités d’influer d’'une fagon ou
d’'une autre sur les politiques sociales liees axditap. Je découvris et étudiai ces politiques
par le biais d'un stage a la Caisse nationale didasié pour I'autonomie des personnes
agées et des personnes handicapées (CNSA), dexurel lje travaillai sur les disparités
territoriales concernant les établissements eticesvmédico-sociaux pour enfants et adultes
atteints de déficience sensorielle. Je pris alonscience de la nécessité de prendre en compte
les questions économiques et les enjeux politipoes comprendre et expliquer les disparités
territoriales et les différences de localisatios é¢ablissements médico-sociaux, dans toute
leur complexité. A ce stage, succéda un contratwentions industrielles de formation par la
recherche » (CIFRE) de trois ans réalisé au sela @NSA. Aprés ces deux expériences, je
décidai de centrer ma recherche sur I'impact ddéiiquees sociales concernant les disparités
territoriales entre les établissements, et suadarf dont ces disparités, notamment en termes
de site d'implantation des établissements, inflagTtt les pratiques spatiales des usagers.

La posture réflexive adoptée m’a permis de me #étade mon expérience personnelle mais
aussi, ce qui a été plus difficile, de prendreaddistance avec le positionnement et le discours
de la CNSA qui est un organisme officiel.

Ces expériences ont affecté mon rapport au temaiis aussi la facon dont j'ai produit et
analysé mes données. Ma démarche réflexive dotosgprendre a chaque étape de la

recherche, du choix du sujet a sa restitution.

2 Le dispositif CIFRE a permis & la CNSA de bénéfiai'une aide financiére pour me recruter en taet q
doctorante.
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Cette recherche fait écho a une actualité socialgoltique particulierement vive depuis
2010.

Elle fait d'abord écho a 'actualité politique, dexapports ayant été, notamment, commandés
entre 2011 et 2012 pour mieux connaitre I'offreétablissements et services pour personnes
handicapées, et pour évaluer les effets, constatesttendus, des grandes évolutions
législatives intervenues depuis 268Gair les établissements et services. Ces deux nappo
parus en 2012 et évoquant les établissements mgdaaux pour adultes handicapés font
mention de la nécessité d'adapter I'offre aux hesales personnes mais aussi d’avoir une
meilleure connaissance de l'offre, le secteur nedmcial étant, selon le rapport Hocquet
(2012}, « traditionnellement dans I'angle mort des politis publiques ¥Hocquet, 2012,

p. 6) et, pour le rapport Vachey & Jeannet (201Z3y, le service attendu et rendu par les
établissements pour personnes handicapées étamanticulieremenk I'angle mort de la loi

du 11 février 2005 »

Cette recherche s’inscrit aussi dans I'actualité&jque et médiatique puisqu’en octobre 2013,
apres la plainte de parents d’'une jeune femme bapéé ne trouvant pas de place dans une
structure d’hébergement, le tribunal administrd¢ifCergy a condamné I'Etat a s’assurer de la
prise en charge de cette personne dans un eétadinseadapté. Cette décision du juge
administratif, qui a été fortement médiatisée rea@dhla responsabilité de 'agence régionale
de santé (ARS) d'lle-de-France en matiere d’apjpbicales droits des personnes handicapées.
Cette décision, et plus particulierement I'appel’Béat qui a fait suite au jugement et qui a
ensuite été retiré, a fait couler beaucoup d’endresi, le 23 octobre 2013, un article de
Libérationtitrait « I'Etat refuse de faire face a ses responsabilitéSuite a cette décisiolg
Ministre des affaires sociales et de la santé #itastre déléguée en charge des personnes
handicapées et de I'exclusion ont confié a D. Raet conseiller d’Etat, la mission de leur

% La loi n°2002-2 portant rénovation de I'action is¢e et médico-sociale, la loi n°2005-102 pour &k des
droits et des chances, la participation et la eitmeté des personnes handicapées ainsi que 18209879
portant réforme de I'hdpital et relative aux paBer la santé et aux territoires ont, en partedifi¢ les cadres
du secteur médico-social qui avaient été inchadggsis 1975.

* En octobre 2011, la secrétaire d’Etat aux solidaret & la cohésion sociale demande dans la thtreission
adressée a Jean-Yves Hocquet d’engager une cdimedaec les principaux acteurs concernés paoligion
des établissements et services du secteur médital-stervenant dans le champ du handicap.

® En janvier 2012, le ministre du Budget, la mirgsttes Solidarités et de la cohésion sociale ainsilg
secrétaire d’Etat auprés de la ministre des Sdlédaret de la cohésion sociale confient une mission
I'Inspection générale des affaires sociales (IGAS) I'Inspection générale des finances (IGF) dfétudier les
caractéristiques de I'offre en établissements eficges pour personnes handicapées, 'adéquatidiofie a la
demande et le financement et la régulation du secte
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« proposer toutes solutions aptes a faciliter I'aslsion et I'accueil durable des personnes en
situation de handicap qui sont exposées a un risgueipture de leur prise en charge (...) »
Le rapport Piveteau (2014) rendu en juin 2014n#ilé sans équivoque&ero sans solutign

fait état, notamment, des difficultés d’acces aiabkssements ou aux services et de prise en
charge au sein de ceux-ci.

Durant la méme période, en avril et mai 2014, pluis articles parus dahsbératior? font

état du« scandale des handicapés francais exilés en Bedgiq le 3 janvier 2014,.e Monde

avait déja dénonceé I'exil forcé de handicapés francais en Belgique »

Ces articles parus dans la presse nationale montesuité de la question de l'offre
quantitative et qualitative en établissements padultes handicapés. Les rapports rendus

confirment le besoin d’'une meilleure connaissareeélablissements.

%l

Nous souhaitons interroger les disparités terdates de I'équipement en établissements pour
adultes handicapés. Avant d’exposer notre questiment et nos hypotheses de travalil, il est
nécessaire de revenir plus en détails sur la natiendisparités territoriales et sur les

différentes significations que recouvre le ternteritoire ». Il est aussi nécessaire de définir

les établissements médico-sociaux auxquels nousintaressons.

$ (
#

Parler de disparités territoriales, plutdt que éfjalités, permet de mettre temporairement
entre parentheses le débat de fond concernantbjestifs de 'aménagement du territoire,
pour le temps de l'observation, quitte a le reteuegntier au moment de lI'analyse et de
linterprétation des résultats. Ces disparités patis’observer a différentes échelles, de
I'échelle nationale a I'échelle locale. Elles pentve’entendre en termes quantitatifs, par
exemple en prenant en compte le nombre d’établissenou le nombre de places sur un
territoire donné, mais elles peuvent aussi s’emeadun niveau qualitatif, par exemple en ce
qui concerne les caractéristiques de I'environndrdes établissements. Il est nécessaire de
mesurer ces disparités, mais les chiffrer et lesogeaphier ne représente qu’une premiere
étape qui ne suffit pas pour leur donner un sensli&r les causes et les conséquences de ces

disparités, c’est comprendre en amont leur origoiest-a-dire les mécanismes les ayant

® Des articles sont parus dans les éditionkibérationdu 24 et du 25 avril 2014 puis du 7 mai 2014.
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provoquees, et en aval, c’est comprendre les efletsces disparités, c’est-a-dire leurs
conséquences sur la vie des personnes résidanttablisgement, sur leur trajectoire

résidentielle mais aussi sur leur vie quotidienne.

Afin d’étudier les causes et conséquences des ri&spderritoriales, nous prendrons en
compte, tour a tour, deux acceptions différentesatme territoire. Nous entendrons par
territoire, les ressources matérielles et symbebkgayant la capacité de structurer I'existence
pratiqgue des individus (Debarbieux, 2007). Noussnioteresserons donc non seulement aux
ressources du territoire mais aussi a I'espacepdasjues des individus. R. Hérin (2007),
dans cette logique, distingue, entre autres, dgpest de territoire, le territoire comme
« espace géographiguegui désigne alors les ressources du territoire, demposantes
matérielles et immatérielles de tel ou tel espduee part, et le territoire commecondition
spatiale de I'existence gui constitue I'espace de vie, I'espace de pratides individus, de
construction de réseaux sociaux et familiaux, dayarf. Le territoire comprend donc les
« formes matérielles créées, transformées, amésgugeles sociétés humaines au cours de
leur histoire (...), soit des espaces objectifs canases par des structures, des flux, des
évolutions, dans des contextes écologiques eux-snédaptés, transformés(kiérin, 2007,

p. 20) et les< rapports existentiels que les groupes sociawsetiset trament avec les espaces
matériels (objectifs) dans lesquels ils vivent,paqts qui sont établis par les pratiques des
espaces, les images, représentations et savoiis @umoins immatériels, plus ou moins
idéels (...) XHérin, 2007, p. 20).

Dans cette acception, le concept de territoire itédles notions d'espace de vie, d’espace
social et d’espace vécu (Di Méo, 1999, 2000, 2QM@ais cette recherche, pour comprendre
les conséquences des disparités, nous exploreraricutierement I'espace de vie des
usagers ; il correspond a l'espace fréquenté etopau par chacun avec un minimum de
régularité (Di Méo, 1999, 2000) :

« espace d’'usage, il se compose de lieux attradigsynapses, de nceuds autour desquels se
cristallise I'existence individuelle : le logis, leadre de travail, les espaces de loisir, de

promenade, de rencontre(Bi Méo, 2001b)

L’espace de vie rend compte d’'une pratique conaeésdieux et s’enrichit des rapports et des

échanges sociaux pour forger I'espace social. betdiee constitue de I'espace socialisé

" R. Hérin (2007) distingue le territoire 1. en tgoe circonscription politico-administrative, 2. @mt qu’espace
géographique, 3. Comme condition spatiale de lterise, 4. le territoire de I'aménagement.
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(Fournier, 2007). Les conséquences des dispagtésatsparticulierement développées dans la

troisieme partie.

Cependant, les définitions du terme de territoeesant pas exclusives les unes des autres.
(Fournier, 2007). Ces deux aspects du territoirpliqment donc de prendre en compte les
acteurs-aménageurs et les acteurs-usagers et idedepte des caractéristiques de I'offre
disponible mais aussi des capacités des usagersaisir de cette offre (Fleuret & Séchet,
2006).

$ % 1$% $()*
+) -
Dans cette recherche, nous avons étudié les catiseaséquences des disparités territoriales
de l'équipement en établissements d’hébergementr mmultes handicapés, et plus
précisément des maisons d’accueil spécialisées [MA8s foyers d’accueil médicalisé
(FAM) et des foyers de vie.

Ces trois types d’établissements relevent des sispas |égislatives et réglementaires
relatives aux établissements sociaux et médicasrcils ont la particularité d’accueillir des
personnes adultes dont le handicap ne permet paglas d'exercer une activité
professionnelle, y compris en milieu protégé jelsr apportent une assistance dans les actes
guotidiens de la vie et des prestations de soimgr, |es MAS et les FAM. lIs sont financés
par I'assurance maladie, pour les MAS, par le dbrggmeéral, pour les foyers de vie, et
conjointement pour les FAM (c’est ce qui est appeldouble tarification : la sécurité sociale
pour les soins, le département pour I'hébergeméds établissements sont soumis a une
procédure d’autorisation pour toute création, ti@msation ou extension.

Le choix de retenir les MAS, FAM et foyers de vieeve d’'une volonté d’étudier des
établissements constituant le lieu de vie de pas®m’ayant pas d’activité professionnelle.
Ainsi, les pratiques spatiales quotidiennes degleats ne dépendent pas de leur lieu de
travail.

La décision d’admission dans ce type d'établisseémest subordonnée a lavis de la
commission des droits et de l'autonomie des pem®nmandicapées (CDAPH) qui se
prononce sur l'orientation des personnes en ayaiit fne demande, et qui désigne

les établissements ou services répondant aux sestenl'adulte. Cependant, ce sont les
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établissements qui acceptent ou non les candidatiee personnes en fonction des places

disponibles.

Pour comprendre les causes des disparités teatésrde I'équipement en MAS, FAM et
foyers de vie, nous nous sommes intéressée aaiesypes d'établissements, quelle que soit
la nature de la déficience des personnes accseilliependant, dans la troisieme partie, nous
nous sommes limitée aux MAS, FAM et foyers de Weueillant des adultes atteints de
déficience motrice avec ou sans troubles assooi@sgiudier les conséquences des disparités
a I'échelle individuelle. Si nous nous sommes ig8ée a ce type de déficience, c’est qu'il
nous semble peu exploré par les politiques pubdiquotuelles. L'autisme fait en effet 'objet
de préoccupations politiques depuis 2005 avec $& min place d’'un plan autisme — a ce jour
renouvelé jusqu’en 2017 — visant a améliorer lagpein charge des personnes concernées. De
plus, I'article L. 246-1 du CASF issu de la loi 885-102 ne comprend que les personnes
autistes et polyhandicapées toute personne atteinte du handicap résultantsgiadrome
autistique et des troubles qui lui sont apparettéséficie, quel que soit son age, d'une prise
en charge pluridisciplinaire qui tient compte des $soins et difficultés spécifiques. Adaptée
a l'état et a l'age de la personne, cette prise alrarge peut étre d'ordre éducatif,
pédagogique, thérapeutiqgue et social. || en estnd@me des personnes atteintes de
polyhandicap » ce qui écarte en théorie les personnes atted@edéficience motrice pour
bénéficier de ce droit. Il nous a donc paru intggies de réveéler les questions qui se posaient
au niveau des établissements pour adultes attirdgficience motrice. Les priorités données
a l'autisme et au polyhandicap — qui ont longtené§ peu pris en compte dans les
orientations politiques — ont eu tendance a efféegrautres types de déficience dans les
débats actuels. L’attention apportée a la défieenwtrice dans cette thése a aussi été
facilitée par notre travail effectué en Master 2 gwconsisté en une phase exploratoire de
notre recherche actuelle. Ainsi, les outils etghodes qui avaient été utilisés ont pu étre de

nouveau mobilisés.

L’entrée spatiale a été le fil conducteur de nodeherche. Avant de continuer plus en avant
et dexposer notre protocole de recherche, il esportant de préciser que nous
n'appréhendons pas les établissements comme distioss disciplinaires (Foucault, 1993,
1998), d’enfermement ou total@Soffman, 1968). A la suite d'un courant de recherplus
récent développé particulierement dans I'étudepis®ns (Combessie, 1996, 2002; Darley,

Lancelevée, & Michalon, 2013; Milhaud, 2009), nmass intéressons a l'inscription sociale
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et spatiale des institutions dans leur environneénfidolloway, 2000; Philo & Parr, 2000).
Nous appréhendons les établissements comme urmgystévert dans son environnement

social fait d'interactions de toutes sortes avewittes acteurs du territoire.

En sciences sociales, la formulation de la produactd’inégalités, de I'exercice de
discriminations dans et par I'espace est récentul(€t & Séchet, 2006; Séchet & Keerle,
2007). L'étude des disparités territoriales posguastion des inégalités et, par conséquent,
des questions de justice. Pour y répondre, noussadéveloppé différents outils et méthodes

issus d’autres disciplines.

%$ # - /

Les disparités territoriales de I'équipement etbktaements pour adultes handicapés peuvent
engendrer des inégalités d’'acces a des droits foaataux, notamment en ce qui concerne le

droit de choisir liborement sa résidence et le ddi mobilité.

Les disparités quantitatives de I'offre en étaklisents sont susceptibles de provoquer des
inégalités en matiere de droit a choisir son lieuvié tandis que les disparités qualitatives
concernant les sites d’implantation et I'environeatrésidentiel des établissements peuvent
engendrer des inégalités en matiere de droit aleircde droit a la mobilité (Bonerandi, 2013;
Ramadier, 2006). L'accés aux ressources terriggjajuelles qu’elles soient, est une question
de justice qui concerne les droits de tout citoyeast nécessaire de penser les concepts de
justice et d’'injustice spatiale en termes de resssuterritoriales mais aussi en termes de
capital spatial, d’accessibilité ou encore de mibi(Bonerandi, 2013). La question des
disparités territoriales introduit la question @equ’H. Lefebvre a appelé le « droit & la ville »
(Harvey, 2009; Lefebvre, 1973), dudroit d’'usage a un espace relationnel, supportvie
collective et d’échanges sociaux, droit vital aquéest, a ce qu’offre fondamentalement la
ville synonyme de rencontre et de sociabilité, fimadamental du vivre ensembléRacine,
2007). Nous interrogeons plus généralement le droit espace social que ce soit en milieu
rural ou urbain.

Il est important de préciser que méme si I'étude desparités territoriales, aprés avoir
hiérarchisé la valeur des ressources comparéesngrs symbolique, peut amener a penser

en termes d’inégalités, et a évoquer les notionssteee ou d’injustice spatiale, ces injustices

8 Articles 18 et 20 de la Convention des Nationesimelative aux droits des personnes handicapées.
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ne sont pas produites par les territoires, au physique, mais par les sociétés. Néanmoins la

notion de justice spatiale permet de souligneeféets de lieux (Fournier, 2007).

Dans cette recherche, nous abordons donc la gnedéid’offre par la disparité, nous ne
posons pas la question de l'adéquation de l'offae napport a la demande, mais celle du
choix des individus par rapport a I'offre en étabéiments. Nous ne cherchons pas a savoir si
cette offre est suffisante ou non, si elle répoud lesoins quantitatifs. Du reste, I'absence
d’outils évaluant les situations de handicap etttaduisant en besoins d’accompagnement
(comme la grille AGGIRet le référentiel PATHOS pour les résidents dablissements pour
personnes agées) ainsi que l'absence de remontésmations des données des maisons
départementales des personnes handicapées (MDPH)ivaau national, les systémes
d’information n'étant pas compatibles entre Bempéchent de connaitre les besoins en
termes d’accompagnement des personnes handicaggesey & Jeannet, 2012) Nous ne
posons pas non plus la question de l'arbitragesenér a domicile et vie en institution. Nous
nous intéressons uniquement a la vie en institugibeherchons a savoir quelle vie y est

possible, les frontieres entre vie a domicile eé&blissement n’étant pas définitives.

Notre démarche repose sur des hypothéses qu'ihdxsissaire de formuler bien gu’elles
soient le résultat d’'une démarche empirique etdtide, et donc d’allers et retours entre le
terrain, 'analyse des résultats et des lectunes fieoriques. Ces hypotheses étaient présentes
au début de cette recherche mais nous ne les geamBrmulées ainsi. Ce n'est qu’a la fin
de l'analyse de nos résultats que nous avons r@ubss expliciter. La réflexion exposée
reléve donc d’une reconstruction a posteriori.

Notre premiére hypothese est qu’il existe des digsaterritoriales dans I'équipement en
établissements pour adultes handicapés et ques-celiat une origine historique. Elles sont
le fruit de politiques successives et de conflitaree différents acteurs. Notre seconde
hypothése est que ces disparités sont sourcesusticg, et ont des conséquences sur le
parcours des personnes handicapées et la vie gunoted des résidents. Nous supposons

gu’elles ne leur permettent pas de jouir pleinenglentertains droits fondamentaux.

® AGGIR signifie « autonomie gérontologie groupestisssources ».

19Un audit a été lancé par la CNSA a propos degmyest d'information des MDPH en 2013.

e dénombrement des personnes handicapées erefasinan sujet de préoccupation depuis de nomtzeuse
années (Ravaud & Letourmy, 2000; Ravaud, Letourmy/ie, 2001; Rothet al, 2009; Triomphe, 1993;
Triompheet al, 1991; Triomphet al, 1995; Ville, Ravaud & Letourmy, 2003; Waltisperg&987).
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Cette approche nous permet d’analyser les interactntre I'action publique et les pratiques
individuelles, c’est-a-dire les liens entre lesitpgs institutionnelles et individuelles. Elle
nous permet de comprendre les effets des politigubBques sur les parcours des individus
(Ertul, Melchior, & Warin, 2012), notamment en t&sde choix du lieu de vie et de mobilité
guotidienne. Ce travail de recherche s’ouvre damass questions d’ordre politique et inscrit
la question du handicap au registre des droitsasmcides droits de la personne (Boucher,
2003).

Cette recherche a pour but de développer des @wammies et une expertise pouvant
constituer une aide a la décision aupres d’acteolisques et associatifs. L’enjeu est d’avoir
une meilleure connaissancke la situation et d’apporter des clés de compmibendes
disparités territoriales tant au niveau politigge’au niveau économique ou social. Le but de
cette recherche est donc de comprendre les logalie=uvre afin d’orienter efficacement les

politiques publiques et associatives.

Pour répondre a nos questions et vérifier ces Ihgsels, nous avons croisé les logiques des
différents acteurs (Etat, collectivités territoeig] associations gestionnaires, direction des
établissements et résidents), les temporalitéstélgés et logiques contemporaines) et les
échelles d’analyse (de I'échelle nationale a I'dlehdu quartier), ce qui a nécessité le recours
a différentes sources et méthodes.

s

La géographie combine une gamme d’outils qui séraguenser les complexités de I'espace
terrestre, a difféerents niveaux d’analyse spagalédans leurs interactions. Les tensions notées
a une certaine échelle ne peuvent s’expliquer &tittopar les faits sociaux appréhendés a la
méme échelle. A chacun des niveaux, seuls cendiésomenes peuvent étre observés alors
gue d’autres ne peuvent pas étre clairement prisoasidération. Ces phénomeénes relévent
d’autres niveaux d’analyse. Chaque technique reigu&é mobilisation de compétences
différentes de la part du chercheur et comporte pgepres biais et limites. Exposer sa
méthodologie implique une dimension réflexive, te@slire une prise de distance par rapport
a la méthode, cela permet aussi de rendre comptindiges tant des résultats quantitatifs que
gualitatifs. L’objet de notre étude ainsi que I'apghe géographique ont facilité 'emprunt de
méthodes et outils a d’autres champs disciplinajRegpegno, 2014). L'étude de I'espace

appelle une perspective décloisonnée ainsi quedalation des compétences et des savoirs
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(Chivallon, 2000) tandis que le paradigme émanocipatdans la recherche sur le handicap

recourt a I'exploitation de diverses méthodes (Bayi992, 2003).

Dans un premier temps, la mesure des disparitésoteries et de leur évolution de 1975,
socle de la politiqgue francaise sur le handicap dagromulgation de deux grandes lois, a
2010, année modifiant le mode de régulation desliss@ments médico-sociaux avec la loi
Hépital, patients, santé, territoire (HPST), a sé@té I'exploitation d’enquétes statistiques et
de bases de données sur les établissements médiams Leur analyse quantitative a donné
lieu a la réalisation de cartographies et de grams.

Pour comprendre les causes des disparités, nous alabord analysé des textes législatifs et
des rapports produits par différentes institutidfisus avons aussi consulté les archives d’'une
association gestionnaire gérant des établisserdantstoute la France, ainsi que les archives
du ministére de la santé. Enfin, nous avons eféedes entretiens avec d’anciens acteurs
administratifs et associatifs. Nous avons doncilggié I'entrée historique pour comprendre
I'évolution des disparités territoriales.

Enfin, pour analyser les conséquence des dispautésorganisation des établissements et
sur les parcours individuels, nous avons essegrtieiht eu recours @la parole et I'ceil »
(Frémont, 2008). Nous avons réalisé des entretiapees de directeurs d’établissement et de
résidents. La passation d’un questionnaire a \dséditative nous a permis de rencontrer des
personnes ayant des troubles associés a leuratafecmotrice. L'observation directe au sein
des établissements mais aussi dans I'environnerésigentiel des établissements a complété

notre étude.

Ces aspects meéthodologiques font I'objet d’'un deygément plus approfondi dans les

chapitres 3 et 6 de la these.

/

La these est composée de trois parties, elle siimans une logique francaise temporelle.

La premiere partie clarifie le cadre conceptuehds travaux. Nous y exposons l'intérét de
penser le champ du handicap, et plus particulienéthes établissements, en termes de justice
socio-spatiale. Pour cela, nous revenons sur lesepbs de justice sociale et spatiale, et sur la
facon dont ces concepts éclairent notre questioanerMous avons aussi analysé I'évolution

des politiques du handicap de 1975 aux années (ZHdpitre 1). Ensuite, nous avons expose
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I'évolution des possibilités d’hébergement pourddsltes handicapés et les enjeux successifs
ayant eu trait aux établissements pour adultes ibaméls, notamment en termes de
législation, de financements des établissementdegbopulations accueillies (Chapitre 2).
Cette premiere partie analyse donc la mise en mlacgysteme actuel et les enjeux liés a ce

dispositif. Elle précise aussi I'apport d’une déatar géographique.

La deuxieme partie objective I'évolution des disigar territoriales de I'équipement en
structures d’hébergement pour adultes handicamdsst-a-dire les MAS, FAM et foyers de
vie — et en analyse les causes. Aprés avoir expEsséources utilisées et leurs limites
(Chapitre 3), nous avons cherché a mesurer I'éeoiudes disparités territoriales, ainsi que
les disparités actuelles au niveau de différent®uigages administratifs (Chapitre 4). Enfin,
nous avons voulu comprendre I'évolution des logsgtegritoriales ayant pu mener a un tel
déséquilibre, notamment en termes de planificatr@dico-sociale et nous avons essayé de
confronter les logiques des différents acteursgsriypolitigues associatives) a celles des
acteurs publics locaux, comme les conseils génémturationaux, comme celles de I'Etat
(Chapitre 5).

La troisiéme partie se concentre sur les MAS, FAMobgers de vie pour adultes atteints de
déficience motrice, en lle-de-France et en Hautaevidmdie, et analyse les conséquences des
disparités territoriales au niveau individuel. Naw®ons d’abord exposé nos choix de terrain,
nos meéthodes et les difficultés rencontrées, dixathes établissements enquétés a I'analyse
des données (Chapitre 6). Nous avons ensuite regrdpte des logiques associatives dans le
choix du site d’'implantation des établissementdeaté de dessiner différentes catégories
d’environnements résidentiels (Chapitre 7). Nougnawoulu décomposer les processus du
choix du lieu de vie des personnes qui dépend moemh de [limplantation des
établissements (Chapitre 8). Enfin, nous avonslyséd'espace de vie développé par les
résidents dans le cadre d’activités de loisir erction de la localisation de leur établissement

de résidence, et des caractéristiques de leuraamement résidentiel (Chapitre 9).
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L'objet de cette premiere partie est de poser diigtt de penser les établissements

d’hébergement pour adultes handicapés en termestilee socio-spatiale.

La notion de justice socio-spatiale permet de pefes causes et les conséquences des
disparités territoriales de I'équipement en établisents. Elle a été intégrée progressivement
aux politiques du handicap en France avec, notafyraer2004, la création de la CNSA, dont
'une des missions est de garantir I'égalité detemaent sur tout le territoire et pour
'ensemble des handicaps, puis avec, en 2009,dmydgation de la loi HPST qui entend,
entre autres, lutter contre les inégalités d’a@essoins et réduire les inégalités territoriales
en sante.

L'idée est d’analyser, sous l'angle de la justioeig-spatiale, I'évolution des politiques du
handicap en France, de 1975 aux années 2010, @umside présenter la construction
progressive du systeme d’hébergement pour lesesdhidndicapés. Cette partie pose les
cadres (théoriques et pratiques) de notre rechestiimnne des clés de compréhension et
d’analyse pour la deuxieme et la troisieme pakiée présente plus largement le contexte
international et européen dans lequel s’inscrivestpolitiques frangaises du handicap. Cette
recherche s’inscrit dans un contexte francais @&taghe a restituer les concepts de justice

retenus dans les politiques du handicap en France.

L'objet n'est pas de faire I'histoire des établisemts pour adultes handicapés mais de
comprendre comment et dans quel contexte les paupablics se sont saisis de cette réalite,
guelles réponses ils ont apportées a la questidihéleergement des adultes handicapés et
comment cette réponse a évolué au fil du tempguti®du dispositif des établissements
pour adultes handicapés, c'est-a-dire de I'ensendsds institutions, des acteurs, des
techniques et des réglementations (Castel, 2008¢ecnant les structures pour adultes
handicapés, aide a comprendre la complexité de obiet d’étude.

La prise en compte de la dimension historique debtiques du handicap et, plus

particulierement, du systeme d’hébergement dédiéadultes handicapés permet de retracer

12 M. Foucault (1977) décrit la notion de dispositif tant quk ensemble résolument hétérogéne, comportant des
discours, des institutions, des aménagements aathitaux, des décisions réglementaires, des leis,ndesures
administratives, des énoncés scientifiques, deggsitions philosophiques, morales, philanthropiquesf : du

dit, aussi bien que du non-dit (...) Pans cette recherche, nous étudierons partieatiént les discours, les
institutions ainsi que les textes législatifs emadstratifs.
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linstitutionnalisation progressive des établissatag et la fagcon dont le systéme s’est

constitué et a évolué pour prendre la forme que dgervons dans notre recherche.

La réflexion que nous menons autour de la notion jukice socio-spatiale s’est
essentiellement effectuée a partir de travaux teneses humaines et sociales existants. La
présentation du dispositif des établissements polutes handicapés résulte d’analyse de
textes |égislatifs (textes de loi, décrets et daicas) et de rapports de différentes institutions.
Pour nous procurer I'ensemble de ces documentss rwons consulté le service de
documentation de la Maison des sciences socialehamdicap (MSSH), le Centre de
ressources documentaires multimédias (CRDM) desstaies sociaux et nous avons aussi
fait appel aux services du Centre de documentati@n-directions (CDID) du ministére des
solidarités et de la cohésion sociale. La consaitatles revues spécialiséeaire Face un
mensuel édité par I'Association des paralysés dande (APF) depuis 1933, et
Réadaptatiorun périodique édité par I'Office national d'infortima sur les enseignements et
les professions (ONISEP) et le Centre nationalfdfimation pour la réadaptation (CNIR)
entre 1953 et 2010, a permis d’analyser les discpartés sur les établissements pour adultes
handicapés des années 1970 aux années 2010. Laswmdedispositif sera complétée dans les

parties suivantes.

Dans un premier chapitre, nous nous intéresserdasiation de justice socio-spatiale, nous
evoquerons l'intérét d’'intégrer la dimension sgatia la notion de justice, tant dans I'étude
des causes que dans I'étude des conséquencessgesitéds territoriales de I'équipement
médico-social. Nous évoquerons ensuite plus spéeifnent I'évolution des politiques du
handicap de 1975 a 2005 et la facon dont les motienjustice sociale et de justice spatiale y
sont mobilisées.

Dans un deuxiéme chapitre, nous évoquerons larcotish progressive du systéme actuel en
termes d'établissements d’hébergement pour adhiéeslicapés. Nous présenterons plus

largement les différentes solutions possibles @é&dsoentre les années 1970 et 2010.
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Depuis 1975, date a laquelle émerge une politiquénahdicap, la Iégislation francaise a
connu un changement de paradigme et s’est origet&edes principes d’égalite, de dignité et
de non-discrimination reconnus par la Déclaratimiverselle des droits de I'homme. La
politique francaise s’inscrit en cela dans un mouet plus large des politiques publiques
internationales dans le domaine du handicap.

Ainsi, I'Union européenne a adopté en 2000 la @&hdds droits fondamentaux de I'Union
européenne qui interdit toute discrimination fondger le handicdf, tandis que la
Convention de I'Organisation des Nations Unies (QNelative aux droits des personnes
handicapées, ratifiée par la France en 2010, ae enitres, pour principes fondateurs, le
respect de la dignité humaine, y compris la libddadaire ses propres choix, la participation a
la société, et I'égalité des chantesCes grands principes sont aussi présents dans la
législation frangaise dans la loi n°2002-2 rénovadtion sociale et médico-sociale, et plus
particulierement dans la loi n°2005-102 pour l'égaldes droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes lapdes. Quelle que soit I'échelle de
gouvernance, les instances politiques reconnaisgEdroits fondamentaux aux personnes
handicapées dans des textes qui leur sont dédéssnations de non-discrimination et de
justice sont de plus en plus présentes, que cedsoi$ les textes législatifs ou dans les
déclarations politiques.

En termes d’analyse des politiques sociales dédiégegpersonnes handicapées, de la vie en
société des personnes handicapées, et plus génémjedu traitement réservé a cette
catégorie de population, nombre de travaux abordestquestions, de facon plus ou moins
directe, par la notion de justice. Les notions diision (Cook, 2003; Hastings & Thomas,
2005; Naraine & Lindsay, 2011) et d’exclusion (Ewdd, 1991; O’Gradt al, 2004, Stiker,
1996), ainsi que la notion de discrimination (BlaR@03; Hyder & Tissot, 2013), permettent
d’approcher la question du handicap au sein deo@ét®. L'opposition paradigmatique
exclusion/inclusion (Oliver & Barnes, 1998; Ravatiker, 2000a, 2000b) ou I'opposition
binaire de ségrégation/intégration (Roca, 1992netient aussi d’étudier le traitement social

13 Article 21 de la Charte des droits fondamentaukldigion européenne.
14 'ensemble des principes généraux sont énoncéstizle 3 de la Convention des Nations Uniestietaaux
droits des personnes handicapées adoptée par [€N20D06.
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du handicap. En étant abordée par le biais de o#sns, la question du handicap est non
seulement analysée dans des termes spatianais elle est aussi reliée, de facon sous-
jacente, a la question de la justice. Par ailledepuis quelques années, des auteurs posent
directement la question de la justice dans leansgatrx (Gardien, 2012; Mus, 2010; Sanchez,
2014).

Bien que la question du handicap soit souvent pagée les mots du registre spatial, peu de
réflexions en termes de spatialité, et encore meimgermes de justice spatiale, ont été
engagees. Dans une premiére partie, nous analgserigvement les enjeux liés a la justice
sociale et nous montrerons la nécessité d’intégrespatialité a la notion de justice. Nous
présenterons ensuite, les principes présents dankgislation dédiée aux personnes
handicapées depuis 1975, en analysant tout pagtiement I'évolution des notions liées a la

justice.

15 e handicap ne fait pas figure d’exception. S.daau (1991), danka disqualification socialeremarque que
la domination subie et les handicaps sociaux smribex souvent dits avec les mots de I'espace. @Epd, les
auteurs n’étudient pas pour autant la spatialiggpthé&nomeénes qu’ils évoquent.
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La législation francaise doit étre conforme auxngpes de justice énoncés dans la
Constitution francaise ainsi que dans la Charte dests fondamentaux de I'Union
européenne. Jusqu’au traité de Lisbonne en 200ffe aharte n’'avait pas de valeur
juridiguement contraignante pour la France. Cepennda traité d’Amsterdam, en 1997,
stipulait que le conseil de I'Europe pouvait prendtes mesures nécessaires en vue de
combattre toute discrimination. La Déclaration @mselle des droits de 'homme reléve d’'une
déclaration d’intention et ne crée pas d’obligatjondique. Ces textes a portée universelle
sont par essence a-spatiaux. Il est pourtant réicesBintégrer la spatialité a toute notion de

justice.
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Les notions de justice et de non-discriminationtsd@ plus en plus présentes dans les
politiques gouvernementales en France. Le termediiee recouvre cependant une pluralité
de conceptions qu'il est nécessaire de préciser.

La justice est un principe philosophique, juridigee moral. Quoique la justice soit un
principe a portée universelle, la notion de ce egiijuste varie selon les époques, les aires
culturelles ou les structures sociales. La jussioeiale, principe qui émerge au milieu du
19°™ siecle, et qui semble guider les politiques dudiwap, « part de l'idée que les
processus sociaux se trouvent commandés par degudl est possible de discerner et que,
par conséquent, les gouvernants avertis de celleg-drouvent en mesure de remodeler la
société qu'ils dirigent. Deux principes alternatda complémentaires vont des lors conduire
les théoriciens et les artisans de la justice decial’une part, celui du mérite ou de la juste
rétribution, d’autre part celui de I'égalité dana katisfaction des besoingbklermet, Badie,

& Birnbaum, 2000, p. 158).

La notion de justice est assise sur des basessphihiques dont le développement témoigne
de I'évolution de la pensée et des systemes. laadili¢ des conceptions contemporaines de la
justice sociale (Fraser, 2005; Rawls, 1971; Your890) est induite par des positionnements
ethiques différents. Quelle que soit la préféreattdque adoptée et la notion de justice
mobilisée, celles-ci induisent un regard particulp®rté sur les sociétés et une position

d’observateur engagé qu'’il est nécessaire de igarlfe recours a la notion de justice dans le
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champ politique, que ce soit en termes de revetidica de promesses électorales ou de

textes législatifs doit donc étre étudié avec préoa.

Il existe une diversité des définitions de la jeestet des possibles contrats sociaux qui les
légitiment®. L'étude du contrat social permet de comprendrsdes donné au terme de

justice par I'ensemble d’une société.

La Déclaration universelle des droits de 'hommeormait I'universalisme de certaines
valeurs et pose la justice comme un principe uselequi doit concerner tous les individus.
Ce texte n’a pas de dimension contraignante, sgeeast, avant tout, morale. Les Droits de
’lhomme reposent sur la dignité de tout étre hunedireconnaissent des droits et des libertés
aux individus. Dans les Droits de 'hnomme, c’eshtion d’égalité, et plus particulierement
la notion d’égalité des droits qui prévaut. Aujohrd, les droits a I'égalité ont acquis une
application presque universelle. Cependant, commerdppelle E. Soja (2010), un
développement parfaitement égal, une égalité ssmabiale totale, une justice de pure

redistribution, de méme que les Droits de 'hommersels ne sont jamais réalisables.

La Charte des droits fondamentaux de I'Union europé s’appuie sur les mémes valeurs
gue celles de la Déclaration universelle des daBt§homme. Ainsi, dans son préambule, il

est écrit :

« Consciente de son patrimoine spirituel et motdlnion se fonde sur les valeurs

indivisibles et universelles de dignité humainelillerté, d'égalité et de solidarité »

Dans le chapitre Il intitulé « égalité », elle pige l'interdiction de toute discrimination
fondée notamment sur le handicap et reconnaibié¢ dies personnes handicapées a bénéficier
de mesures visant a assurer leur autonomie, l&égration sociale et professionnelle et leur

participation a la vie de la communauté.

16 Selon la définition mobilisée, les objectifs duntrat social sont différents, voire parfois oppog@srvais-
Lambony & Dufaux, 2009). Il faut en effet distingudfférents types de contrat selon la finalitéibttée a I'Etat
qui linstitue. Par exemple, Hobbes (2004), Lock894) et Rousseau (1754) envisagent le contratlsoci
differemment. Alors qu'il s'agit de préserver la die chacun pour Hobbes, Locke considére que ldebliEtat
est de sauvegarder la liberté individuelle et lappiété privée, tandis que le contrat social dgfiai Rousseau
est appelé a rendre le peuple souverain et aesiantir I'intérét général.
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Enfin, a I'échelle nationale, la constitution, fondamentale d'un Etat qui définit les droits et
les libertés des citoyens, se situe au sommet sieérag juridique de I'Etat dont elle est le
principe supréme. Toutes les lois, tous les décaetstés et traités internationaux doivent étre
conformes aux regles qu'elle définit. En Francegriecipe d’égalité des citoyens est inscrit
dans les constitutions successives de la républi@est la notion d’égalité des droits qui est

retenue dans la Constitution du 4 octobre 1958renso vigueur aujourd’htfi

Plusieurs auteurs dont D. Harvey (1992), P. Gesresdti L. Wittner (2013) critiquent
l'universalisme de la Déclaration des droits deoftme et de la Constitution francaise. La
conception de la justice énoncée par les Droitd’ltemme est considérée, par certains
auteurs, comme ur impérialisme de I'ordre dominant ¢Peces-Barba & Pelé, 2004). Le
concept d’universalité supprimerait toute hétér@génculturelle ou linguistique (Harvey,
1992; Young, 1990). De plus, 'idéal de la sociététaire, cohésive, solidaire du®f§siécle
dont la Constitution est héritiere, impligue unemibgénéisation spatiale. Les principes
universalistes et égalitaires de la Déclaratiorvenselle des droits de 'homme comme de la
Constitution francaise supposent une conceptionphamraliste de I'espace. Ni la Déclaration
des droits de 'homme, ni la Charte des droits &mentaux de I'Union européenne, ni la
Constitution francgaise n’ont de déclinaison spatille par leur valeur universelle, les Droits
de 'hnomme sont détachés de tout contexte histeriou géographique (Soja, 2010). Ces

textes sont donc a-spatiaux, ce qui est cohératt lag valeurs universelles.

Avant d’évoquer lintérét d’intégrer la spatialigéla notion de justice, il est intéressant de
guestionner la notion d'égalité présente dans éase$ universels, et d’appréhender les

inégalités sociales dans le domaine du handicap.

V. Munoz-Dardé (2006), dans [Eictionnaire des sciences humairmasse la question de ce a

guoi nous accordons de la valeur dans l'idéal iooiit de I'égalité. Selon elle, [forsque

7 La constitution francaise trouve ses origines dRemsseau «Considéré dans une perspective historique, le
triomphe de I'égalité sur des valeurs comme le rdagnaissance, la noblesse ou la fortune est nedatent
récent. Ce n'est qu'avec Rousseau (1755) qu'ontédans le débat public, avec succes, les idéesogsdes
hommes sont nés égaux et que toutes les inégdlggkent de la société. Au lieu d’exiger I'égalités inégaux,
Rousseau critiqua l'inégalité des égaux. Il reneeainsi I'un des principaux points de départ debaté sur la
justice sociale : la présomption de I'inégalité Ede des hommes (longtemps justifiée en termesutethalité
devant Dieu) se transforme en présomption d'égali{eich & Michailakis, 2005, p. 36)

En effet, danDu contrat social ou des principes du droit polite Livre 1l, chapitre XI, Rousseau (1762)
énonce « C’est précisément parce que la force des chasebtbujours a détruire I'égalité, que la force lde
Iégislation doit toujours tendre a la maintenir ».
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Nnous acquiesgons a une proposition du type « tesishbmmes doivent étre égaux », nous
pensons en réalité non pas a une égalisation pafanais a certains aspects concrets qui
doivent étre garantis ou distribués de facon lamsonégale possible, par exemple des droits
fondamentaux, ou des ressources essentielles péwelapper nos capacités (telles que
accés a un certain niveau d’éducation), ou encales éléments indispensables a des
conditions de vie convenables(Munoz-Dardé, 2006, p. 359). Pour elle, I'idéalitmue
€galitaire pourrait viser la réduction de nombreuisggalités, sans pour autant reconnaitre
une valeur autonome a I'égalité.

Faire appel a la notion de justice sociale préss@mmnc une réflexion sur les inégalités, en
particulier sur celles considérées comme injustateeant étre corrigées. La lutte contre les
inégalités peut se traduire par la correction dgssfices portant atteinte aux libertés
fondamentales, a la démocratie ou aux droits dariihe. La justice sociale nécessite de la
part de I'Etat la volonté de compenser les inégmlijui apparaissent dans le fonctionnement
de la société et de faire en sorte que toutesolepasantes de celle-ci puissent se développer

tant sur le plan économique que culturel.

La question des inégalités sociales est au cceurerdénsoncept de handicap. J.-F. Ravaud &
P. Mormiche (2003, p. 87) dans un article intituiéSanté et handicaps, causes et
conséquences d'inégalités socialeparu dans la revu€omprendre constatent g’ on
retrouve des inégalités sociales a chacun des oieanstitutifs de la notion du handicapSelon
eux, les inégalitésont croissantes au fur et a mesure de la séquenédiciences —
incapacités — désavantage social », elles traduisanprocessus cumulatif. Quand on
s’achemine de l'inscription de l'inégalité dans E®ps a sa traduction dans la vie sociale,
linégalité d'atteinte de divers groupes sociauxptamment entre milieux socio-
professionnels, s’accroit. C’est en matiere dei@pation sociale que les inégalités sociales
sont les plus marquées. Suite a ces résultataptesirs interrogent I'efficacité des dispositifs
de compensation. |l semble donc particulierementiant d’analyser les politigues du

handicap en termes de justice sociale.

Avant d’étudier la facon dont la notion de justiest mobilisée dans les politiques du

handicap, nous allons analyser I'apport de la dsimnspatiale dans la notion de justice.
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La prise en compte de I'espace dans la notion stic@ienrichit la réflexion et apporte une
nouvelle dimension a cette notion généralementddmsous I'angle du social. La réflexion
sur la notion de justice spatiale s’est principatatndéveloppée en France dans les années
2010 Le congrés « Justice et injustice spatiales serablant des géographes de différentes
nationalités, organisé a Nanterre en 2008, a notersent permis de rendre visible de
nombreuses recherches sur ce champ mais il a augsit de nouvelles perspectives de
recherche. Suite a ce colloque, une série d’ousrggelongeant la réflexion sur la justice

spatiale ont été publi€set la revuelustice Spatiale / Spatial Justiagté créé&8

L’espace joue un role essentiel dans I'approchéadetion de justice et l'intégration de la
perspective spatiale dans la notion de justice gise. Cependant, la justice spatiale ou
« justice socio-spatiale’» (Reynaud, 1981) est une notion & question@erapporte la
notion de justice spatiale a la notion de justiceiae ? Quelles relations entretiennent ces

deux notions ?

Le social ne peut étre dissocié du spatial et sereent, I'espace fait partie du social
(Veschambre, 2010). Il est cependant nécessairesister sur l'adjectif « spatial » car
'analyse de I'espace est un plus dans toute petispecritique (Soja, 2010) et elle n’est pas
systématiquement prise en compte dans d’autrescesesociales que la géographie. En effet,
'espace esk cadre, support, enjeu ¢befebvre, 2000) dans la production et la gesties
inégalités. Ainsi, des injustices sociales ont tmaduction dans I'espace mais I'espace peut
aussi créer des injustices ou en renforcer. De mésepolitiques sociales, qui visent les
personnes, ont des effets spatiaux, et les padisigierritoriales ont des effets sociaux.
L’espace a une dimension importante dans la pramtudtinégalités et d’injustices sociales et

individuelles. Il est donc indispensable de raissren termes de justice spatiale.

8 Un numéro dEspace géographiquév/ol. 7, n°4) a été en partie dédié & la notionjultice en 1978. A.
Reynaud a aussi réfléchi a cette notion dans serageEspace, justice et socighéru en 1981.

19 es ouvrages ont été publiés aux Presses uniieesitde Paris Ouest et sont, pour la plupart, iovemés dans
la bibliographie.

20 \www.jssj.org

2L A, Reynaud (1981), dans son ouvrdggpace, justice et sociétgropose I'emploi du terme « justice socio-
spatiale » plutt que « justice spatiale ». Dansawil, nous employons alternativement les terdes justice
spatiale » et de « justice socio-spatiale ». Naisohs référence a la justice spatiale lorsque soubaitons
insister sur la dimension géographique.
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P. Gervais-Lambony & F. Dufaux (2009, 2010) distiegt deux dimensions de la justice

spatiale :

« Selon I'approche adoptée sur la question, soit kst conduit a se poser des questions sur
des distributions spatiales (de biens, de servidegiersonnes...) parce que I'on choisit une
définition redistributive de la justice, soit I'oast conduit a se poser des questions de
représentations de I'espace, d’identités (terrigdeis ou non), de pratiques, en choisissant de
réfléchir sur la dimension procédurale de la justie (Gervais-Lambony & Dufaux, 2010,

p. 15)

La premiére approche reléve de I'analyse spataidis que la deuxiéme est essentiellement
prise en compte par la géographie sociale.

La justice spatiale pose des questions qui lui spatifiques par rapport a la justice sociale.
Ainsi, pour R. Séchet, O. David & R. Keerle (2018)()a question centrale posée aux
géographes est de savoir si les espaces, en talg e peuvent étre pensés indépendamment
des sociétés, contribuent a creuser ou maintersritggalités entre individus ? La serait
l'injustice, a la fois spatiale et sociale, sur lag]le les politiques doivent intervenir($échet,
David, & Keerle, 2013, p. 70). Les inégalités simmerentes a la condition géographique des
sociétés. Selon B. Brennetot (2011), une égalitdosgpatiale totale, une justice de pure
redistribution ne sont pas réalisables. Selonldujustice ne réside pas dans leur suppression

mais dans la promotion de I'équitée.

La question de la justice socio-spatiale pose destopns qui lui sont propres. P. Gervais-
Lambony & F. Dufaux (2009) évoquent la pluralité plecédés — parfois contradictoires -
pour parvenir a la justice spatiale, et la compéxdes questions sur la définition des

politiques publiques qui devraient étre conduitesrs’approcher de cet horizon :

« Le traitement homogene pour tous les espacei lastondition de la justice spatiale,
voire sa définition ? Ou la politigue juste esteelline politique de rééquilibrage des
inégalités, avec des formes de discrimination pasi? Ou encore la politique « juste » doit-
elle étre non-interventionniste sur les territoiretssimplement accompagner les dynamiques
territoriales ? On se demandera aussi si I'objedliime de la justice spatiale peut encore
étre d’établir des structures spatiales « justedusablement et stables (territoire équilibré,
harmonieux...). Ou bien s'agit-il d’établir des psitifs de régulation souples, capables de

réévaluer les actions, sans figure spatiale pryig& a priori, régulation dont I'objectif

36



serait de réduire les injustices du moment, sagslitype d’'un territoire a I'équilibre ? »
(Gervais-Lambony & Dufaux, 2009, p. 12)

Ces différentes possibilités traduisent des ing@tions sociétales primordiales et
guestionnent des choix politiques fondamentawesEtévelent la complexité des questions
liées & la justice spatiale et aux facons diffésnvoire opposées, de la conce¥oiElles

montrent, une fois encore, que définir la justioglique un positionnement éthique qu’il est

nécessaire d’expliciter.

Quelle que soit la définition de la justice retenelde implique une préférence morale pour
une forme d’organisation de l'espace géographigae napport a une autre. Ainsi, la
centralité, la proximité, la fluidité, la mixitéalcohésion, la compétitivité sont autant de
valeurs qui peuvent étre associées a la justicenfi@tot, 2011). L'invocation de la justice
spatiale reléve alors d’'une pratique politique algéographie. En ce sens, la justice spatiale

est un champ de possibilités pour I'action poliéicat sociale.

La question de I'égalité des territoires relévedittannellement en France de la politique
d’aménagement du territoire, dans une logique degion sociale et de solidarité nationale.
Cependant, 'aménagement du territoire, défini parChoay et P. Merlin (2009, p. 41)
commex 'action et la pratique (plus que la science téehnique ou I'art) de disposer avec
ordre, a travers I'espace d'un pays et dans uneomigrospective, les hommes et leurs
activités, les équipements et les moyens de coroatiam qu’ils peuvent utiliser, en prenant
en compte les contraintes naturelles, humainegcehomiques, voire stratégiquesoscille
classiquement entre les logiques de justice effickeité (Rosiereget al, 2008). Le souci
d’égalité et de justice peut, en effet, entrer enfld avec le besoin d’efficacité du systeme
(Claval, 1978). Selon R. Brunet, R. Ferras & H. ijh€l993, p. 29)« La contradiction
fondamentale est entre le soutien aux espaces féoullés, qui est d’élémentaire justice
sociale, et le soutien aux espaces « performangsi»est censé améliorer la performance du

22 D. Smith (1994, 2000) propose de partir du condeaf’existence de plusieurs théories de la justioar

mettre en évidence la variété des jugements éthiguequels une situation géographique donnée peduae.

D. Smith distingue trois définitions de ce que ddie une juste distribution. P. Claval les résainei :
« on peut parler 1) d'égalité formelle, dans ladeebus doivent se trouver dans les mémes condition
juridiques quelle que soit leur situation politiqoe économique initiale; 2) d'égalité proportionieel
dans laquelle les moyens doivent étre répartis dri@éne a donner plus de chances a ceux qui sont les
moins bien placés; 3) d'égalité finale, qui corsist placer chacun dans les mémes conditions
terminales. Le choix entre ces divers critérestrpes facile : le souci d'égalité et de justice tpentrer
en conflit avec le besoin d'efficacité du system{€laval, 1978, p. 304)
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pays tout entier, ce qui n'a de sens que si untaicer redistribution permet de réduire les
disparités autrement croissantes kaménagement du territoire peut donc constituer u
levier pour parvenir a I'objectif de justice, quetiue soit la position éthique adoptée. Depuis
plus de quarante ans, les géographes insistentesuiens ténus entre aménagement du

territoire et justice.

Pour J. Gottmann (1966), I'importance de conceuai géographie au service de la justice
constitue le fondement de 'aménagement de I'e$fate manifeste de la revudustice
spatiale/Spatial Justicaffirme que« la justice spatiale est la toile de fond de lagart des
politiques d’action sur le territoire XDufaux, et al, 2009). B. Bret (2010) est plus nuancé
gue J. Gottmann, en définissant 'aménagementrdtoiee comme la< mise en cohérence de
I'organisation du territoire avec un projet de sét@ »(Bret, 2010, p. 26-27). L'aménagement
du territoire s’effectue alors en cohérence avecodlgjectifs fixés par le contrat social. La
dimension politique de la justice socio-spatialelet’aménagement du territoire est, en ce
sens, primordiale car 'aménagement du territoggaut étre pensé ni défini sans réfléchir a

un projet de société et a des valeurs communes.

Avant de mettre en place, une politique d’aménagerde territoire, il est nécessaire de
procéder en plusieurs étapes. Pour B. Raoulx (260€). Baudelle (2006), il faut d’abord
identifier les inégalités sociales, les objectipars mettre en place une politique contribuant a
réduire ces inégalités, une action tournée velgdtice sociale. Les questions que pose la
justice spatiale (a I'aménagement du territoirg)liquent donc une réflexion sur la
conception de I'espace et sur son articulation dsegotion d’exclusion et de différence,
d’inégalités, de vulnérabilités et de discriminaioLa dimension politique de 'aménagement
du territoire suggere« qu’aménager le territoire, construire la cité, ceest pas qu’une
affaire de technicien disposant des objets, outdé&te affirmant ses godts ; c’est interférer
dans I'étre de nos concitoyens. Il faut pour ceés daisons que justifie un idéal commun,
respectant I'existence des uns et des autres, stsren ceuvre selon les lois de la cité »
(Berque, 2000).

L’aménagement du territoire représente un idéatigoé, une logique d’intention qui peut

différer des décisions politiques. Cependant, I'aag&ment du territoire a aussi des priorités

% Contrairement a la géographie qui reléve de Metéuel et qui s'occupe des différenciations spas, de
I'observation et de I'analyse des disparités, I'aagement du territoire consiste a corriger lesalits et releve
de I'action. Il est nécessaire de préciser quermé « inégalités » reléve de I'analyse scientditandis que le
terme « injustice » reléve du registre de I'analgisde I'action politique (Veschambre, 2010).
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economiques. Les politiques publiques pour tenérs plus de justice sont complexes et se
heurtent a d’autres impératifs, comme celui defience économique. De plus, dire que
'aménagement du territoire est la solution pouil gquait plus de justice représente un risque
de déterminisme spatfal Les injustices sociales ne sont pas produitesegaerritoires mais
par les sociétés. Selon R. Brunet, R. Ferras & keéry (1993), bien que la justice sociale
'emporte dans les proclamations, c’est souvenhsdas faits, la logique d'efficacité qui

prédomine.

Difféerentes conceptions de I'aménagement du teémitet differents moyens permettent de
parvenir a des objectifs de justice spatiale. lis@arait nécessaire d’avoir une approche
globale en termes de justice distributive et déigasprocédurale, et de mener une réflexion
sur les modalités de la prise de décision politigusur les politiques conduites, notamment

en termes d’aménagement du territoire, pour asslereneilleures distributions spatiales.

# $

Penser en termes de justice spatiale, c’est andiéte que I'espace peut interroger nos droits
fondamentaux édictés par I'ONU, I'Union européenae la Constitution francaise.
L’approche en termes de justice spatiale introdeihouvelles questions ; celles-ci guideront

la suite de notre recherche.

La question de la justice se pose uniquement sinjiestices sont repérées. P. Marcuse (2010)
distingue deux formes fondamentales d’injusticeiafe:
- «le confinement de quelque groupe que ce soit agpace limité sans qu'il l'ait
choisi - ségrégation, ghettoisation — la these éui de liberté »et

-« la répartition inégale des ressources sur le iteire — la these des ressources
injustes. »Marcuse, 2010, p. 85)

Dans la thése du déni de liberté, I'absence dexctioit étre soulignée. Pour A. Bailly, le
concept de ségrégatienprivilégie la position de groupes d’'individusrgapport a d’autres
dans la société et dans I'espacé€Bailly, 1983, p. 78)La ségrégation, qui est un phénomene

spatial, constitue en la mise a I'écart d'un groupe d'une personne. Cependant,

2 Emission de radi®lanéte Terredu 17 avril 2013 sur France Culture, ayant pbénte « Quelle égalité des
territoires dans la France de demain ? » avecl@oient en tant qu’invité.
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lintentionnalité de la ségrégation est variablde Ppeut s’effectuer par rejet, par exclusion
mais aussi dans d’autres buts. Par exemple, I'éidncapécialisée qualifiée en son temps de
« détour ségrégatif » relevait d'une intention édive. Un regroupement territorial sur des
bases affinitaires, un processus d’agrégation, pesar a bénéficier des ressources ou des
structures communautaires, il peut manifester ub@tégie identitaire. Ce schéma
d’agrégation volontaire peut aboutir a la format@e quartiers ségrégués. Le regroupement
d’individus au sein d&ated communitiegpar exemplene constitue pas une injustice spatiale
en soi.

La ségrégation, qui est plus qu'une simple spéatbn ou différenciation, peut donc
impliquer a la fois un mouvement de rejet, d’exins et un mouvement d’'agrégation, qui
réunit les semblables (Brunet, Ferras & Théry, 199350) En cela, la ségrégation entretient
des relations complexes avec la notion de justie@rfian-Frisch, 2009). La ségrégation des
populations, quelle gu’en soit I'origine, remetaause le modéle francgais de citoyenneté et la
conception francgaise de la Nation, elleesbntraire au modeéle républicain de justice sogial
et les idéologies planificatrices ont toujours vidda combattre »(Lehman-Frisch, 2009,

p. 109). Les questions de seéegrégation auxquellest smnfrontées les politiques
d’aménagement du territoire posent des problemepdj@éques de premiére importance
(Subra, 2014).

La répartition inégale des ressources peut faiirenan sentiment d’injustice. L'absence
d’équipement mais aussi la mauvaise qualité descesrpublics locaux, ou encore le manque
d’aménités urbaines peuvent constituer une formejudtice. Ainsi, la disparité de la
distribution des équipements destinés aux persdmnedicapées peut avoir pour conséquence

des inégalités d’'acces entre tous les citoyenseusatjun territoire donné.

La ségrégation a essentiellement été étudiée eeumirbain, en tant que phénomene de
division sociale ou ethnique de la ville (Harve®09; Lefebvre, 1973). En définissant notre
terrain d’étude, nous avons tenu a prendre en comes établissements situés en milieu
urbain comme en milieu périurbain ou rural. Dandrendravail de these, nous nous
intéressons a ces deux types d'injustice spateietermes de distribution des structures
d’hébergement pour adultes handicapés et en tedmeggrégation, c’est-a-dire de division
socio-spatiale, et plus largement de discriminaliéa aux localisations. Les discriminations

liees aux localisations peuvent s’opérer en detiers ségrégation.
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La recherche d’'un équilibre territorial a trouveand une répartition de I'offre sur le seul
critere quantitatif des effectifs (de personnesirgat résoudre la question des injustices
inhérentes aux distances physiques. Mais ce damatabstraction des autres dimensions de

la distance et des décalages entre capacitégptesttdes populations et priorités politiques.

Pour Y. Grafmeyer (1996), les différenciations Elas ne prennent tout leur sens qu'a
condition de prendre en compte les mécanismes epuipfoduisent et les effets qu’elles
exercent en retour sur la vie collective, sur lestidées individuelles et sur les rapports entre
groupes sociaux. Pour comprendre les processusgdégstion, I'évaluation chiffrée ne suffit
pas, il faut aussi étudier les pratiques du quart@ distribution territoriale des réseaux
familiaux et amicaux, I'acces aux services urbalagréquentation des espaces publics. Les
caractéristiques matérielles, sociales et symbetiqdes espaces de vie, influencent les
conditions de vie des individus, leurs représentiatiet leur perception de I'espace (Lefebvre,
2000), et cela sans ignorer que les inégalitésuddit§ des espaces sont, elles-mémes, liées
aux possibilités et choix des personnes en matiereesidence (Séchet, David & Keerle,
2013). Il est donc nécessaire mais non suffisantmdsurer les inégalités d’offre et de
disponibilité en ressources pour raisonner en terde justice spatiale. Il faut aussi tenir
compte des inégalités a mobiliser ces ressourossdie des différentes capacités d’exploiter
ces ressources (Pincon-Charlot, Preteceille, & Reh€l86). La prise en compte des espaces
de vie et des expériences vécues permet de mesefre¥cart. Les ressources réellement
mobilisées dans I'espace de vie, dont les indivisigiotent en fonction de leurs pratiques
spatiales, dépendent donc des distances physgp@ales, culturelles et cognitives ainsi que
des opportunités. L’espace de vie est aussi lestpps capacités a faire avec, des pratiques
guotidiennes par lesquelles se vivent et se preduies inégalités. L’'étude des ruses, des
braconnages, (De Certeau, Giard, & Mayol, 1994} d#éférents modes d’utilisation de
I'espace public (Damon, 2002; Damon & Firdion, 1p86it étre prise en compte pour mieux
comprendre les (in)justices spatiales. Les indiwidant d’autant plus en situation d’injustice
face a l'espace gu’aux inégalités d’offre et depdisbilité en ressources s’ajoutent des

inégalités de capacité a mobiliser ces ressources.

La notion de justice spatiale interroge d’une pestpolitiques sociales, — ce qui est I'objet du

chapitre 5 de la deuxieme partie — et plus parécement la facon dont elles prennent en
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compte (ou non) I'espace, et d’'autre part, la fadont les populations s’approprient les
ressources territoriales a leur disposition — c@stque nous étudierons dans la troisieme
partie. L'étude des politigues publiques en termesréduction des injustices spatiales, la
mesure des inégalités territoriales ainsi que diétdes réalités spatiales concrétes vécues par
les individus, en d’autres termes les espaces p@&iguécus, permet de prendre en compte de
facon globale la notion de justice spatiale. Ca&sue nous nous attacherons a faire dans la
suite de notre these.

Apres avoir analysé I'apport de la dimension géplgigue dans la notion de justice et les
guestions posées par la notion de justice socitiadpail est intéressant d’étudier I'évolution

des politiqgues dédiées aux personnes handicapgesd®75 et de voir quelles conceptions
de la justice y sont mobilisées. Cela renseigne Issr buts des politiques, et plus

particulierement sur la fagcon dont les inégaliggstoriales sont appréhendées.

346 # $% $
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La reconnaissance de droits pour les personnesdagégs est apparue progressivement dans
la législation francaise. Depuis 1975, date de Hampere loi-cadre dans le champ du
handicap, des notions ayant trait a la justice,&étintégrées dans la Iégislation, notamment
dans les lois n°2002-2 rénovant I'action socialmético-sociale et n°2005-102 pour I'égalité
des droits et des chances, la participation eitdgenneté des personnes handicapées, suite a
« 'européanisation normative contraignante induptar le droit européen $fRavaud, 2011,
p. 19). Lindividualisation progressive des politeg du handicap reflete I'évolution des
guestions sociales. En France, l'intervention &¢af dans le domaine social s’est concrétisée
avec la création de la sécurité sociale en 1945uBela fin des années 1970, le
ralentissement de la croissance et la montée dmapé interrogent le financement de la
guestion sociale (Rosanvallon, 1981). Aujourd’hld, question sociale s’est déplacée
(Donzelot, 1984; Ewald, 1996; Rosanvallon, 1999ttt Providence doit étre repenseé.
Dans un contexte d’européanisation des politiquasligues (Mohanu, 2008; Mohanu &
Hassenteufel, 2009), la Iégislation francaise aieaté sa législation sur la question des droits
des personnes. Tandis que la loi n°75-534 d’oriemtaen faveur des personnes handicapées
tendait principalement a unifier un dispositif d&diux personnes handicapées, la loi n°2005-
102, a intégré les orientations de I'Union euromé&est, comme son titre I'indique, les notions

d’égalité des chances, de citoyenneté et de gaation y sont centrales.
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Le 30 juin 1975, deux lois sont promulguées : ianft¥5-534 qui organise la politique du
handicap en France et la loi n°75-535 relative msftitutions sociales et médico-socidfes
qui organise la police administrative des étabirem@s et services. Ces deux lois ont permis

d’assurer et de structurer une premiére réponséesnins des personnes handicapées.

%

La loi n°75-534 dite loi de 1975, consacre une mdlevconception de I'action publique en

direction des personnes handicapées. Elle orgaoisela premiére fois une prise en charge
cohérente de I'ensemble des personnes dites hapgdgal'assistance obligatoire avait déja
été structurée pour « les infirmes » par la loildujuillet 1905 mais ce dispositif législatif

concernait aussi les «vieillards » et «les inble®». Plusieurs lois ont ensuite pris en
compte, tour a tour, différentes catégories deqmerss, enfants déficients mentaux, infirmes
de guerre ou travailleurs handicafféd.a loi n°75-534 réforme ce systéme disparate et

I'unifie.

La loi n°75-534 a pour ambition de former un ensiencbhérent de services, de prestations et
d'institutions couvrant les principaux aspects al&ié des personnes handicapées. Elle met
aussi en place un systéeme nouveau qui regroui@balise les procédures applicables aux
personnes. Ce texte fondateur a donné force anseh®le en créant une obligation nationale

de solidarité (bien que le mot solidarité n'appssaipas) a leur égard :

« La prévention et le dépistage des handicaps,stdss, I'éducation, la formation et
I'orientation professionnelle, I'emploi, la garaeti dun minimum de ressources,
I'intégration sociale et 'accés aux sports et daisirs du mineur et de I'adulte handicapés
physiques, sensoriels ou mentaux constituent ufigatbn nationale. »(art. 1 de la loi
n°75-534)

Cependant, la loi n°75-534 mose pas les droits des personnes handicapées réeste

gu’'avec les lois n°2002-2 et n°2005-102 gu’ils sei@airement énonces.

% La loi n°75-535 concerne les établissements attanedes personnes handicapées, des personnesragée
aussi des jeunes travailleurs, des enfants oudidtea ayant besoin d’une protection particuliere.

% De facon non exhaustive, la loi du 15 avril 196@xive & la création de classes de perfectionnearerexées
aux écoles élémentaires publiques et d’écoles antea de perfectionnement pour les enfants arritrdsi, du

31 mars 1919 sur les pensions militaires d’invédidia loi n°49-1094 du 2 ao(t 1949 dite Cordonnédative a
'aide aux aveugles et aux grands infirmes, ladiei23 novembre 1957 sur le reclassement professliates
travailleurs handicapés concernent tour a tourelefants déficients mentaux, les infirmes de guetrdes

travailleurs handicapés.
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La dimension spatiale est quasi-absente des ddaxdlo 30 juin 1975. La densité des

équipements et des services, les conditions cawrétaccés aux infrastructures ou les
difficultés des personnes a se déplacer par madgueapacités financieres, culturelles, ou
mentales ne sont ni évoquées, ni prises en cor@eigendant, le niveau de gouvernance est

défini et c’est le département qui est retenu.

&

La loi n°75-534 introduit de nombreux acteurs ggvant au champ médico-social, I'Etat ne

se pose pas en tant que seul garant de cette taitigationale :

« Les familles, I'Etat et les collectivités locgléss établissements publics, les organismes de
sécurité sociale, les associations, les groupemesrganismes et entreprises publics et
privés associent leurs interventions pour mettreeivre cette obligation en vue notamment
d’assurer aux personnes handicapées toute l'automalont elles sont capableqart. 1 de

la loi n°75-534)

La loi de 1975 reconnait le réle des familles, alleorce aussi la reconnaissance du réle des
associations. Leur action, vieille de quarante amsamment dans le cas de la gestion des
structures d’accueil, est enfin entérinée. Avedecéti, 'année 1975 marque un tournant
décisif en ce qui concernent lesnterrogations des pouvoirs publics sur le roleeges
associations pourraient étre amenées a jouer dansgié de la cité »(Rosanvallon, 2004,
p. 422). Les associations intervenant dans le wect&dico-social sont desassociations
ayant fait I'objet d’'une « attraction administraéiw »(Rosanvallon, 2004, p. 419) :
« [leurs] fonctions d’avant-garde expérimentaleactompagnement ou de soutien d’actions
d’'intérét général ont conduit a une mise en orlpitegressive de I'action administrative. Ces
« associations auxiliaires » (...) s’inscrivent damse histoire de I'innovation sociale et de
I'élargissement des actions de I'Etat. L'administoa leur confie ce gu’elle ne sait pas ou ce
gu’elle ne peut pas encore faird Rosanvallon, 2004, p. 419).
Les associations se substituent donc partielleradititat. Elles« deviennent un partenaire
obligé de I'Etat dans I'élaboration des politiquesciales lui permettant « de faire I'économie
de la création de son propre réseau institutionnein abandonnant a la gestion associative
un pan entier de son action et en mettant certaiassociations en situation quasi
monopolistique, en posture d’assurer une missiosateice public Azéma, 1999, p. 167).
Les associations gestionnaires ont cependant wiggmoambigué ; elles sont juridiquement
indépendantes mais économiguement adossées apibtatience et soumises aux aléas de

ses subventions et programmes d’action succes3erisongt al, 2000). Pour décrire les
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relations entre Etat et associations, H.-J. St{R&08) fait référence au pouvoir pastoral
analysé par M. Foucault. Apres avoir acquis unetitBigé de représentation et de
compétence, les associations sont devenues desgiaes de I'Etat. L'Etat a ainsi exercé son

pouvoir par la médiation de ces associations.

La loi de 1975 pose les grands principes de laigoé dédiée aux personnes handicapées.
Elle établit une obligation nationale envers lesspenes handicapées, elle introduit le
principe d’intégration des personnes handicapéescennait le réle des associations dans la

prise en charge du handicap et en fait des partendé premiere importance.

34646 $ 6:: -

Les lois n°2002-2 et n°2005-102 s’efforcent de m&mdes deux lois de 1975. Tandis que la
loi n°2002-2 définit l'action sociale et médico-se, la loi n°2005-102 apporte une
définition a la notion de handicap (Gilbert, 200Bes deux lois portent aussi de grands
principes de justice centrés sur l'individu. La li2005-102 marque particulierement une
« volonté de réorientation politique ¢Barral, 2008). Ces modifications profondes dams |
facon d’envisager le traitement des personnes bapéés résultent d'un long processus de
discussion et de concertations entamé en 1995 veapport de I'lGAS sur le bilan
d’application de la loi n°75-535. Les revendicaiquortées par les associations (Chauviere,

2003; Patersoat al, 2000) ont été en partie intégrées dans cettealleuegislation.
' $

La loi n°2002-2 définit 'action sociale et médisoeiale, les acteurs de ce champ et confirme
le réle des associations. L'affirmation des drdisl’'usager représente une rupture avec la loi
n°75-535. La loi n°2002-2 intégre aussi, pour lanpiere fois, des notions ayant trait a la

justice spatiale. Ces notions sont en partie reprins la loi n°2005-102.

" #

La loi n°2002-2 a pour ambition de réformer le wtatiridique des établissements et services
meédico-sociaux, et plus généralement leur policeniadtrative. Elle précise les grands
principes constitutifs et les finalités de I'actiorédico-sociale quk tend a promouvoir, dans
un cadre interministériel, I'autonomie et la praiea des personnes, la cohésion sociale,

I'exercice de la citoyenneté, a prévenir les exohs et a en corriger les effetart. 2 de la

45



loi n°2002-2) La protection des plus fragiles et la préventies dxclusions représentent une
des missions les plus anciennes de l'action sotaaléis que les notions de contribution a la
cohésion sociale et de promotion de l'autonomiedetla citoyenneté contiennent une

dimension plus novatrice.

La loi n°2002-2 identifie aussi les grands actelgd’'action sociale et valorise le role du tissu
associatif dans 'action sociale et médico-soc@ddes évoquant & deux reprises, une fois en
les nommant directement, une deuxieme fois, inthreent, en évoquant les institutions
sociales et médico-sociales majoritairement gépaesdes associations dans le domaine du

handicap :

« [laction sociale et médico-sociale est] mise esuvre par I'Etat, les collectivités
territoriales et leurs établissements publics, lesgganismes de sécurité sociale, les
associations ainsi que par les institutions sodat# médico-sociales au sens de l'article
L. 311-1. »(art. 2 de la loi n°2002-2)

La loi n°2002-2 confirme le rble essentiel des aemgmns. L’action sociale et médico-sociale
releve donc de 'Etat et d’initiatives privées,qué est inhabituel pour un service assurant une

mission d'intérét général.

La loi n°2002-2inscrit I'action sociale et médico-sociale dans temissions d'intérét
général »(art. 5 de la loi n°2002-2). Elle n'est donc pascrite dans le cadre du service
public comme le« service public hospitalier smentionné par la loi n°70-1318 du 31
décembre 1970. Le rapport Terrasse (2000) interlodait que I'action sociale et médico-
sociale ne soit pas insérée dans ce méme caderdeespublic qui esk d'une plus grande
extension que la seule notion d'intérét générélerrasse, 2000, p. 21). Pour P. Morange
(2004), le caractére de service public est biersgmé dans I'esprit de la loi. La notion
d'«intérét général » avait été privilégiée a cale « service public » car ce serait une
« formule moins contraignante pour les personnesates de droit privé agissant dans le
secteur afin de justifier les spécificités de celudevant les impératifs de I'harmonisation
européenne xMorange, 2004, p. 81). La notion d’intérét géh&mmble donc avoir été
privilégiée du fait de 'importance du role des@sations dans le secteur médico-social.

La loi n°2002-2 définit, non seulement, les missiae I'action médico-sociale mais elle

introduit aussi la notion d’usager-citoyen (Jaegéd,3).
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L’article 2 de la loi n°2002-2, en insistant surréspect de I'égale dignité de tous les étres
humains, s’inscrit dans les principes de la Détlamades droits de 'hnomme. La |égislation se
réféere a des droits fondamentaux reconnus univenseht qui engagent une conception de

’lhomme en société. Les deux lois de 1975 n'’intiégriapas ces principes.

La loi n°2002-2 reconnait les usagers des étahtiests et services médico-sociaux en tant
gu’individus citoyens et leur garantit des droist(7 de la loi n°2002-2). La loi n°75-535
reconnaissait 'usager en tant qu’usager-admini§tes droits rejoignent les droits reconnus a
tout citoyen mais compte tenu de la situation djgpe des usagers, ils ont été précisés. En
reconnaissant le respect de la dignité, de linté&gde la vie privée, de l'intimité, de la
sécurité de la personne, la loi n°2002-2 rompt dadoi n°75-535. La loi n°2002-2 reconnait
chaque usager en tant que personne singuliere,inglleidualise la prise en charge et
'accompagnement et met en place des outils quiethbipermettre un exercice effectif des
droits reconnus avec le livret d'accueil, le contde séjour ou le reglement de
fonctionnement. Les établissements doivent aussioder d’un conseil de la vie sociale
(CVSY’ pour « associer les personnes bénéficiaires des presstau fonctionnement de
I'établissement ou du service(art. L. 311-6 du CASF). Le conseil de la vie steiremplace

le conseil d’établissement qui était prévu paplale 1975.

Cependant, la définition de l'usager est loin @d&tabilisée, au point qu’il redevient patient
dans la loi HPST. Exercés individuellement ou damgontexte politico-économique libéral,
ces droits peuvent faire apparaitre un usagertaigrun usager-consommateur qui poursuit
la satisfaction de son besoin propre, alors quéeaolement, ou dans un contexte ou la
référence au service public reste centrale, laonot’'usager fait référence a un citoyen
politique et social. L'enjeu des usagers-citoyerss lka participation au contréle et a
I'évaluation de I'établissement ou du service (#ae@994; Levray, 2011; Ville, Fillion, &
Ravaud, 2014)

En intégrant le vocabulaire des droits de I'homnaejoi n°2002-2 reconnait des droits
fondamentaux aux personnes résidant en établissetreefigure de l'usager se modifie et

I'exercice de sa pleine citoyenneté lui est garanti

%" Les articles D. 311-3 & D. 311-32 du CASF défimgsles catégories d'établissement ou de servite qu
doivent mettre en ceuvre obligatoirement un coriell vie sociale.
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Les lois n°2002-2 et n°2005-102 prennent en corgptmension spatiale de la justice. Dans
ces deux lois, c’est la notion d’équité qui estnete :

« L'action sociale et médico-sociale est conduétesde respect de I'égale dignité de tous les
étres humains avec I'objectif de répondre de fagdaptée aux besoins de chacun d'entre
eux et en leur garantissant un acces équitabld'ensemble du territoire. fart. 1 de la loi
n°2002-25°

La loi n°2005-102 en précisant les missions de NSE, créée par la loi n°2004-626,

confirme cette orientation :

La Caisse nationale de solidarité pour l'autonomigour missions :

(.

« 2° D'assurer la répartition équitable sur le rigmire national du montant total de
dépenses mentionné a l'article L. 314-3, en vdillastamment a une prise en compte de
I'ensemble des besoins, pour toutes les catégdedsandicaps. fart. 56 de la loi n°2005-
102)

La loi n°2004-626 évoquait uniqguement’égalité de traitement des personnes concernées
sur 'ensemble du territoire®. Tandis que lors de sa création, la CNSA avaitr ot de

corriger les inégalités entre les personnes, ¢larth6 de la loi n°2005-102 avec I'expression

% e choix du terme « équité » n'a pas été faituadnimité, des débats portent notamment sur lexaice
terme a I'’Assemblée Nationale. Un député commumst@ose I'emploi de la notion d’égalité plus predtu
droit frangais pour remplacer la notion d’équité :

« M. Patrice CarvalhoLe sous-amendement n°239 et 'amendement du raapoentendent garantir aux
personnes visées par la présente réforme une égiibicces sur I'ensemble du territoire. Il s'agii de tenir
compte de I'existence de déséquilibres territoriglaxs la satisfaction des besoins des personnedidegrées
ou susceptibles d’'intégrer le champ d’applicatianl@ction sociale et médico-sociale.

La référence au concept d’égalité nous semble piysopriée. En effet, en droit francais, I'égalénstitue un
meilleur critére pour apprécier et garantir les atitions d’accés de chacun.

Ce sous-amendement entend donc faire prévaloiralitég d'accés sur le flou conceptuel de I'équité en
cohérence avec le principe d’égale dignité mentiodans les rédactions du rapporteur et du progetad.

M. le présidentQuel est I'avis de la commission sur ces sous-deraents ?

M. Francis Hammel, rapporteura commission est défavorable au sous-amenderfi2B8 mar « avec I'objectif
de » est plus parlant que « pour ». Elle est égalgndéfavorable au sous-amendement n°239 car l@mot
d’équité nous parait suffisante.(Débats parlementaires, deuxiémes séance du Bardinvier 2001 Source :
http://www.assemblee-nationale.fr/11/cri/html/20Q30.asp).

Ces débats confirment que I'action sociale et niédaciale prend en compte les déséquilibres deiaitx.

2 « Il est institué une Caisse nationale de solidgapbur I'autonomie qui a pour mission, dans la teniles
ressources qui lui sont affectées, de contribuefimancement de la prise en charge de la perte tiaomie des
personnes agées et des personnes handicapées elarspect de I'égalité de traitement des personnes
concernées sur I'ensemble du territoire(ast. 8 de la loi n°2004-626)
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« répartition équitable sur le territoire nationalsemble élargir les missions de la CNSA qui
s’appliguent dorénavant aux territoires.

Sur le site de la CNSA, il est précisé que la easst, entre autres, chargée«eeiller a
I'équité territoriale »°. Le rapport Poletti (2010), en employant aussiecabtion d'équité
territoriale a de multiples reprises entérine cettpression. La notion d’équité territoriale
renforce la dimension spatiale et la prise en centt territoire par rapport a I'expression
« répartition équitable sur le territoire national Le recours a la notion d’équité territoriale
implique une volonté de rééquilibrage des dispargétre les territoires dans le but de

corriger les disparités entre les individus.

W. Moskop (2010) reprend une des critiques qu’Agea&en fait a I'égard de la théorie de J.
Rawls qui concoit la justice comme équité (Brenhe®08). Ces critiques permettent de
prendre conscience des limites des missions atgba la CNSA. Sous prétexte d'étre
universel, J. Rawls ne tient pas compte des diffe&ge entre groupes et fait comme s'ils
avaient tous la méme autonomie, la méme maitrige fdnctionnement ou d’'un systéme et la
méme capacité a choisir, ce qui renforce I'inéquidsi, « Il ne suffit pas de verser plus de
subventions aux habitants d’un territoire pour gieeirs conditions de vie s’améliorent,
notamment car tous ne maitrisent pas forcémentnieges de fonctionnement qui leur
permettraient de réaliser la vie gu'ils souhaitexvec raison »Brennetot, 2008, p. 1). Par
exemple, une fois I'argent de l'assurance malaéparti entre les différents territoires, les
associations gestionnaires ne proposent pas tute€me type de projet et ces projets ne
seront pas tous de la méme qudlitd une autre échelle, toutes les personnes n'astlp
méme connaissance des établissements médico-sauiggpnts sur un territoire donné, elles
ne maitrisent pas toutes les rouages administedtifidont donc pas toutes la méme capacité a
faire une demande pour entrer dans un établisserfBantl’autres termes, les disparités ou
déséquilibres ne sont pas présents qu’en termegitzids.

Plus généralement, N. Burgi-Golub (1996) critiqeecbncept d'équité« concept relatif
%2dont le contenu dépend du ou des critéres auxgeelgfére le jugement et, en derniére
instance, de la commune mesure, du critere détamhifa valeur des valeurs gBurgi-
Golub, 1996, p. 49). En termes d’équité territ@jal est notamment important de préciser

I'échelle de réflexion empruntée. Selon L. Vodo12), « la maniére d’atteindre autant que

30 http://www.cnsa.fr/article.php3?id_article=55. j@uilté le 4 février 2014].

31 Du moins, jusqu’a la loi HPST, les appels a prdi@nant l'initiative aux ARS (pour plus de préoiss sur
les appels a projet, consulter le chapitre 5).

32 Expression empruntée a J.-B. Foucauld par N. BBajub. En italique dans le texte.
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possible un objectif d’équité reste problématighen seulement, l'arbitraire reste toujours
en embuscade, mais aussi la conception républicdmd’intérét général parait le plus
souvent ne pas pouvoir s‘accommoder de traitenartsculiers »(Vodoz, 2013, p. 206).

La notion d’équité territoriale faisant référenaexamissions de la CNSA, mérite donc d’étre
précisée, non seulement au niveau techniqgue mass au niveau des valeurs sous-jacentes a
cette notion. L'équité territoriale est une questmolitique, qui mérite d’étre approfondie.
L'évaluation des inégalités et leur correction par systtme de péréquation — qui est un
mécanisme de redistribution qui vise a réduireélesrts de richesse, et donc les inégalités,
entre les différentes collectivités territorialesent délicates. Les politiques ne s’attaquent pas
aux mécanismes produisant de l'inégalité (Elbau@95) mais rééquilibrent, corrigent ces
inégalités.

La loi n°2002-2 integre des principes de justicgributive avec la notion d’équité territoriale

mais aussi de justice procédurale avec la notiasatjer-citoyen.

La loi n°2002-2 amorce le mouvement d’'individudiiga des politiques du handicap avec
l'introduction de la notion d’usager-citoyen et jpl@rticipation au sein de I'établissement. La
loi n°2005-102 prolonge et renforce cette tendaarceeconnaissant le principe d’égalité des
chances et en reprenant et précisant les prindpesarticipation et de libre choix.

La loi n°® 2005-102 porte la notion d’égalité desmntes dans son titre. Cette conception de
I'égalité differe de la notion d’égalité des drgit®sente dans la Constitution. L’égalité est un
des principes fondamentaux de I'Etat de droit et®®secration dans un texte constitutionnel,
lui confere une valeur telle qu'il apparait légi@nd’en revendiquer I'application en toute
circonstance (Zucker & Chabrol, 1998). Le prinaipxgalité s’est construit, en France, sur un
principe de non-discrimination. Le débat sur I'é@galdes droits ou I'égalité des chances
recouvre la question du méme traitement pour tausi® I'action positive appelée aussi
discrimination positive :

« C’est bien au nom d’une réparation liée a uneaibn d’'inégalité gu’ont été instituées les

mesures de discrimination positive avec la viségalité des chances que I'égalité des

droits ne suffirait pas a atteindre.(2ucker & Chabrol, 1998, p. 6)
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L'égalité des chances est une vision de I'égalit€loerche a faire en sorte que les individus
disposent des « mémes chances », des mémes ojgsrtale développement social,
indépendamment de leur origine sociale ou ethnidadeur sexe, des moyens financiers de
leurs parents, de leur lieu de naissance, de leawiction religieuse ou d'un éventuel
handicap. Allant plus loin que la simple égalités dkoits, I'égalité des chances consiste a

garantir une équité de traitement

« Dans le modéle du droit procédural, I'équité gignle droit égal & un traitement
équivalent. On voit la que la perspective de dmmibcédural permet d’enrichir et de
réinventer I'idée d’'égalité des chances en la caanant comme une équité des chances.
L'équité des chances ne consiste pas seulemenmnperser au départ les inégalités de la
nature ou les disparités de fortune : elle viseedanner de fagon permanente des moyens de
se remettre sur les rails de I'existence (...). EBnéplus individualisés, les droits sociaux

peuvent étre aussi recompris et élargigResanvallon, 1995, p. 216)

La notion d’égalité des chances correspond a wheidualisation du social (Rosanvallon,
1995).

Cependant, plusieurs critiques sont adresséesatilan d’égalité des chances. Proche de la
notion d'équité, I'égalité des chances admet umgalité juste induite par les capacités
intellectuelles et physiques, le mérite individaalles efforts consentis. L'égalité des chances
est souvent considérée comme l'un des élémenta gelitique libérale qui, s'il n'‘est pas
accompagné de mesures concretes et efficacesdeeenir un alibi de I'accroissement des

inégalités sociales et faire porter sur le seulidd la responsabilité de son sort :

« Implicitement, I'égalité des chances suppose odaie de 'homme qui serait un étre
rationnel capable de profiter des occasions pouwliser des objectifs socialement validés.
(...) De fait, cette logique permet au systéme poktide gérer plus efficacement le flux
croissant des demandes de compensation — et ceejates systématiguement les demandes
d’égalité, mais plutdt en en limitant et en en cdlent la portée Iégitime. XReich &
Michailakis, 2005, p. 37)

La notion d’égalité des chances est donc a manipuiec précaution.
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Les notions de libre choix et de participation sanssi des notions essentielles dans la loi
n°2005-102. Elles refletent une politique centrée I8ndividu. La notion de participation
présente dans la loi n°2005-102 sous les termespdeticipation a la vie en sociétéet de

« participation a la vie sociale,»est aussi un principe primordial dans la loi 724,
notamment avec la création du conseil de la vieakocLa notion de participation s’est
imposée et elle marque un nouveau paradigme. Teargeplus tét, la loi n°75-534 faisait

référence a la notion d’insertion dans la vie sociale »

La loi n°2005-102 marque la reconfiguration du heapl centré sur le critere de participation
sociale (Barral, 2008). La notion de participatp@sente dans la loi est issue de politiques et
de réflexions menées a I'échelle internationale.

Dés les années 198Dles Nations Unies ont érigé la participation dessonnes handicapées
a la vie sociale comme objectif a poursuivre ; cladndividu, y compris la personne
handicapée s’est vu accorder un role participaitifsda société (Barral, 2008; Guerdan, 2009;
Ravaud, 2001). Parallélemenrt]e regard s’est progressivement déplacé de RKimli et sa
déficience vers le rapport entretenu entre ce mémieidu et la société fGuerdan, 2009,

p. 5). Les mouvements de personnes handicapédargaient contribué a I'élaboration et a
la diffusion de ces nouvelles conceptions du hapdidans lesquelles les obstacles
environnementaux physiques et sociaux sont la cduskandicap (Barral, 2008; Ravaud,
2001). Le handicap a été considéré comme résud@tiinteraction de facteurs individuels
(déficience et limitation fonctionnelle) et sociafn environnement facilitant ou entravant la
participation sociale de la personne) ; la notierpdrticipation prédomine dans ces modéles.
Les travaux de révision de I'Organisation mondidie la santé (OMS) portant sur la
classification internationale des handicaps (Clefadt de 1980, ont abouti a la classification
internationale du fonctionnement humain (CIF) e®220dans laquelle la participation est
définie commex I'implication dans une situation de la vie réelle

Le processus de production du handicap (BPH}égre aussi la notion de participation

sociale (Fougeyrollas, 2010; Ravaud & FougeyroR&$)5) :

¥ La participation des personnes handicapées esianrée dans le Programme d’action mondiahcernant
les personnes handicapées adopté par 'TONU en aO&3 régles pour I'égalisation des chances adspfgar
I'ONU en 1993. Toutefois, aucune définition n’en dgnnée.

3 Pour plus d’'informations sur le PPH et la notian ghrticipation sociale : http://www.ripph.qc.catmpph
[consulté le 7 février 2014].
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« la participation sociale correspond a la réaligat des habitudes de vie, c’est-a-dire les
activités courantes et les réles sociaux d’'une @ene. Une habitude de vie est une activité
courante ou un réle social valorisé par la persommeson contexte socio-culturel selon ses

caractéristiques (I'age, le sexe, l'identité socuaturelle, etc.).Fougeyrollas, 2004, p. 9)

Selon P. Fougeyrollas, la qualité de la particgpagociale dépend des choix des personnes et
des possibilités offertes et valorisées par le edst de vie. Parmi les facteurs
environnementaux influencant la qualité de la pgdtion sociale, il faut distinguer :

- Le micro environnement personnel (domicile, procless)

- Le méso environnement communautaire (commercesiadier, transports, etc.)

- Le macro environnement sociétal (les lois, lestigpies, etc.)
Ainsi, P. Fougeyrollas distingue trois échelleduahcant la participation sociale. Le PPH
appréhende le handicapnon pas comme une caractéristique de la persomaie comme le
résultat situationnel de l'interaction entre unergenne différente sur le plan corporel ou
fonctionnel et un environnement physique et saspeficifique »(Ravaud & Fougeyrollas,
2005, p. 13). Le PPH reconnait, de facon primoedids facteurs environnementaux.
Cependant, les facteurs personnels constituargntice de la personne interviennent aussi

dans la qualité de la participation (Ravaud & Fougkas, 2005).

Les conceptions et définitions de la participatsomt donc plurielles. C’est une notion

complexe.

En France, la notion de participation « citoyenrest celle qui est la plus souvent retenue.
Ainsi, pour H.-J. Stiker (2009a, 2009b), la papation est a entendre en tant gugouvoir
effectif des citoyens ¢Stiker, 2009b, p. 184). Par ailleurs, dans lant2005-102, c’est la
participation se fondant sur I'action citoyenne guté majoritairement énoncée.
Cependant, la participation peut étre comprise demsens beaucoup plus large, comme le
laissent entendre la CIF et le PPH. Dans une cdmpsion élargie de la participation, E.
Raymond (2007) distingue quatre péles de particpajui sont :

- Le fonctionnement dans la vie quotidienne (par edemaccomplir ses activités

guotidiennes)
- Les interactions sociales avec d'autres (par exemgndre visite a des amis,

participer a des activités sociales hors du dosjicil
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- Les échanges a l'intérieur du réseau social (pamgke, entretenir des relations
d’amitié, dispenser de 'aide informelle aux praghe
- L'implication formelle dans une organisation (patemple, faire du bénévolat

dans un organisme communautaite)

La notion de participation peut étre comprise adsles échelles et a différents degrés.

S. Ebersold (2002a, 2002b) analyse la participagamiale comme le symbole de I'émergence

d’'un nouveau modele de cohésion sociale :

« En ramenant le handicap a une affaire d’indivicdiisde contextes, le modéle participatif
redéfinit les principes qui fondent la cohésionialec(...). La cohésion sociale n’est plus
I'affaire de I'Etat, ni de spécialistes. La solidi@ n’est plus déclinée au singulier, ni congue

a I’échelon national. Elle est désormais pluriedtelocale (...) XEbersold, 2002b, p. 21)

Selon S. Ebersold, le modéle participatif indiviigm les principes qui président a
l'intervention sociale. L’émergence de la parti¢ipa sociale porte aussi le risque que celle-
ci devienne une exigence normative (Argoud, 20@f&rgold, 2002a; Stiker, 2009b).

La notion de libre choix est reconnue légalememisdas lois n°2002-2 et n°2005-102 mais
c’est une notion ancienne a laquelle se sont refdiferents rapports des les années 1980.
La loi n°2002-2 envisage le libre choix sous I'angldividuel, la question du libre choix est
lite a 'émergence de la figure de l'usager qut dwbir le« libre choix entre les prestations
qui lui sont offertes soit dans le cadre d’un seeva son domicile, soit dans le cadre d’'une
admission dans un établissement spécialiGat> 7 de la loi n°2002-2).

D. Argoud (2009) définit les politiques du libreatkicomme de politiques visant a placer
l'individu dans une position de choisir, que cet sl@ns les domaines du social, de la santé,
de I'éducation ou de la formation Argoud, 2009, p. 54). La traduction concréte ituel
choix s’opére, dans la loi n°2005-102, avec latopéad’'un droit a compensation se traduisant
par la création de la prestation de compensatiomathdicap (PCH) liée au projet de vie de la
personne. |l est toutefois nécessaire de s’interrayr le niveau de participation de la
personne a son projet de vie (Jaeger, 2010). Lant@005-102 promeut le principe
d’autonomie et celui de la liberté de choix dedaspnne handicapée.

% Ces exemples sont issus de la thése de Yolande(Rid 1) intituléeReprésentations, participation, ancrage,
identité : quatre piliers pour penser l'inscriptidarritoriale. Le cas du Berry
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Cependant, la question du libre choix des persohaeslicapées, et notamment le fait de
pouvoir choisir son lieu de vie, est une préocdopatjui émerge dés les années 1980. En
1982, sept ans apres la promulgation de la loi %34 la conclusion du rapport rédigé par C.
Lasry, conseiller d’Etat, et M. Gagneux, membrel'tieAS, reprend le principe de droit
commun et évoque la nécessité d'offrir aux perssrrandicapées la possibilité d’exercer
des droits élémentaires, qui sont si naturellemesiix de tout citoyen et qui leur sont
reconnus dans le principe : vivre dans un habi&tsdn choix, circuler dans sa ville, aller au
cinéma, s’instruire et travailler comme les autreg$Lasry & Gagneux, 1982, p. 147). Le

rapport Fonrojet (1983) poursuit ces réflexiongeoquant :

« le libre choix de leur mode de vie doit constitlien des objectifs prioritaires de la
politique en faveur des personnes handicapées.s€tsmin mode de vie, c’est en particulier
pouvoir faire un choix en fonction de ses besoimseediverses formules de logement,
individuel, collectif ou dit « intermédiaire » ;ast également se trouver « chez soi » que ce

soit en milieu ordinaire, ou en établissemenf-eonrojet, 1983, p. 18)

Il poursuit :

« |l est nécessaire de respecter I'indépendancepdesonnes, faire en sorte que la personne
handicapée se sente «chez elle » dans « sa maigohambre individuelle, mobilier

personnel) xFonrojet, 1983, p. 18)

Le droit de choisir son mode de vie et son liewideest donc évoqué dés les années 1980
mais il n’est clairement énoncé que dans la loD0222.

Bien que les politiques du libre choix sembleneratlans le sens de la reconnaissance de la
personne handicapée, elles peuvent aussi étrepiiétées comme un retrait du politique
« dont la responsabilité se limite aujourd’hui aveéopper et diversifier les équipements et

services xArgoud, 2009, p. 53). Cela représente un glissemhe politique vers I'individu :

« La conséguence la plus immédiate de ces polgiguelibre choix est qu'elles favorisent
une logique de moyens, au détriment d'objectif@tigoks plus globaux. En effet, le choix
étant reporté sur I'individu, la responsabilité gholitique n’est que de créer les conditions
pour que celui-ci puisse bénéficier d'un ensembégdpements et de services potentiels.
C’est pourquoi l'idée d’'une « palette » de pregiai est souvent mise en avant dans les

orientations politiques. $Argoud, 2009, p. 58)
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Cependant, la loi n°2004-626 qui crée la CNSA uhtiib aussi la notion de solidarité
nationale. Cette notion est aussi affirmée dansoilan°2005-102°. La loi n°2005-102
demeure donc en partie dans la logique des forraokantérieures : pese sur la collectivité
nationale un devoir qui fonde un programme d’actablique. Tout en reconnaissant des
droits particuliers et individuels aux personnesdieapées, les lois n°2002-2 et n°2005-102
réaffirment le role de I'Etat dans la « prise earge » des personnes handicapées.

La loi n°2005-102 concrétise le passage de la natiégalité des droits a celle d’égalité des
chances dans les politiques du handicap, cettemmatise a corriger les inégalités entre

individus. En précisant les missions de la CNSAg eise aussi a corriger les inégalités entre
territoires. La loi de 2005 représente un profomdngement dans la fagcon de concevoir
'action publigue en matiere de handicap (Ravaid,12. Tout en reconnaissant les libertés
individuelles et la citoyenneté des personnes ltapées, avec notamment les notions de
libre choix et de participation, les lois n°20022 n°2005-102 réaffirment la notion de

solidarité nationale. L’individualisation des pajiles du handicap représente toutefois un

risque de retrait du politique.

3464< , $ . #

Les deux lois adoptées le 30 juin 1975 qui fondanpolitique en faveur des personnes
handicapées semblemt posteriori rechercher des objectifs contradictoires, la premié
proclame l'intégration des personnes handicap@esetonde développe et organise leur
accueil dans des institutions spéciali§édsa tension plus vive entre accés au droit commun
et dispositif particulier, qui apparait dans less I@°2002-2 et n°2005-102, interroge le
traitement réservé aux personnes handicapéesjai@siorientation des politiques sociales en
France. En effet, une politique catégorielle avex r@ponses spécifiques, voire ségregatives,
demeure (Winance, Ville, & Ravaud, 2007).

( %"

En 1975, deux lois ont consacré l'existence duesgcsocial et médico-social : une loi

d’orientation en faveur des personnes handicapéame autre relative aux institutions

% « Toute personne handicapée a droit & la solidadi#d’ensemble de la collectivité nationaléast. 2 de la loi
n°2005-102).

37 Les deux lois de 1975 représentent une politiquéate sectorielle et ciblée. R. Lenoir, secrétalietat au
moment de I'élaboration de la loi de 1975, préseatee politique dans son ouvrages exclugLenoir, 1974).
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sociales et médico-sociales, a destination de euatégories de publics : les personnes
agées, les personnes handicapées, I'enfance, tesnpes en situation d’exclusion. Les lois
de 1975 énoncent un obijectif d’intégration des qamnes handicapées tout en consacrant des

institutions existantes.

% *,-

La loi n°75-534 pose l'intégration de la personrandicapée, et notamment la notion de
maintien en milieu ordinaire chaque fois que pdssitandis que la loi n°75-535 consacre
'autonomie du secteur social et médico-social @ing un fondement Iégal aux institutions
sociales et médico-sociales par des dispositiaidigues. La loi n°75-535 relativise donc les
effets du principe d’intégration, elle répond cegeemt a d'immenses besoins en termes de
« prise en charge » mais représente le risquewbgigar une orientation des personnes vers
ces établissements.

H.-J. Stiker (1999, p. 43) évoque ddogique contradictoire >de la loi-cadre de 1975 qui
institue une discrimination positive ou compensatoun régime l|égislatif, institutionnel et
financier en faveur d'une population cible tout gisant a intégrer les populations
handicapées. Selon H.-J. Stiker, les établissememidico-sociaux sont un détour pour
permettre un retour a la normalité sociale (Cag@1; Stiker, 1996, 1999). Dans le cas des
établissements d’hébergement, il est pourtantcddfide les considérer comme un simple
détour, ils n'ont, en effet, pas comme mission dééduquer » », ils ne sont pas des espaces
transitoires. La loi de 1975 concrétise I'ambivakemortée dans la notion de handicap : elle
énonce l'obligation nationale d’intégrer les persesm handicapées dans le milieu ordinaire,
mais elle organise aussi la prise en charge duitemdians des institutions spécialisées
(Winance, 2004).

Des 1975, le traitement des personnes handicagéesadié entre principe d'intégration —
qui est remplacé par le principe de recours aut @aminmun dans la loi n°2005-102 — et
dispositifs particuliers. Cependant, ces deux jpig coexistent et ne doivent pas forcément
étre opposés. En effet, les deux lois de 1975 somplémentaires, certaines personnes ne
pouvant vivre de fagon autonome en raison de ladéar de leur handicap en dépit des aides
techniques et humaines qui pourraient leur étribaées (Assante, 2000).
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A partir de 1975, il est nécessaire pour jouir daitd a des allocations ou a un placement
spécifigues de passer devant une instance pagtieplila commission départementale
d’éducation spéciale (CDES) pour les enfants, adelats et jeunes adultes agés de moins de
20 ans et une commission pour les adultes, la cesiom technique d’orientation et de
reclassement professionnel (COTOREP). La loi ciési aine infrastructure administrative
nouvelle. La loi ne définit pas la personne harplea elle laisse cette mission aux
commissions départementales : est considérée caomamgicapée toute personne reconnue
comme telle par les commissions départementalad. idividu ayant le statut de personne
handicapée est auparavant passé devant une densesssions qui lui a attribué ce statut.

R. Castel identifie ces commissions comme une degposantes d’'une nouvelle formule de
gestion du social avec dex stratégies inédites de traitement des probléroemsgx a partir

de la gestion des particularités de lindividu@astel, 1981, p. 14). La discrimination, au
sens littéral du mot, qu'est la reconnaissance thiuts de personne handicapée fait
automatiquement transiter cette personne sur wuicispécial, ces personnes seront alors
obligées d’emprunter la filiere du handicap xCastel, 1981, p. 129). Pour M. Winance, le
passage devant une de ces commissions est d’odEjaetine« mise a I'écart implicite »
(Winance, 2004, p. 210).

Il faut cependant garder en téte qu’en instituar€@DES et la COTOREP en tant qu’instances
multipartites de décision, la loi n°75-534a libéré la personne handicapée et sa famille de
I'éventuel arbitraire d’'un praticien isolé $Zucman, 2007, p. 150). Auparavant, le médecin
était souvent I'acteur principal de I'orientatioa  personne infirme. Cependant la création
des CDES et des COTOREP porte le risque d’avoilagpséciations hétérogenes en fonction

des départements.

Depuis 2005, l'orientation des adultes handicagéfai par la commission des droits et de
I'autonomie des personnes handicap&ESDAPH) qui remplace la COTOREP et la CDES.
Cette commission siége au sein de la MBPHElle statue sur les droits de la personne

handicapée, en matiere d’attribution de prestatetnd’orientation vers des services et des

3 Pour plus de précisions sur la CDAPH, notamment ponnaitre la composition de la CDAPH, voir lemé
n°2005-1589 du 19 décembre 2005 relatif a la comions des droits et de l'autonomie des personnes
handicapées ou l'art L. 241-5 et suivants du CASF.

39 Créées par la loi n°2005-102, les MDPH sont chesgie I'accueil et de 'accompagnement des personne
handicapées et de leurs proches, elles fonctiormmanine un guichet unique pour toutes les démal@esaux
diverses situations de handicap.
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établissements spécialisés. Elle désigne le tygllissement ou de service correspondant a
leurs besoins, et est tenue de proposer un chtig plusieurs solutions adaptées. La décision
de la CDAPH s’impose a tout établissement ou servci ne peut mettre fin de sa propre
initiative, a l'accueil ou a 'accompagnement d’ymersonne handicapée. Si son état évolue,
la personne peut, cependant, demander la révigola diécision d’orientation prise par la
CDAPH. La CDAPH a donc pour but d'orienter les parses handicapées dans leur parcours
de vie et de les aider a trouver a solution la pldaptée a leurs aspirations ainsi qu’a leurs
besoins. L’enjeu majeur de la loi apparait dangligation complexe et évolutive des besoins

et des désirs de la personne.

Le passage par des commissions qui est déja le sigm traitement particulier, est une

premiere mise a I'écart.

La poursuite de deux logiques apparemment contacks que sont d’une part le recours au
droit commun (sans passage par la CDAPH) et, ddapart, le recours a des dispositifs
particuliers (représentés tout particulierementigsetablissements médico-sociaux) pose des
guestions d’ordre géographique mais aussi plusehaegmt d’ordre social et politique.
L’'accueil de personnes handicapées au sein d'étafients particuliers questionne
« l'intégration » des personnes handicapées mas geénéralement, il pose la question des

politiques sociales privilégiées.

% o !

Les recherches — peu nombreuses — portant surtdbiséements médico-sociaux posent
souvent des questions d’ordre spatial, en termeggigation, de mise a distance ou de mise

a l'écart.

Pour M. Winance (2004), la loi de 1975, en instituan champ médico-social, traduit la mise
a l'écart concrete, explicite, des personnes hapdes. En étant orientés vers des
établissements spécialisés, les adultes handisgpésient regroupés entre pairs et écartés ou
du moins mis a distance de la vie de la cité. Lanf@5-535 et ses décrets d’application
proposant des cadres législatifs ont concrétiséadimalence d’'une normalisation par une

mise a I'écart dans un dispositif spécialisé. Cdpaly les institutions permettent aussi de
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sortir les personnes des asiles et des hospicemblés lieux de relégation, et constituent une
réponse a la demande de familles et d’associatiarss établissements, qui comportent des
professionnels éducatifs et, parfois soignants,pgdents, constituent alors le meilleur lieu de
prise en charge. L'intention premiere de la 10i5%585 n’est pas la mise a I'’écart des adultes
handicapés mais la réponse a des besoins spésifique

H.-J. Stiker (2009a), dans une approche anthrojpleg évoque les institutions spécialisées
en terme de tension entre distance et proximitde<€eprend racine dang I'ambivalence
entre un désir de protection et un désir d’éloigeam» (Stiker, 2009a, p. 17). M. Mus
(2009), dans sa thése de géographie, reprend f@ecaudistance / proximité » pour évoquer
le traitement réservé aux personnes handicapéeannment en termes d’accessibilité dans
'espace urbain. Il est ici intéressant de voir@uMilhaud, dans sa these de géographie
portant sur le systeme carcéral met aussi les sermise a distance » et « proximité » en
regard. En effet, le dispositif carcéral procédend’ logique de mise a I'écart, destratégie
géographique de la distanciation(Milhaud, 2009, p. 78) et de proximité car la prisse
traduit par« la tenue a I'écart de la société, mais cependamson sein, d'une partie de sa
population »(Milhaud, 2009, p. 79). Aujourd’hui, il est diffle de tenir un raisonnement
similaire a propos des établissements médico-soqmur adultes handicapés. Comme le

rappelle I'ouvrage d’H.-J. Stiker, cette questish @ourtant impossible a ignorer.

% 0

L’étude des établissements médico-sociaux posguestions générales sur le traitement des
populations handicapées, non cette fois d’ordrggghique mais d’ordre social et politique.
Le systeme actuel prenant ses racines dans ledddi®75 rencontre kedilemme de I'égalité

et de la différence ¢{Stiker, 1999) :

« Ne sommes-nous pas la, fondamentalement devan¢wx probléme, un vieux dilemme :
ou bien on affirme les mémes droits pour tous damsespace républicain, ou bien on
affirme qu’en fonction des spécificités et deslémifes de certaines populations, il faut des
espaces particuliers, au moins transitoires ? (.e)stagit-il pas de I'opposition égalité des
droits versus égalité des chances, ou sur un ples général : principe républicain
d’intégration dans une norme versus principe démtigue de la prise en compte des
différences ? $Stiker, 1999, p. 11-12)

Le droit a I'égalité de traitement et a la non-disénation et le droit & la reconnaissance
d'une spécificité et a un traitement adapté ouiqarer s’affrontent dans les discours
idéologiques (Assante, 2000). Ces deux conceptielgésent de modeles différents d’action
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politique visant a plus de justice. O. Noél distiagplusieurs types d’Etat Providence en
fonction de la maniere dont les inégalités sontoes dans les modéles d’action politique. Le
modéle républicain d’intégration se satisfait d'@galité formelle et théorique, le modéle de
lutte contre les discriminations repose sur le gp@ d’égalité effective de traitement tandis
gue le modéle de la discrimination positive préggdlité des chances (Séclettal, 2013).
Les politiques du handicap oscillent entre cestnoddéles.

Pour X. Didier-Courbin & P. Gilbert (2005), la Ide 2005 adopte une logique intermédiaire :

La loi «réunit, dans un méme texte, des dispostifavorisant la non-discrimination a

'égard des personnes handicapées a travers diftége l€gislations de droit commun
(éducation, logement, transports...) et des mesupgsifiques visant non seulement a
compenser le handicap mais également a facilitacdés aux droits et 'accés a la vie
sociale et publique des personnes handicapééidier-Courbin & Gilbert, 2005, p. 221-

222)

Il est possible d’élargir ce raisonnement aux é&abiments meédico-sociaux qui accueillent
des personnes handicapées. Les établissementsnpeaneeffet, étre considérés, dans la
logique de la loi n°2005-102, comme des facilitegaliacces a la vie sociale.

La difficulté rencontrée par les politiques socsatkl handicap réside dans I'hésitation entre
un traitement égalitaire ou différentiel, ce gu’lilgpe toute discrimination, négative ou
positive. Les principes de discrimination, en caté&gant et spécialisant une population,
séparent les individus et les situations. La légish dédiée aux personnes handicapées, et
plus particulierement la reconnaissance et la pésation des établissements médico-
sociaux, reflete la tension entre l'attachement @s dvaleurs républicaines - non
discriminatoires - et la nécessité de produiregystemes compensatoires s'appuyant sur une

catégorisation de la population.
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Depuis 1975, le handicap est abordé sous l'angldadégislation d’exception. Les lois
n°2002-2 et n°2005-102 marquent un changementatagit énoncant des droits individuels
qui sont aussi des droits-liberté, c’est-a-dire desits au caractere abstrait n’exigeant pas
d’action positive de la part de I'Etat. Le princip&quité (équité territoriale, égalité des
chances, participation sociale) prévaut sur celi@galité et les politigues se sont
individualisées. L'apparition de cette concepti@nla justice dans les politiques du handicap
rompt avec la loi de 1975 et avec I'Etat providetreglitionnel. Elle pose aussi de nouvelles
guestions, notamment sur la responsabilité desu@ctentre Etat, collectivités territoriales,
associations et individus. La gestion du rappotteeé@galité et équité au niveau territorial et
individuel mérite aussi d'étre approfondie (Hocquz212). Le passage de droits-liberté en
droits-créances représente aussi un défi majedte(\Mrillion & Ravaud, 2014). Il est
nécessaire de poser la question de la distance l&dprit des lois n°2002-2 et n°2005-102 et
la réalité du terrain.

Bien que la loi rénovant I'action sociale et médsomiale et la loi pour I'égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté masonnes handicapées modifient en
profondeur les principes guidant I'action publiqleedispositif institutionnel construit depuis
prés de quarante ans et I'héritage historique samhbéster prégnants.

Les établissements d’hébergement des personnesichpé@es posent par essence des
guestions géographiques, non seulement en termdistdace, de proximité, d’intégration ou
de mise a I'écart, mais aussi en tant que ressosmceun territoire donné. Penser les
établissements en termes de justice spatiale ntcass seulement de mesurer les disparités
et d’'appréhender les inégalités territoriales naaissi de comprendre les logiques politiques
et associatives. Cela induit aussi de prendre emptmles espaces de vie des usagers. Afin de
mieux comprendre ce que recouvrent les établisssniBinébergement, il est nécessaire de
connaitre les différents lieux de vie possiblesrges adultes handicapées et les enjeux qui

leur sont liés, en termes de |égislation, de fieaments et de populations accueillies.
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Les possibilités d’hébergement pour les adulteddicapés, c’est-a-dire les dispositifs qui
permettent de loger des personnes qui ne dispgsant’un logement en proffe(Lévy-
Vroelant, 2002), ont évolué tout au long dif™siecle en fonction de la maniére dont le
handicap était percu et de la place qui était derm& personnes handicapées dans et par la
société (exclusion, intégration, inclusion, ségtiéga etc.). Durant la deuxiéme moitié du
20°™ siecle, afin de mieux répondre aux besoins desopaes handicapées, des institutions
qui leur étaient spécifiquement dédiées se sordtisues aux institutions regroupant tous les
anormaux et inadaptés. Les établissements et ssrmédico-sociaux actuels ont leur origine
dans la loi n°75-535 sur les institutions soci@emédico-sociales votée le 30 juin 1975. Les
catégories d’établissements existants se sont rodest progressivement en réponse aux
besoins des personnes handicapées. Bien que caitgodsation entre MAS, FAM,
anciennement foyers a double tarification (FDT)ogers de vie ait été rapidement critiquée,
la nomenclature issue de la loi n°75-535 a peuu&vohujourd’hui, de nouvelles solutions
d’hébergement sont imaginées par les associati@is etles ont souvent des fondements
juridiques faibles.

Ce chapitre a pour but de comprendre les enjeusessifs ayant eu trait a 'hébergement des
adultes handicapés, notamment en termes de légmslaie financements des établissements
et de populations accueillies. Des années 1960aanges 2010, les modes d’hébergement
pour les adultes handicapés ont évolué. Cette tonlest révélatrice de la place accordée
aux personnes handicapées au sein de la sociéggnpal’une logique de ségrégation a une
logique d’inclusion, tant dans les discours assidsiaque dans les textes législatifs.
Cependant, les dispositifs spécifiques que sontstasctures d’hébergement pour adultes
handicapés sont encore nombreux et en augmentatésn établissements actuels ont été
construits, pour la plupart, avant les années 2800¢ritent des législations antérieures aux
lois n°2002-2 et n°2005-102.

Nous montrerons, dans une premiére partie, commesnpremiers établissements se sont

construits sur des initiatives associatives, ectiéa aux hospices, lieu d’accueil regroupant

0 L’hébergement, c’est le logement sous contréle de I'hébergeant (efgisdes autorités de police), dans une
relation contractuelle qui renvoie a des coutungedges arrangements privés et éventuellement aédgements
internes plus ou moins formalisés(Lévy-Vroelant, 2002, p. 230). Dans le cas des MRASM et foyers de vie,
c’est le contrat de séjour qui symbolise la retatontractuelle.
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enfants abandonnés, vieillards valides et infirnResallélement & ce mouvement associatif, le
rapport (Bloch-Lainé, 1968) dénonce le manque dieffonsenti par la collectivité pourles
adultes handicapés et inadapté®b ouvre la voie aux deux lois de 1975. Ces deix |
marquent le passage d’'une logique de ségrégatiore dogique d’intégration, d’'une logique
de secours a une logique d’hébergement. Dans uxiethee temps, nous appréhenderons les
structures d’hébergement pour adultes handicapééesr par la loi n°75-535 sur les
institutions sociales et médico-sociales et segset®a’application. Bien que rapidement
critiqgués, notamment pour leur absence de basgldéige solide, ces établissements existent
toujours aujourd’hui et accueillent la majorité @delultes handicapés tres dépendants. Ce sont
ces structures qui sont au coeur de notre rechddelms. une derniere partie, nous évoquerons
les alternatives aux établissements dits classiquoes favoriser la vie a domicile des
personnes handicapées dépendantes. Ces nouveftesds se multiplient, mais elles restent

minoritaires et sont peu reconnues par les pouypaoibdics.
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Le systeme actuel a son origine dans les deuxi®k975 mais il est nécessaire de revenir sur
les possibilités d’accueil réservées aux invalideant 1975 pour comprendre comment se

sont créés les premiers foyers pour adultes hanésca
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Avant les deux lois de 1975, les infirmes étaiatuaillis essentiellement dans des hospices
avec les autres indigents, bien que des les arli®&€s quelques établissements réservés aux
seuls adultes handicapés aient été construitsiéidtive d’associations. Parallelement a ces
établissements, quelques institutions anciennesesréur décision royale accueillaient déja

uniquement des invalides.

% )

Avant 1975, la législation évoque I'accueil des lggtuinvalides de maniére non spécifique.
Ainsi, la loi cadre du 14 juillet 1906 en faveur des vieillards, infirmes et incurabbegui

prévoit deux formes d’assistance (placement enib@su versement d’'une allocation dont le
taux variait avec le colt de la vie dans la commume concerne pas uniquement les
personnes handicapées et regroupe trois catégtaipsrsonnes différentes en un méme lieu,
sans distinction d’age ou de déficience. Elle doaneut Francais privé de ressources,
incapable de subvenir par son travail aux nécesdigxistence, agé de plus de 70 ans, ou
ayant une maladie incurable, la possibilité d'&ceueilli gratuitement dans les hépitaux ou

les hospices.

1 2 )

Cependant, les notions d’hospice, d’asile et d'ta&dpie recouvrent pas tout a fait les mémes
réalités. La notion méme d’hopital est difficile@rner (Imbert & Mollat, 1982) car elle a fait
référence a des significations différentes au cdursemps. De plus, pendant longtemps, il

n’était pas possible de distinguer les hopitauxraespices.

Les premiers hopitaux n’étaient, en effet, pasidéstaux malades mais a I'hébergement des
pauvres, les hospices étaient aussi un lieu atznietbus les malheureux touchés par I'age,
par la maladie ou linfirmité ainsi que les voyageet les pélerins. Cependant, af™t7

siecle, la pauvreté devient un probleme politiguéee27 avril 1656, le pouvoir royal crée
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I'hbpital général qui vise a résoudre le problermdadmendicité en enfermant les mendiants,
les vagabonds et les femmes de mauvaise vie suird’ale la police (Barbant, 2011). Le
terme d’asile, lui, a été préné par Esquirol, upcpgatre francais, en 1819, pour se distinguer
de I'ndpital général, embléme de l'arbitraire denien régime. Il préconisait la construction
d'un asile par département. Cependant, dans lesrte@pents ne comptant pas d’asile, une
partie de I'hospice était réservée aux aliénésblited’Esquirol était alors de consacrer des
batiments exclusivement réservés aux malades mefaul 937, le terme d'asile d’aliénés
disparait et est remplacé par celui d’hopital pstcigue.

A partir de la moitié du 28°sieclé?, la législation va s'attacher & transformer I'épien
renforcant sa mission médicale. La loi du 21 déagemB41 relative aux hdpitaux et hospices
publics, complétée par le décret du 17 avril 19#@mrencie réellement hospices et hbpitaux
et consacre la mission de soins des hopitaux (§@jddebieve, & Nicollet, 2013). La mission
de I'hopital passe ainsi d'une logique de secamgauvres a celle d'assistance aux malades.
L’hépital ne remplit alors plus de fonction d’hégement. Cette transformation progressive et
la volonté de séparer les pubficentrainent la création de lieux d’hébergement &diix

adultes handicapés.

Ainsi, jusqu’aux années 1970, les adultes handi@paent soit dans des hospices, soit reclus

dans leur famille :

« jusgu'’il y a une vingtaine d’années, lorsqu’ils résidaient pas dans leur famille ou gu'ils
ne disposaient pas d'une autonomie suffisante pdure seuls, les handicapés adultes
étaient en effet hébergés dans des structuresagasitet sociales, hépitaux psychiatriques

et hospices pour I'essentiel(Brovost, 1985)

Aucune institution spécialisée n’était prévue paacueillir les adultes trés dépendants. Le
secteur sanitaire constituait I'essentiel des moyens d’hébergerpentr les adultes, qu'il
s’agisse des hospices ou des hdpitaux psychiasig(erovost, 1985, p.23). Le plus souvent,
les infirmes physiques étaient donc accueillis lgar ceuvres destinées a I'ensemble des

pauvres. Notons toutefois que certains infirmes étd enfermés a l'asile. Nombre de

! La loi du 7 ao(t 1851 dite « d’assistance publigueose les prémices du service public hospitali¢nel en
énoncant « lorsqu’un individu privé de ressouraaslie malade dans une commune, aucune condition de
domicile ne peut étre exigée pour son admissidmbpital existant dans la commune ».

“2 En 1956, les annexes XXIV du décret n°56-284 dnas 1956 fixent les conditions techniques d’agréme
des établissements privés pour enfants inadapiési, Aion seulement, les enfants et les adultes séparés
mais dans les établissements pour enfants se bpéaigar type de déficience. Le décret de 1958ide la loi
n°75-535.
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personnes infirmes moteur cérébral (IMC) par exemplayant frequemment ni la maitrise
des gestes, ni celle de la parole, ont été confoadac des fous (Stiker, 2005). Présentant des
symptébmes identiques et étant considérés commedesdgliis ont été enfermés avec des

personnes seéniles.

1

La loi n°75-535 du 30 juin 197%prévoit la suppression des hospices dans un délaiix
ans, soit en 1985. Les conditions de vie au seicegestructures souvent assimilées a de
simples mouroirs, sont considérées comme déplarablda loi préconise leur transformation
Soit en structures sanitaires, soit en centresit® soit en établissements d’hébergement pour
personnes agees. Malgré la construction d’étabfisaés pour adultes handicapés, de
nombreuses personnes sont encore accueillies dartsopices bien aprés 1975. En 1978,
14 700 personnes handicapées ayant entre 20 ehHGeatrouvaient en hospices et en
maisons de retraite publiques et 14 000 personimpse&ées comme « débiles mentales » en
hépitaux psychiatriques (Fonrojet, 1983). L’'accudsl personnes handicapées en hospice ou
en hopital se poursuit donc aprés 1975. Les réferamggagées dans le secteur sanitaire
(suppression des hospices, sectorisation et regentles hopitaux psychiatriques sur leur
fonction asilaire, loi d’orientation de 1975) desati permettre aux personnes handicapées de

sortir des hospices et des hopitaux psychiatriguas en 1985, les constats sont amers :

« La suppression des hospices ne sera pas acquiterrme du délai de dix ans qui expire
cette année, un retard considérable ayant été prsdébut de la période. Pour la
psychiatrie, le mouvement de sortie des handicdpés I'internement ne correspond pas a

une indication justifiée se poursuit (...)(Provost, 1985, p.23)

En janvier 1984, 4 500 personnes handicapées vierobre en hospice tandis qu'au 31
décembre 1990, environ 4 900 adultes lourdemerdib@pés non orientés sont accueillis en
hopital ou en hospice (Cour des comptes, 1993hdmbre de personnes handicapées vivant

en hospice a tout de méme considérablement diminué.

Malgré la création massive de structures d’hébeegeémour adultes handicapés depuis 1975,
I'accueil des personnes handicapées en hospicen db@tal psychiatrique perdure jusque

dans les années 1990.

43 Article 23 de la loi n°75-535.
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Il existe a la méme époque quelgues structuresbdigément réservées aux infirmes :
I'Institution nationale des invalides (INI) ouvexti 17™siécle sous le nom d’Hétel royal des
Invalides, et I'nospice des Quinze-Vingts fondé 1™ siécle par Saint Louis. Ces deux

établissements existent encore et accueillent tosijdes personnes handicapées.

L’hospice des Quinze-Vingts, fondé vers 1260 paintSaouis, avait pour vocation
d’accueillir les aveugles de Paris. Des Croisésoqguiieu les yeux creves lors de la septieme
croisade sont probablement a I'origine de cett@gmépation. L’hospice comprenait 300 lits
réservés aux adultes aveugles et malvoyants ds. Parjourd’hui, la résidence Saint Louis
dispose de 162 logements pour des personnes asexighealvoyantes et a pour mission de
faciliter la vie quotidienne des résidents, au shkra résidence et dans leur environnement

proché*,

L'Hobtel royal des Invalides a été ordonné par LoXil¥ par I'édit royal du 24 février 1670
pour quex ceux qui ont exposé leur vie et prodigué leuggaour la défense de la monarchie
(...) passent le reste de leurs jours dans la tratituk. Ouvert en 1674, il abrite les soldats
mutilés de guerre. En 2012, I'établissement quisgsicialisé dans la prise en charge des
blessés de guerre est placé sous la tutelle dstmr@rdélégué aupres du ministre de la défense,
chargé des anciens combattants. Le centre desopeasies de I'INI accueille a titre
permanent ou temporaire de grands invalides triedad’'une pension militaire d’'invalidité

satisfaisant aux conditions fixées par le décr&105 du 30 janvier 1982

Ces deux institutions créées au®3et au 19™ siécle, spécifiquement pour les adultes
invalides existent toujours aujourd’hui et ont garkur fonction d’hébergement. Il est
important de noter que les soldats blessés onhaégime particulier depuis longtemps, tant
en terme d’hébergement qu’en terme de droit & pendinvalidité par exemple. Ainsi, le

régime dinvalidité des militaires qui a été pose E534 est le plus ancien régime

d'indemnisation du dommage corporel francais.

* http://www.quinze-vingts.fr/le_chno_des_quinze gigiun_peu_d_histoire/la_residence_saint_louisqobé
le 4 février 2014].

%> Notamment au titre des articles L.36 (blessurguizre) ou L. 37 (blessure en service) du déc@2-405 du
30 janvier 1992.
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Bien que ce soit la loi n° 75-535 qui fonde legtitnions sociales et médico-sociales pour
adultes handicapés, le gouvernement évoque déanteses 1960, notamment dans &'
plan, des structures pour adultes handicapés gqir&eccupe du logement des adultes

handicapés par le biais de plusieurs circulaires.

La France de l'aprés-guerre s’est dotée d'un pmgesde planification économique
gouvernemental géré par le Commissariat Générglaiu (remplacé en 2005 par le Centre
d’analyse stratégique (CAS)), dont les objectifatsenoncés dans des plans quinquennaux.
Une partie du e plan (1966-1970) concerne les équipements relatifs « infirmes
adultes », il distingue les centres de rééducairofessionnelle, les établissements de travail
protégé, les maisons d’accueil spécialisées dbless pour infirmes. Cependant, les maisons

d’accueil spécialisées et les foyers n'ont paséan vocation que les établissements actuels :

« les maisons d’accueil sont des maisons de retgour infirmes, les foyers pour infirmes
sont aux jeunes infirmes, ce que sont les foyefsutees travailleurs pour les jeunes gens

non infirmes. ¥Commissariat général du plan d’équipement et gedductivité, 1966)

Le V™ plan prévoit donc des solutions d’hébergement ueritent pour les infirmes
travaillant ou ayant travaillé. Une circulaire d0 décembre 1974 relative au logement des
handicapés physiques évoque des structures d’rerherd pour personnes tres dépendantes
sous le nom de foyers permanents qui permettraiéataccueillir des personnes trés
lourdement handicapées, ayant besoin soit de B&msce d'une tierce personne, soit d’'un
environnement médical ou paramédical@irculaire du 10 décembre 1974, p.11). La

circulaire poursuit :

« Ce type d'établissement n'existe pas en Frant@eure actuelle, mais comblerait des
besoins mal satisfaits et en augmentation constanje Quatre a cinq établissements de ce
type seront construits chaque année. Leur locatirasera déterminée en fonction des
résultats fournis par le fichier des handicapéetaccord avec le ministére de la santé. »
(Circulaire du 10 décembre 1974, p. 12)

Le gouvernement se préoccupe aussi du sort desesdofndicapés moins dépendants
pouvant vivre dans un logement adapté. Ainsi,feuciire n°66-20 du 30 juillet 1966 relative

au logement des handicapés précise les conditiensr@htion de logements adaptés. La
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circulaire du 10 décembre 1974 relative au logerdesthandicapés physiques complete cette

premiére circulaire.

Le gouvernement s’intéresse des les années 19d6gament des handicapés, mais ces
mesures concernent essentiellement les personndsipées peu dépendantes pouvant vivre

seules.
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Depuis l'instauration de la loi n°75-535 et la gam de circulaires et décrets relatifs aux
structures d’hébergement, un cadre I|égislatif d@éflas établissements pour adultes
handicapés et les différencie en fonction du deigrélépendance des personnes accueillies.
La loi n°75-535 donne un cadre légal a des prasiqoniiées par des associations dans les
années 1960. Les premiéres structures créées aegribyers pour grands infirmes gérés par
'Association des paralysés de France (APF), dandut de créer une alternative aux
hospices. Le rble essentiel des associations ¢pitelt en bloc les hospices, est notamment

souligné par le rapport Provost :

« Les initiatives dont ont fait preuve les assooi@ de parents d’enfants inadaptés ou
handicapés physiqguement ont souvent eu leur preloegt dans le secteur « adultes » au
fur et & mesure du vieillissement des premiéressels d’age et de la découverte de

I'insuffisance de I'équipement pour les adultegProvost, 1985, p.9)

Les associations ont joué un réle pionnier danscrization et le développement des
établissements. Aujourd’hui encore, la majorité éblissements médico-sociaux reléve du

monde associafif.

En France, dans les années 1930, les premieresassts ont surgi, telles ’Association des
paralysés et rhumatisants (APR) aujourd’hui renomgsociation des paralysés de France
(APF), fondée en 1933, et la Ligue pour l'adaptatites diminués physiques au travail
(LADAPT) aujourd’hui Association pour l'insertiorosiale et professionnelle des personnes
handicapées (ADAPT), créée en 1929. Ces asso@atimm |utté pour créer des

“© Sur le role et le poids des associations dangedeesr médico-social, consulter Tchernonog (2080)lus
particulierement sur les associations gestionnag@ssulter Triomphe, Boumendil & Woitrain (199%5)euret
(2006) et Robelett. al.(2009).
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établissements de différents ordres : écoles, ez rééducation physique, ateliers protégeés,
services sociaux, etc. La création des premiemegtates spécifiquement dédiées a des
personnes handicapées avait pour but d'apporterrépense adaptée aux besoins de ces

adultes et de leurs familles :

« La situation misérable des hospices dans les en®®, I'impossibilité des plus grands
handicapés a vivre seuls ou dépendants de paraingsiés et agés, invita 'APF a créer des
établissements d’accueil ou les personnes handesp&cevraient toute I'assistance

nécessaire. fCuenot, 1984

Des structures spécifiquement dédiées aux aduteddment handicapés se créent donc sur

le territoire avant la loi n°75-535 :

« Avant 1975, une nouvelle forme d’hébergemennfiéa par I'aide sociale départementale
s'est développée sans base légale, avec la mipaea de foyers dits « occupationnels » ou
« de vie », formule dérivée des moyens d’hébergegueéraccueillaient le soir ou en fin de

semaine des adultes handicapés travaillant en stragrotégée. $Guillaumain, 1986)

L’APF veut combattre les hospices et construirendevelles formes d’établissements pour
les adultes handicapés tres dépendants mais exetied de cadre Iégal et de réglementation,
il N'est pas aisé de trouver des financements.|&eannées 1950, des membres de 'APF ont
en téte de construire des établissements uniquepoemtles adultes handicapés physiques.
L’association invente donc des solutions. Au moe septembre 1958, I'APF lance une
tombola nationale a hauteur de 50 millions de a6&0 000 euros) pour recueillir les fonds
nécessaires a la construction d’'un établissemeuaitr® ans plus tard, en 1962, le premier
foyer ouvre a Tonneins dans le Lot-et-Garonne (Br2603). La construction de la majorité
des autres structures se fait grace a la loi faislaligation aux offices HLM de construire des
logements sociaux (Breen, 2003). Pour un foyer &yMur-Seine composé de deux
appartements contigus, au rez-de-chaussée d’'unéltdd, ayant ouvert au début des années
1970, la municipalité a pris en charge les frammnagement des locaux. Des solutions de
financement pour créer des foyers sont trouvéegamupar cas en fonction de chaque

situation.

“"En 1984, D. Cuenot est directeur des foyers deitéPF. Cet article est tiré de la revRéadaptation.
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En 1965, deux foyers APF sont déja ouverts, 'unsdi@ Nord & Raimbancourt accueillant
exclusivement des femmes atteintes de sclérosdagney I'autre, le foyer René Bonnet, a
Tonneins, dans le Lot-et-Garonne. En juillet 197APF gére huit foyers d’accueil pour
grands invalides a Aubagne, Chateauneuf, Epinaguky Montblanc, Parthenay, Tonneins et
Vitry “8. Durant la méme année, trois foyers APF sont erstcaction, & Bouffémont, au
Havre et a Laval. Trois autres foyers, a FontermasBois, a Dunkerque et a Chartres, sont
en projet. Ces foyers, bien qu'étant gérés par@eenassociation, different par leur capacité
d’accueil ainsi que par le genre et I'age du pukdiccueilli. A leur ouverture, les
établissements peuvent accueillir entre 17 et 6@opmes. Les premiers foyers mixtes
apparaissent ensuite et les premiers établissemevagent leur capacité d’accueil, le plus
souvent a la hausse.
Avant 1975, les procédures de création, transfoomagt suppression des établissements
sociaux étaient soumis aux dispositions de la ¢sipitaliere de 1970, soit sans base Iégale
propre. M. Lévy (1995), président de Chambre a darGadministrative d’Appel de Paris,
précise :

« La loi hospitaliere avait en effet prévu qu'uncos fixerait ses modalités d’application

aux établissements sociaux. Mais en définitivefplgue de prendre ce décret il est apparu

qu'une loi spéciale aux institutions sociales oudimé-sociales s’'avérait nécessaire. »
(M. Levy, 1995, p. 9)

Les premieres structures pour adultes handicapdtscemstruites dans le but de sortir les
personnes des structures asilaires et des hospites,essaient de concilier ouverture sur
l'extérieur et intimité des personnes, deux notioigmorées dans les précéedents

établissements.

Les revues spécialisédsaire Faceet Réadaptatiorpublient régulierement des articles sur les
établissements pour adultes handicapés dans leseanmB70-1980. Elles évoquent ces
structures d’hébergement en les opposant radicakeae hospices. A. & F. Trannoy (1993),
dansSaga. Association des paralysés de France. 60 avemture confirment la volonté de

créer des établissements en réaction aux hospices :

“8 Ces informations sont tirées de la reRéadaptatiorde juillet-aoit 1975, n°222.
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« La rencontre avec les invalides des hospiceshenatux entre tous les malheureux, aura

été décisive dans notre démarchéTsannoy & Trannoy, 1993, p. 25)

A. Trannoy, fondateur de I'APF, et président desd@ciation jusqu’'en 1979, dans ses
mémoires, retrace I'histoire de I'APF. Sa descoiptdes hospices est extrémement crue. I

évoque un lieu dans lequel la dignité humaine asge place :

« Je suis allé voir Michel et Amédée dans leur tEipe aucun autre mot n'a de sens pour
les asiles de « vieillards » de I'époque. Les wsaal raseés, sillonnés de bave, secoués de
spasmes, les yeux vagues d’adolescents débilesvetuk épuisés, émergent d’'un magma de
tordus en béquilles ou en voiturettes, qui erresmgdles couloirs, dans les cours, vétus de
I'uniforme de gros drap bleu foncé. Pire encorelegjuartier des femmes : loques vétus de
frusques noir verdatre, de fichus délavés, défigar@ar le laisser-pourrir, la misere,

l'alcool, la folie. »(Trannoy, 1993, p. 26)

La revueFaire Facerend compte des ouvertures et des inauguratioasfajers APF et
insiste sur les réponses que ceux-ci apportent sa bdsoins non comblés. La revue
Réadaptatiorevoque régulierement les différentes possibilittdadjement pour les adultes
handicapés moteur, elle recense les foyers exssteintonsacre plusieurs dossiers sur le
logement des adultes handicapés. Ainsi, en jard8&6, un dossier sur « Les foyers pour
grands handicapés », dans la reR&adaptation présente en détail deux établissements
(Savy, 1976) tandis qu'en décembre 19REadaptationconsacre un numéro spécial au
logement des adultes handicapés intitulé « Les dgrahandicapés: le logement »
(Réadaptation1977). Les articles consacrés aux solutions @®@® aux adultes handicapés
sont nombreux dans les années 1970-1980 ; aujauyd¥ sont beaucoup plus rares puisque

les établissements ne sont ni un phénoméne nouriean phénomene méconnu.

L’analyse des articles parus dans ces deux pétedigévele une utilisation récurrente de
termes antinomiques, d’emphases et d’hyperboles quaalifier les hospices et les foyers. Le
foyer est généralement présenté comme un endrait néndant leur dignité aux personnes
handicapées tandis que I'hospice est peint commgeurdéshumanisant. Ainsi I'hospice est
décrit comme une exécrable cour des miraclesun endroit débilitant » un« dépotoir »

un « hospice-parking »jui équivaut a< I'euthanasie »et méme comme unesuccursale de

I'enfer » tandis que le foyer est décrit comme «ieadre agréable »« merveilleux » un
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« paradis » La description des pensionnaires des hospiced Estage de la description de
I'hospice : les enfants et adultes handicapés giedt des« vieillards gateuxpdes« visages
mal rasés, sillonnés de bave, secoués de spasndesx femmes hystériques des

« éthyliques » des « fous » des étres proches de dafolie » dans « 'anonymat le plus
affreux » Les deux revues opposent aussi systématiquemertonditions de vie dans les
deux établissements avec I'hospice déshumanisdeatfeyer ou I'on se« recrée a partir de
rien » Ainsi les personnes handicapées sei¢té[e]s » dans I'hospice« parqu[ées] »

« laissé[e]s pour compte x noyé[e]s »et sont décrites comme de€paves morales dont

la « personnalité physique et morale risque d’étraiais détruite »dans une< dimension
déshumanisante tandis que le foyer permet dese recréer a partir de rien »de « se
découvrir par soi-méme, e « reprendre contact avec la vie extérieurede retrouver le
« dynamisme de la dignité humaindax liberté » « I'hnumanité »et d’étre considéré comme
un « étre humain a part entiere respecté et écouténfin, 'hospice est considéré comme
I'endroit ou I'on « mendie p« ou I'on va mourir »avec unex architecture ségrégative et
une « alimentation médiocre fandis que le foyer est quelque chose«d®uveau » un

« progres » un « changement de vie (...) radicalles personnes handicapées y femnfin
guelque chose,»ont des« conditions de vie heureuseseles sonik levées, lavées chaque
jour, [mangent] autre chose que du rata, [ont] urtip coin a elles et des affaires
personnelles®. Au-dela des images utilisées, les deux périodiqpmosent le statut de la
personne handicapée en hospice et en foyer aiesieguactivités réalisées dans ces deux

institutions. L’hospice est décrit de maniére triggente.

Ces articles ont pour but de montrer le caractévelutionnaire des foyers qui prennent en
compte la personne dans toute son humanité. Kiaticles insistent sur la reconnaissance
des handicapés avec la construction de structpeasatisées. On est bien loin d’une logique

de droit commun.

Tous les foyers APF créés avant 1975 existent eramgpourd’hui sous la forme de foyer de
vie, de FAM ou de MAS. La plupart ont gardé leurpdssement d’origine, ce qui pose

parfois certains problemes. Les réflexions des esrd®70 et 1980 concernant la localisation

9 Tous les extraits entre guillemets sont issusueénos deé-aire Faceparus entre 1975 et 1987 et de numéros
de Réadaptationparus entre 1965 et 1979. Pour faciliter la lesturous n'avons pas précisé les références
exactes des articles dans ce texte. Des extraissiplportants sont en annexe. Nous avons modifaedrd des
passages entre crochets, dans ce volume.
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des structures comme leurs conceptions architéeturse répercutent sur les structures

actuelles.
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En France, pour répondre aux besoins des persohaaedicapées, la construction
d’établissements spécialisés a été favorisée. Celle été développée par un mouvement
associatif fort. La multiplication de ces structumllectives a été justifiee par la spécificité
des clientéles accuelllies, ainsi que par la notiersolidarité collective. Le choix politique a
ete de développer les institutions tandis que tegupays, comme les pays scandinaves, ou
méme I'ltalie, ont opté tres tét pour la désinstitnalisation de telle sorte qu’il n’existe pas
de structures d’hébergement comme sur le terrifoémecais. Ces structures ont permis aux
adultes handicapés de sortir de leurs familles tistpielles ils étaient souvent enfermés ou
des hospices, les deux alternatives existant dadat n°75-535. Les institutions ont d’abord
été concues pour prendre en charge les limitatastivité les plus vitales, la notion
d’'intimité, qui traduit le sens et I'expérience n&rde I'habitat (Serfaty-Garzon, 2002)
n'entrait pas en compte ; les personnes hébergée®té souvent accueillies dans des
chambres collectives ou dans de petites chambdegidnelles, ce qui est aussi le cas des

malades a I'hdpital.
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Les établissements destinés aux adultes handicapésepartissent selon le degré de
dépendance des personnes accueillies. Cependanguectetablissement recgoit un agrément
pour accueillir une population spécifique avec da#icience précise. Deux grands catégories
d’institutions existent, selon qu’elles offrent @doersonnes handicapées adultes la possibilité
d’exercer un travail dans un milieu protégé ou Hege les accueillent, avec ou sans
hébergement, en dehors d’'une activité professiteneats principaux types d'établissements
accueillant des adultes handicapés ne pouvantexene activité professionnelle en milieu
ordinaire ou protégé sont les foyers de vie, lesMFat les MAS®. Ce sont ces trois

établissements et leurs résidents qui sont auecdetnotre recherche.

0 || est intéressant de noter que le terme « foy@tes foyers de vie, des FDT et des FAM) désigndiain
d’habitation dont I'espace est partagé entre ctiflet privé. Un foyer est donc composé d’espadeapif et de
piéces communes, ce qui instaure une promiscuité «proximité de l'autre propre au foyer ¢-lanquart,
2002). Selon P. Merlin (2009), les foyers sontidésta certaines catégories de personnes isoléedaduille.
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Les foyers de vieanciennement aussi dénommés foyers occupationaetsieillent des
personnes handicapées adultes a I'autonomie redgtpouvant pas travailler, mais qui ne
nécessitent pas pour autant de surveillance owids sonstants. Les résidents des foyers de
vie sont sensiblement moins dépendants que ceaxtven MAS et en FAM. L'expression

« foyer de vie » insiste sur I'importance qui d@ite donnée au maintien d’'une dynamique
collective et individuelle tandis que I'expressiarfoyer occupationnel » qui tend a étre
abandonnée rappelle plus une incapacité a étreugtiibdJaeger, 2007). Néanmoins, elle
renvoie aussi a la mise en place d’activités. bgers de vie ont pour mission d’organiser des

activités ludiques ou éducatives ainsi qu’une ationasociale.

Les foyers de vie n'ont pas de base juridique solides deux textes I'évoquant sont la
circulaire du 5 décembre 1974 relative aux caratigues et aux conditions de location des
logements-foyers construits dans le cadre de Ilgl#gpn sur l'aide a la construction ainsi
que la circulaire du 10 décembre 1974 relativeagerment des handicapés physiques. Les
foyers de vie dépendent de textes antérieurs @i ldel 1975 non spécifiques aux personnes

handicapées.

Avec les lois de décentralisation en 1983 et lanf@86-17 du 6 janvier 1986 adaptant la
|égislation sanitaire et sociale aux transfertscdepétences en matiere d'aide sociale et de
santé, les conseils généraux se voient confierofapétence d’aide sociale de proximite,
notamment en faveur des personnes handicapée®i@idurbin & Gilbert, 2005). Les lois
de décentralisation répartissent les responsabitis actions en direction des personnes
handicapées entre I'Etat et les départements, arte ples établissements meédico-sociaux est
financée par le conseil général tandis qu’une gudirie est financée par la sécurité sociale
(Tableau 1). Le département est chargé des pers@mdifficulté sociale, de 'hébergement
des personnes handicapées ainsi que de I'hébergelasrpersonnes agées tandis que les
soins sont financés par lintermédiaire de la dSétusociale. La partie sociale et
'accompagnement éducatif relevent donc de la ipokt départementale tandis que la partie

soins reléve de la politique nationale. Depuis plagation des dispositions prévues par la
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décentralisation, les foyers d’hébergemeat les foyers de vie sont financés sous forme d’un
prix de journée, pour I'ensemble de leur fonctioneat, par les départements. Les personnes
handicapées sont appelées a contribuer a leuss difaébergement et d’entretien dans les
limites fixées par la réglementation. Dans tous des, il doit leur rester une somme
equivalent a 30 % de l'allocation aux adultes heapiés (AAH) a taux plein au minimum,

soit prés de 230 euros.

10
1

Créées par la loi en faveur des personnes handisagé 30 juin 1975 et définies
aujourd’hui par le décret n°2009-322 du 20 mars 9208latif aux obligations des
établissements et services accueillant ou acconapagies personnes handicapées adultes
n‘ayant pu acquérir un minimum d'autonofijeles MAS sont destinées aux personnes
adultes les plus lourdement handicapées. Les MA&edtent des adultes handicapés
incapables d’étre autonomes pour les actes edsenlge 'existence et tributaires d’une
surveillance médicale et de soins constants. Edlesurent de maniére permanente aux
personnes qu’elles accueillent I'hébergement, d@sssmédicaux et paramédicaux, les aides a
la vie courante et les soins d’entretien, des &éf\de vie sociale, en particulier d’'occupation
et d’animation, destinées notamment a préservesingtliorer les acquis et prévenir les

régressions de ces personnes (art. R. 344-1 etrggidu CASF).

Les MAS étaient définies par le décret n°78-1211 261 décembre 1978 pris pour
I'application de I'article 46 de la loi n°75-534sjgu’en 2004, date a laquelle il a été abrogé.
La circulaire 62 AS du 28 décembre 1978 relative modalités d’application de l'article 46,
elle aussi abrogée, complétait I'arrété et donmaiaimment des détails sur les soins constants
qui « ne sont pas des thérapeutiques actives, ni dies satensifs qui ne pourraient étre
dispensés que dans un établissement de soinsagdit £ssentiellement d’'une surveillance

meédicale réguliere (...) permettant de poursuivre destements et des rééducations

*! Les foyers d’hébergement assurent 'hébergemdengietien des personnes adultes handicapéeqrient
une activité pendant la journée, en milieu ordmadans un établissement ou un service d'aideepaavail
(ESAT) ou dans une entreprise adaptée.

2 Article 46 de la loi n°75-534 du 30 juin 1975 dantation en faveur des personnes handicapédkest créé
des établissements ou services d'accueil et dessi@stinés a recevoir les personnes handicapéekeadu
n'ayant pu acquérir un minimum d’autonomie et dbétat nécessite une surveillance médicale et dasss
constants. Un décret en Conseil d’Etat détermire denditions d’agrément et de prise en charge de ce
établissements ou services au titre de I'assuranakadie. »

3 Le décret n°2009-322 fixe des conditions techrsqueinimales d'organisation et de fonctionnement
communes aux MAS, aux FAM et aux SAMSAH.
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d’entretien (...), des soins de maternage et de ngrgi..)» (Circulaire n°62 AS du 28
décembre 1978). Les notions de soins de materriadge rursing n'ont pas été reprises dans
les textes législatifs en vigueur car elles ont\ét€@ment contestées par des rapports parus
dans les années 1980 comme par les associati@sgBe ces textes aient été abrogés, il est
nécessaire de les avoir en téte car les places A& Butorisées jusqu’'en 2004 devaient

correspondre aux critéres cités plus haut.

Tableau 1 : Fonctions et financement des établissemts d’hébergement pour adultes handicapé4

Accompagnement et
. . . i aides aux actes de la| _.
Etablissements Hébergement | Soins Ald? aux a.ct.es de o . Financement
la vie quotidienne vie a domicile et
sociale
Foyer d'hébergement CG
Foyer de vie CG
FAM CG + AM
MAS AM

Source : CASF

Note de lecture : les cases grisées corresponda&rfbactions remplies par les établissements. Ltalsliésements en rouge
sont les établissements étudiés dans cette these.

Ces établissements sont principalement financéd'gssurance maladie et sont maintenant
placés sous la compétence des agences régionalsantie (ARS), et anciennement des
directions départementales des affaires sanitetra®ciales (DDASS). Les dépenses liées a
l'activité sociale et médico-sociale des MAS sorisgs en charge par I'assurance maladie
sous forme d'un prix de journ®e sous réserve du paiement du forfait journalier pa
l'intéressé lui-méme ou par le biais de sa couvertnaladie universelle complémentaire.

Dans tous les cas, comme dans les foyers de viginimum de ressources est laissé a la

personne handicapée qui équivaut a 30 % de I'AA&UA plein.

( 2. I % %
"33

Concus a titre expérimental par la circulaire mériglle n°86-6 du 14 février 1986 relative a
la mise en place d’'un programme expérimental diistsdments d’hébergement pour adultes

> CG = conseil général / AM = assurance maladie.

% Les établissements pour enfants relevant des aaéXIV au décret du 9 mars 1956 ont été finangésup
prix de journée dés les années 1950. En effetistemce de la sécurité sociale depuis 1945, engitant leur
financement, favorise leur développement. Il sentdple ce modéle économique ait été reproduit posir le
établissements pour adultes.
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gravement handicapés sous I'appellation de foyedsuble tarification (FDTF, les foyers
d’accueil médicalisé (FAM) n'ont une reconnaissaofficielle que depuis la loi n°20022
Dans un arrét du 30 aodt 1999, le Conseil d’Etaitaouligné I'absence de fondement Iégal
de cette catégorie d’établissements et avait cénsuregime des foyers a double tarification
ne résultant que d’une simple circulaire, pour défde base légale C’est avec la loi
n°2002-2 que les FAM sont intégrés a lI'ensemble étgblissements pour personnes
handicapées et gqu’ils remplacent définitivementHBS. Le décret n°2009-322 du 20 mars
2009 relatif aux obligations des établissementseetices accueillant ou accompagnant des
personnes handicapées adultes n’ayant pu acquenrinimum d’autonomie concerne aussi
les FAM et définit le public, les missions et lesfpssionnels des FAM. De 1986 a 2009, les

FAM, anciennement FDT, n’avaient aucune base |égale

Les FAM accueillent des adultes handicapés présentee situation complexe de handicap,

avec altération de leurs capacités de décisioraetiah dans les actes essentiels de la vie
qguotidienne, elles favorisent entre autres la voeisde des personnes accueillies et,

concernant les soins, elles assurent un accompagremedical coordonné garantissant la
qualité des soins (art. D. 344-5 et suivants du EASCes établissements se voulaient étre
'intermédiaire entre les foyers de vie et les MARis le décret n°2009-322 rapproche les
MAS et les FAM et la différence essentielle quisiate est I'origine de leur financement.

Les FAM associent un hébergement financé par lsaibgénéral a un forfait soins financé
par I'assurance maladie permettant une médicalisade I'accueil (Tableau 1). Le forfait
annuel de soins est fixé par le directeur généeal’ARS (anciennement la DDASS), |l
recouvre les frais occasionnés par les soins médidas charges afférentes au personnel
meédical et paramédical ainsi que l'achat du mdtémédical et paramédical. Le tarif
journalier relatif a 'accompagnement a la vie ateiet a 'hébergement est fixé par le
président du conseil général au titre de l'aideisdecdépartementale, et est versé par le

département du domicile de la personne prise ergeh@t non le département dans lequel

%% La circulaire ministérielle a permis I'expérimeiita de solutions mixtes financées par les dépamtesnet par
I'Etat: les foyers a double tarification. La citaile n°87M074 du 3 juillet 1987 étend ce programme
expérimental qui avait permis la création de dabéssements d’hébergement.

" Art. L. 312-1 1 7 du CASF.

%8 http://www.senat.fr/questions/base/2000/gSEQ00033html

%9 Les articles D. 344-5 et suivants du CASF sonsiatsables pour les MAS et les SAMSAH.
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I'établissement est implanf&) Il en résulte que la personne handicapée n'ssagtaeinte au

paiement du forfait journalier hospitalier, commest le cas dans les MAS, mais elle
participe aux frais d'entretien et d'hébergementseivant les mémes régles que celles
applicables dans les foyers financés en totalitél'pale sociale départementale. Il doit lui

rester une somme ne pouvant étre inférieure a 8@ VAAH.

L’'absence de définitions et de textes réglemerdapeécis durant plus de vingt ans,
particulierement pour les FAM et les foyers de @a&onné une grande marge de manceuvre

aux associations gestionnaires pour créer de nox&ablissements.

64646 # $ % $ (
# $" . 5
Les textes définissant les MAS, les FDT et les foyde vie ont cependant été tres tot
critiqgués tant par des associations que par dds fanctionnaires. Il est intéressant de revenir
sur les critiques émises envers ces institutiopslidel975, notamment en étudiant plusieurs

rapports réalisés en totalité ou en partie suétalissements.

1 %

Dés les années 1975, des associations revendeatiitejuent les établissements médico-
sociaux et s’opposent a toute activité gestionn@itepin, 2000). Pour elles, les institutions
meédico-sociales freinent une politique d’intégrated perpétuent une politique de ghetto pour

les adultes handicapeés.

Quelgues mouvements de personnes handicapéesastictlerement hostiles aux deux lois
de 1975. En 1976, le Collectif d’action et de camation des handicapés pour I'abrogation de
la loi d’orientation (CACHALO) regroupant la Conf&dtion de défense des handicapés et
retraités (CDHR), le Mouvement de défense des lsapds (MDH), le Comité de lutte des
handicapés (CLH) ainsi que le Collectif nationas dewvailleurs sociaux (CNTS) s’opposent
aux deux lois de 1975 (Chauviére, 2000;Turpin, 208Qyot, 2000) lls dénoncent, entre
autres les« ghettos ou les handicapés se retrouveront parqualgrée eux »(Chauviere,
2000, p 295). Ces organisations, qui s’'inscrivamsdun mouvement de pensée inspiré par M.

Foucault, luttent pour la suppression de toutesféesies d’enfermement (Guyot, 2000).

%0 Art. R. 314-140 du CASF.
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Selon M. (Larrouy, 2007), elles ont été proches gideupes comme le Comité action
prisonniers ou le Groupe information asile.

Dans d’autres pays aussi, des organisations derpers handicapées ont vivement critiqué
les institutions. Ainsi, en Grande-Bretagne, I'unides déficients physiques contre la
ségrégation (UPIASY, décrit les institutions résidentielles séparéesioe « les derniers
rebus de I'humanité fRavaud & Stiker, 2000b; UPIAS, 1976).

Deés les années 1970, des petites associationg@etitiques< a la fois vis-a-vis de la loi de
1975, des politigues sociales, et du partenariaresiiEtat et I'establishment associatif »
(Galli & Ravaud, 2000, p. 329). Ces associatiopsaehent le caractere ségrégationniste des
institutions spécialisées, et leur échec a condesepersonnes handicapées a conduire vers
l'intégration sociale.

C Galli & J.-F. Ravaud distinguent trois types d@sations au sein de ce mouvement. Les
premiéres, comme le MDH ou le CLH, refusent derctéet service ou structure spécialisée
et luttent contre la loi de 1975, considérée corame loi d’exception. Les secondes, comme
le Groupement des intellectuels handicapés physiq@&HP$? sont plus ouvertes au
dialogue, et menent une action autour de problédiesertion sociale, tandis que les
troisiemes, comme l'association Vivre Debout, sphis tournées vers l'action en créant
guelques foyers de vie autogérés. Cette associatiise donc la Iégislation comme un
moyen d’atteindre son but.

L’action de l'association Vivre Debouyieut se rapprocher du mouvement nord-américain
Independant Livingqui avait comme objectif initial de changer lemditions de vie de ses
fondateurs et qui refusait la dépendance a I'édaesdprofessions médicales et sociales (Galli
& Ravaud, 2000; Williams, 1983). Ce mouvement ausiba la création de I'association

canadienne des centres de vie autonomes.

Dés les années 1970, plusieurs organisations ssgpmpoaux institutions spécialisées et

critiquent le caractere ségrégatif de ces étalniegés.

®1 Union of Physically Impaired Against Segregation.
%2 Le GIHP signifie aujourd’hui Groupement pour I'erion des handicapés physiques.
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Les MAS ont été plus particulierement critiquéed f@ar des acteurs associatifs revendiquant
le droit a la vie indépendante hors de linstitotigue par des rapports adressés au

gouvernement.

Deés le début des années 1980, la pertinence desddititerrogée au sein du gouvernement
et le caractere ségrégatif de ces établissementsitegué. Les termes desoins constants, »
de « surveillance médicale réguliereet de« soins de maternage et de nursinmentionnés
dans la circulaire 62 AS du 28 décembre 1978 pbdanles MAS sont remis en question
pour leur imprécision. Les termesabsence d’autonomieet « dépendance compléte eux
aussi présents dans cette circulaire, postulent lgubandicap est statique tandis que
'autonomie est une notion évolutive, ce qui esssawivement critiqué (Fonrojet, 1983 ;
Provost, 1985). Les notions de soins et de dépeadaortées par la circulaire sont ambigués.
Les rapports sur les établissements critiquentwesd la définition des MAS qui risquent de
devenir de nouveaux hospices. La facon dont les &8 définies dans la circulaire de 1978
en fait la« structure d’accueil de tous ceux qui ont ététegailleurs »Provost, 1985, p. 32)
ou encore ur ghetto » un« mouroir »(CREAI de la Basse Normandie, février 1984 cité pa
Provost, 1985, p. 32). Elles sont amenées a camceles personnes les plus lourdement
handicapéess ce qui risque d’accentuer le caractere segrégagifces structures fbasry &
Gagneux, 1982, p. 108). En 1980, dans l'introductia dossier « L’hébergement des adultes
handicapés » deNouvelles du CREAMidi-Pyrénéesje Centre régional pour l'enfance et
I'adolescence inadaptée (CREAI) Midi-Pyrénées écrit

« (...) si I'on peut regretter le malthusianisme awistratif face aux besoins de création de
MAS, il n’en reste pas moins que nous sommes liesuadés que les MAS ne peuvent
représenter la panacée universelle en matiére diataes handicapés adultes. Par ailleurs
on pourrait craindre qu’'une extension trop imporrdes Maisons d’accueil spécialisées
n'aboutisse a une sclérose de lI'imagination a lis files organismes et des personnels dont
les conséquences seraient le renouvellement, peutégéerement amélioré, des anciens
pavillons de malades chroniques en hopitaux psyeiges. » (CREAI Midi-Pyrénées,
1980, p. 1)

Il est intéressant de remarquer que les législataaient probablement prévu ces réactions et
ce risque puisque la circulaire du 28 décembre 1®&8ise « En particulier, il faut veiller a

ne pas créer un nouveau type de structures asHadtefermées fcirculaire 62 AS du 28
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décembre 1978). Malgré les précautions des légigiatet les précisions apportées par la

circulaire, les MAS ont été trés critiquées pouwrr learactére ségregatif.

Depuis 2009, le caractere segrégatif des MAS aifeht diminué car les notions de soins et

de dépendance ont été revisées.

- )
Les MAS sont largement questionnées mais ce nastigseule catégorie des MAS qui est

critiguée, I'absence de cadre contraignant pourfdgers a été critiquée par les différents

rapports parus dans les années 1980.

* $
Afin de tenir compte de la diversité des besoindeela faiblesse de I'offre en établissements
pour adultes handicapés, une trés grande libeéti éissée aux promoteurs avec un cadre
législatif tres souple en l'absence de textes déreace propre aux foyers, ce qui a pu
entrainer certaines confusions. Ainsi, l'arrété 8unovembre 1980 qui porte sur la
nomenclature applicable aux établissements sastagt sociaux, distingue trois types de
foyers pour adultes handicapés :

le foyer d’hébergement qui accueittedes handicapés dont le degré d’autonomie est
insuffisant pour qu’ils puissent vivre seuls ou sldes établissements plus ouverts tels
des foyers-logements »

le foyer-logement pour handicapés assurant I'héreent et des services collectifs

le foyer de vie pour handicapés.

Deux ans plus tard, le rapport Lasry & Gagneux R)98tablit d’'autres catégories en
distinguant :

les foyers fonctionnant en annexe d’établissemdetdravail protége, notamment
CAT

les foyers dits « occupationnels », offrant un enilde vie protégé permanent

les foyers dits « éclatés » ou appartements ba&saligour les handicapés les plus
autonomes.

La nomenclature relative aux foyers de vie n’estadpas stabilisée et fluctue en fonction des

acteurs.
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De plus, l'arrété du 3 novembre 1980 indique queftgers de vie sont comme pour les
MAS, d[es] établissements recevant des personnedidagpées adultes, non encore agrées
par les CRISMS au titre de MAS ou ne remplissastlgs conditions d’agrément requises »
Par cette définition, il donne aux foyers de viecamactére transitoire, ceux-ci étant appelés a
étre remplacés progressivement par les MAS etadisire. En réalité, les foyers de vie et
les MAS se sont développés en parall@enrojet, 1983; Provost, 1985). Cependant, cette
définition n'a pas été relevée par tous les actdursecteur. Le rapport Guillaumain (1986)
précise que les MAS ont été congues comme unetwteucomplémentaire aux foyers de vie.
Avec le décret du 26 décembre 1978, pris en agjitaes dispositions de l'article 46 de la
loi d’orientation du 30 juin 1975 en faveur desspemes handicap&&squi met en place les
MAS, le Iégislateur considérait implicitement qes foyers de vie n’étaient pas prévus pour
'accueil de personnes handicapées trés dépenddrégalement, les foyers peuvent étre
définis a contrario des MAS : les personnes allanfoyer sont celles qui ayant un besoin

d’hébergement collectif ne relevent pas des MAS.

L’absence de réegles précises sur la vocation entedalités de fonctionnement des foyers a
provoqué le développement de structures tres diifés. L'incertitude de la classification des
foyers de vie« illustre d’ailleurs une certaine incertitude desientations qui ont pu étre
données a certains momentgPsovost, 1985, p. 14). Les rapports parus daaneées 1980

portent un regard critique sur la nomenclaturestiestures existantes.

( 024 - )

Non seulement, les définitions des établissememistamts sont critiquées, mais les
différences entre établissements sont aussi igées Ainsi, la distinction entre foyer de vie

et MAS est contestée dés la fin des années 1970.

% +,+" +5+ $ 4
La distinction en catégories d’établissements neordpidement ses limites (Fonrojet, 1983;
Guillaumain, 1986; Guillaumain & Padieu, 1987; Rysy 1985). Le terme de « foyer »

recouvre des réalités differentes et de nombreya&rfode vie s’apparentent aux MAS et se

sont développés devant la difficulté de créatioa MAS. Les projets de création des MAS

63 . . . . o o o

L’article 46 de la loi d’orientation du 30 juin 197n faveur des personnes handicapées a crééatdissements ou
services d’accueil et de soins destinés r@cevoir des personnes adultes handicapées ntgyaracquérir un minimum
d’autonomie ».
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devaient en application de la circulaire du 11 1ai®i79 étre transmis, apres examen de la
Commission régionale des institutions sociales édioo-sociales (CRISMS) et avant
décision préfectorale, a I'administration centratur avis. En 1989, la circulaire DAS/RV1
n°89-22 du 15 décembre 1989 relative a la procédareréation et d’extension de certains
services et établissements médico-sociaux poumpdéesonnes handicapées relevant de la
compétence de I'Etat supprime l'avis préalable @glnhinistration centrale lors de leur
création et donne aux DDASS la responsabilité thime les dossiers et les rend maitres de
leurs décisions. De 1979 a 1989, durant dix angréeeédure de création des MAS s’est
avéree plus lourde que celle des foyers et de®tprogfusés en MAS ont été acceptés en
foyers. Pour 'ensemble des associations, 'absdeamntréle ministériel sur les créations de
foyers de vie a probablement milité en faveur de teéatiofi”.

% +-"66+ 7% 4

Par ailleurs, durant longtemps, le niveau de rasssuaissé aux personnes hébergées, a été
plus élevé en foyer de vie lorsque les personnedit@pées bénéficiaient des prestations de
la loi d’orientation, ce qui a incité certaines @sations a préférer la création des foyers
(Guillaumain, 19865 Il a alors été difficile de distinguer les foyelss MAS :

« la frontiére entre ces deux types de structustd#ficilement identifiable. L'insuffisance

d’autonomie recouvre diverses formes et degrésujastp dépendance totale et ne peut
constituer un critere objectif de répartition de population handicapée entre foyers et
MAS. »(Lasry & Gagneux, 1982, p.108)

Le méme constat est présent dans le rapport Provost

« le caractére souvent artificiel de la séparatientre MAS et foyers au regard de la
lourdeur des handicaps est I'élément le plus nedtdrma l'origine d'inégalités (...)p»
(Provost, 1985, p.62)

Les rapports questionnent la circulaire n°62 AQ8uwecembre 1978 qui précise qu’entre les
deux catégories d’'établissementda distinction s’opére moins sur I'importance d&sns
médicaux ou para-médicaux qui peuvent étre imptstalans les foyers (...) que sur la

dépendance compléte pour les actes de la vie deotid des personnes recuedl»est

b Cette différence de procédure semble avoir eu répsrcussions importantes en termes de répartition
territoriale des établissements. Ceci est détdélés la partie 2. )

 L'admission en MAS en internat complet entrairaitdela du 4%™ jour, la suppression de l'allocation
compensatrice pour tierce personne (ACTP) et laatésh de I'AAH a un minimum fixé par décret. Eryéw de

vie, les personnes devaient pouvoir conserver aprés contribution 10 % de leurs ressources médlesys/
compris de leur allocation compensatrice, et unmum fixé par référence au montant mensuel de 'AAH
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précisé en outre que ces formules d’accueil pourront précisément ghes ou moins

médicalisées a cette fin(Provost, 1985).

Le rapport Lasry & Gagneux (1982) interroge alarslifférence entre MAS et foyers de vie,

et notamment la différence de financeur :

« Dés lors que ces structures peuvent accueillr plgpulations semblables, la différence de
leurs modes de prises en charge est contestablgrit@ en charge par I'’Assurance maladie
du prix de journée de MAS repose sur la vocationcdetype d'établissement qui est
d’assurer « une surveillance médicale et des saosstants ». Mais au terme de la
circulaire 62 AS du 28 décembre 1978, si la sulaede médicale doit étre réguliére, les
soins constants ne s’entendent pas au sens meédiaed,a celui de « maternage ». Dans les
foyers « occupationnels », inversement, sont allieseides personnes handicapées qui,
certes disposent d’une certaine autonomie, maigieegnt des soins proprement médicaux
importants, et dans bien des cas supérieurs a néarssités par des personnes accueillies

en MAS et pourtant dépourvues de toute autononfleasry & Gagneux, 1982, p. 108)

Dans les années 1980, il semble difficile de digter clairement les MAS des foyers de vie
autrement que par l'origine de leur financemenst tapports s’interrogent sur la réalité du
clivage entre foyers de vie et MAS voulu par ledds et sur la justification de I'existence des

deux structures spécifiques.

L’ensemble des analyses parues dans les années pI®&0 un regard critique sur les
catégories administratives en place. Suite a cestats, deux tendances semblent se dégager.
Certains proposent d’instaurer une nouvelle catégetablissement et, pour remédier aux
inégalités financieres, d’instaurer une doublefitaiion. Cette suggestion préfigure la
creation des foyers a double tarification. L’auselution proposée est datténuer les
distinctions entre catégories d’établissementsv@aiy 1985) voire« I'unification des MAS et
des foyers de vie xGuillaumain, 1986, p. 65). La circulaire relatia programme
expérimental préfigurant la création des FDT, e@6l%econnait, par ailleurs, que les foyers
de vie et les MAS accueillent tous deux degpersonnes gravement handicapées qui
nécessitent a la fois un hébergement social eutn sédical ou paramédical important qui
ne peut étre assuré par le seul recours a desvatgions extérieures ¢circulaire n°86-6 du
14 février 1986).
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Il ne semble donc pas toujours évident de distintgsepopulations accueillies en foyer de vie

de celles accueillies en MAS.

% % +58" 66+ 730 .'4)

Les FDT sont donc créés pour remédier aux inégdim@nciéres entre foyers de vie et MAS.
Cependant, la circulaire n°86-6 donne peu d’'indbcest sur les missions et les personnels de
ce type d’établissement, ce qui ne permet passtmgiier clairement les différents types de

structures.

En effet, la circulaire n°86-6 relative a la mise place d’'un programme expérimental
d’établissements d’hébergement pour adultes gravehandicapés précise uniqguement que
« le taux d’encadrement prévu ne devra pas étrérseyr a un pour un. Le personnel devra
étre composé en majorité d’AMP bn paragraphe sur la tarification évoque«lpersonnel
médical et paramédical sans aucune autre précision. La circulaire n°62A28 décembre
1978 relative aux MAS donne plus de détails sucdaposition du type de personnel
employé mais n’indique aucun taux d’encadremeriée glécise une liste non-exhaustive de
« spécialistes faisant partie du personnel de béssement ou intervenant a la vacation »
avec par exemple, un psychiatre, un psychomotricierergothérapeute, un kinésithérapeute
ou un psychologue. La circulaire précise tout denmé&ue la MAS devra employer un
médecin généraliste ou spécialiste et un infirrdiplomé d’Etat (IDE) ainsi que le personnel
nécessaire pour les aides et les soins quotidedes médico-psychologues (AMP), aides-

soignants, infirmiers psychiatriques, etc.) et earspnnel d’animation, si besoin.

En ce qui concerne les difféerences de personnéis &yers de vie et MAS, I'étude menée
par F. Guillaumain (1986) précise que les foyersvige font plus largement appel a un
personnel éducatif et d'animation tandis que lesSvAettent plus I'accent sur I'encadrement
médical et le personnel de soutien a la vie coararprésenté en grande partie par les aides
meédico-psychologiques (AMP). De plus, le taux daarement en MAS est plus important
gu’en foyer de vie. (106 salariés pour 100 handisagpntre 75 salariés pour 100 handicapés).
Cependant, les foyers de vie et les MAS pour adlultendicapés physiques semblent

employer le méme type de personnels (Guillaum&8a6 L
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Jusqu’en 2009, les FDT semblent moins encadrésegUdAS, et moins médicalisés mais les
différences, autres que tarifaires, entre ces dgues d’établissement ne sont pas clairement
exposeées.

% 9 66+ L4 7.

D’apres les rapports parus dans les années 1980stéuts juridiques des structures
d’hébergement semblent inadaptés aux établissenenséants et a leurs populations
respectives. Les différences de financement ne Isainipas étre en adéquation avec la
différence supposée de public. Le systéme actaest sonstruit sur ces bases et hérite de ces
contradictions puisque ce n'est qu'avec le déct2084-1136 du 21 octobre 2004 relatif au
code de l'action sociale et des familtpse le décret n°78-211 est abrogé et avec le décret

n°2009-322 que les dispositions concernant les iMé&@& modifiées.

Cependant, les dispositions du décret n°2009-3@2ptiguent aux MAS et aux FAM, ce qui,
la aussi, atténue les différences entre MAS et FANI.décret n'apporte pas d’éclairage sur
une distinction entre les MAS et les FAM et n'a mggporté les bases réglementaires
permettant de distinguer foyers de vie, MAS et FARI.décret n°2009-322 définit les publics
accueillis en MAS et en FAM ainsi que leurs bescirgatisfaire, détermine les missions des
établissements et services, compléte la réglenmentgti leur est applicable en matiére de
contrat de séjour, créent de nouvelles obligatiens matiere d'activité et, affecte la
composition du plateau technique notamment pouuiied'intervention de libéraux. Avec ce
décret, la principale différence entre ces deuxnidezs structures est l'origine du

financement.

Les établissements pour adultes handicapés, juscR0€9, ont eu peu de contraintes a
respecter tant en termes de personnels qu’en tear@stecturaux. Contrairement aux
structures pour enfants et adolescents handicapdsles conditions techniques minimales
ont été trés tot réglementées avec les annexes X¥ldéecret n°56-284 puis codifiées apres
la réforme de 2002 (art. D. 312-60 et suivants &8E), les établissements d’hébergement
pour adultes ont été peu investis. Hormis les tergéméraux de l'article L. 312-1 du CASF,
seules quelques informations étaient données aigkearR. 344-1 et suivants concernant les
MAS. Ni les FAM, ni les foyers de vie ne disposaiefune définition juridico-technique
précise. Le décret n° 2009-302 comble en partie @tsence mais il demeure silencieux sur

les foyers de vie puisqu’il évoque uniquement dggipements financés totalement ou en
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partie par la sécurité sociale et placés sous mapétence tarifaire de I'Etat. De plus, il ne
mentionne a aucun moment les caractéristiques tacthiales ou d'implantation des
établissements ou des services tandis que letearfic 312-70 et suivants du CASF décrivent
de facon tres précise les installations des ésdtients pour enfants avec notamment des

normes architecturales trés striéfes

La faiblesse de la réglementation des MAS, des F&tMies foyers de vie en a fait des
établissements pas toujours différenciables sterkain, pouvant accueillir des populations

semblables.

5 % $
% )
A partir des années 1990, la différence de stasitrédsidents en foyer de vie et en MAS ainsi
que la différence de financeur entre foyers deetiBIAS a été largement critiquée. Cela a en
effet pu impacter certaines décisions d’associatgestionnaires et provoquer des différences
de répartition territoriale entre structures. Deplés lois de décentralisation, la prise en
charge financiere des adultes gravement et lourdeh@andicapés fait I'objet de litiges entre
I'Etat et les départements, ces derniers consitiépae la totalité de cette population devrait
relever des MAS et non, pour partie, des foyergiedet des FAM qu'’ils financent totalement

ou partiellement.

9 / L4

De plus, la Cour des comptes (1993) a constatélgung certains départements, des personnes
relevant de MAS ne sont pas accueillies dans casli€tements parce que l'association
gestionnaire contestait le systeme des ressounsEs®és aux pensionnaires dans les MAS et
voulait leur faire bénéficier du régime plus favadeaaux établissements relevant de l'aide
sociale départementale. &tne telle pratique suppose naturellement un atckas conseils
géneéraux, organismes payeurs ; on constate ainsilgunouvement de décentralisation a, de
ce fait, assez largement contribué a compliquer siheation dont la clarté n’était déja pas
évidente xCour des comptes, 1993, p. 127). Cette citatimnyée deux problemes différents.
D'une part, les associations gestionnaires peuvembisir de privilegier un type

d’établissement par rapport a un autre. Par exempleF n’a créé que trés peu de places de

66 « La surface des chambres individuelles des enfamtadolescents est d’au moins 10.5 métres calrés.chambres
collectives comprennent au maximum quatre litsy poe surface d’au moins 10 métres carrés par.lif[ Les fenétres [...]
sont situées a une hauteur permettant notammenjeanes handicapés en fauteuil roulant de bénéfmeastamment d’'une
vue sur I'extérieur Xart. D. 312-71 du CASF).
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MAS. Dans le numéro de janvier 1981 de la reRéadaptation Paul Boulinier, qui a été
président de 'APF de 1979 a 2000, s’explique :

« A Strasbourg, il y a deux ans, on nous a contrainniveau de la CRISS et de la DASS a
faire de notre foyer en projet, une MAS, alors qoes ne le demandions pas. Aprés avoir
essayé de comprendre ce qu’'était une MAS - lesciEaistiques de la population qui y
serait accueillie, les personnels qui pourraiemeé&mployés en quantité et en qualité — nous
avons décidé, du moins provisoirement, dans I'&tehéclaircissements nouveaux, de ne
pas demander a ouvrir de MAS. Nous redoutons, det, ebeaucoup que de tels
établissements n'aboutissent a une concentratiomésdegrands handicapés, situation qui va
tout a fait a I'encontre de I'idée que nous nouisdas des établissements pour handicapés
moteurs a I'APF, qui doivent rester aussi des uXigle vie », ce qui n’est pas possible
quand on n'y retrouve que des personnes extrémetoaahées. XP. Boulinier cité par
Savy, 1981)

Le rapport de la Cour des comptes (1993) confirmmle des associations dans le choix de
créer un type d’établissement plutot qu’un autréomction de leur politique :

« S'il existe une apparence de hiérarchie décraitsaen fonction de la gravité du
handicap, entre les MAS (...), les FDT (...) et les CA7, la place occupée sur I'échiquier
des établissements par les divers foyers ou stregtdépartementales équivalentes est
variable, et dépend assez largement de la politigeaée par les associations gestionnaires

dont ils relévent. $Cour des comptes, 1993, p. 126)

Les associations gestionnaires semblent donc d@epdance a étre réticentes a créer des
MAS. Elles sont en partie responsables de la réipartentre MAS, FAM, anciennement

FDT, et foyers de vie.

9 3 !

D’autre part, depuis les lois de décentralisatlerpartage de compétence entre les conseils
généraux et I'assurance maladie et 'engagemengairses départements a fait perdre de sa
pertinence a la différenciation entre les MAS, idgVl et les foyers de vie. Dans les années

2000, ce partage des compétences a été critigusiayrs reprises, notamment par I'lGAS :

«un partage de compétences qui complique encosgtuation : le choix de création de

places en MAS et/ou en FAM doit plus au positiorerendes différents acteurs, et
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notamment des conseils généraux, que d’'une anabjeetive des besoins.(Bas-Théron &
Dupont, 2003, p. 51)

En 2012, le rapport Hocquet va plus loin :

« Dans la pratique, les distinctions comme serd@Ecompagnement médico-social pour
adultes handicapés (SAMSAH) / service d’aide aidaseciale (SAVS) ou foyer d’accueil
meédicalisé (FAM) / maison d’accueil spécialisée @JAelévent plus sur le terrain d'une
répartition selon la regle « amstramgram » ou du §& bonneteau que d’une classification
rigoureuse. La dénomination dépend du créneau wackn la programmation ou du

financeur disponible. On ne s’y retrouve pas etog@cmoins la personne handicapée

appelée a faire des choix(Moquet, 2012, p. 11)

Depuis la décentralisation, la critique s’est atwéa sur les différences de financement et sur
la concurrence que cela peut induire entre déparitsmet Etat. La création de structures

reléverait plus de choix politiqgues que des diffiées décrites dans la |égislation.

La critique s’est donc déplacée et accentuée. lilslebse du cadre législatif pour les
établissements médico-sociaux a pu provoquer oedailérives dont des implications tres
différentes selon les conseils généraux dans ktioréde foyers de vie et de FAM. Cela a pu
provoquer de fortes disparités territoriales et wiffe en établissements pas toujours
cohérente avec les besoins constatés sur le te@aia a eu pour conséquence de restreindre

le choix des personnes handicapées quant a lewldieie.

64< $ 6::(. $.
|$% 1]
Les années 2000 marquent la reconnaissance deés desi personnes handicapées a vivre
chez elles, dans leur propre logement. Paralleleméncréation de places en établissements,
des services médico-sociaux se créent pour intenapres des personnes handicapées

vivant a domicile et de nouvelles solutions, sotvenovantes, se multiplient.

64<43377:86:36 ( '$. L% &

Les premiers services apparaissent dans les ahfi86ssuite & de nombreuses revendications
d’associations pour que les personnes handicapdissept vivre a domicile. Les bases
juridiques des services d’auxiliaires de vie, tooinme celles des établissements, sont faibles
dans les années 1980. Dans les années 2000, \ésesed’aide a la personne se voient
attribuer des bases légales solides.
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Deés les années 1970, I'accent est mis sur le dhoikeu de vie des personnes handicapées.
Dans les rapports ultérieurs a la loi de 1975 cordares les décrets précédents la loi n°75-
535, la vie a domicile est privilégiée a la vie&nblissements et la notion de logement est a
plusieurs reprises évoquée. Cependant, les moyastargs a cette époque sont insuffisants

pour permettre aux personnes lourdement handicalgé@sre en milieu ordinaire.

% +,-"+5 /

La loi n°75-534 affirme le principe de l'intégraticcociale, mais comme nous venons de le
préciser précédemment, la prise en charge des rpmsohandicapées se concevait
essentiellement de facon institutionnelle, c’esdfif@- dans une perspective qui prenait
prioritairement en compte I'existence d'institutsod’accueil spécifiques pour les personnes
handicapées. Les décrets relatifs aux lois n°75eé83%¥75-535 mettent en place uniquement
des institutions. Les services qui aident au mamné domicile ou a l'insertion des handicapés
dans la ville sont ignorés. Le rapport Lasry & Gagn (1982) souligne quela priorité n’a
jamais été donnée au maintien en milieu ordinaeevek »(Lasry & Gagneux, 1982, p. IV).
Dans les années 1980, I'ensemble des travaux amrdet’hébergement des personnes
handicapées souligne la nécessité de redéploydispesitif vers le maintien a domicile qui
serait une alternative a la ségrégation des ésalnlients spécialisés. Les associations
gestionnaires d'établissements déplorent ausssdiate de textes législatifs concernant les

services a la personne :

« Pour les services d'aide a domicile, il n’y a wnent rien. L'article 46 de la loi
d’orientation prévoit des maisons d’accueil spésigds, mais pas de services a domicile et

les textes d’application n’en ont pas élargi I'inpeétation. »(Hourcaillou, 1981, p. 20)

Une réflexion sur les services et leur développdrashdonc engagéee des le début des années
1980.

% +5 !

Dans les années 1980, la définition du réle dediain@s de vie a été affinée. Les services
d’auxiliaires de vie ont été reconnus officiellerhen 1981 par la circulaire 81-15 du 29 juin

1981. lls peuvent intervenir quel que soit I'age ldepersonne et sans que leur durée

92



d’intervention soit limitée dans le temps. L'auaite de vie ne doit pas renforcer l'aide-
ménagere a domicile, mais est appelée a aider elssrmes tres dépendantes. Elle a pour
vocation d’aider aux actes essentiels de I'exigtenpar une action ponctuelle et répétée »
(Cour des comptes, 1993, p. 133). Entre 1981 e5,1280 services d’auxiliaires de vie
représentant 1 790 emplois a temps plein ont é&sdiProvost, 1985). Les circulaires n'ayant
aucune valeur réglementaire, les services d’airaBade vie n’‘ont cependant pas de
fondement juridique. C’est pourquoi le rapport las& Gagneux (1982) constate
linsuffisance des services d’auxiliaires de vieeawn appareil juridique et financier mal
adapté aux interventions en milieu ouvert, le cagneéral d'une politique d’aide a domicile
des handicapés n'ayant jamais été fixé. Reprermne questionnement du rapport Larsy &
Gagneux (1982) sur les différences d’orientatiolitigae entre personnes agées et personnes

handicapées :

« On peut, a cet égard, s’étonner que la politigeemaintien & domicile menée au cours de
la derniere décennie en faveur des personnes agees,une impulsion nouvelle au moment
méme ou était adoptée la loi d'orientation, et adémpar la méme sous-direction au
ministere de la solidarité nationale, n'ait pas é&eénduite simultanément en faveur des

personnes agées et des personnes handicapfessry & Gagneux, 1982, p. 26)

% % 1 /

La méme année 1981, les services de soins a demicit créés par le décret n°81-448 du 8
mai 1981. lls sont destinés a assurer, sur preserimédicale, aux personnes agées, malades
ou dépendantes, les soins infirmiers et d’hygiegeécale, les concours nécessaires a
'accomplissement des actes essentiels de la wusj gu’éventuellement d’autres soins
relevant d’auxiliaires médicaux. Dans les faits lienites des services d’auxiliaires de vie
avec les services d’aides ménageres et les semssins infirmiers ne sont pas évidentes
(Moquet, 1985). L’articulation des services d’aiaifes de vie avec les autres services d'aide
a domicile n’est pas satisfaisante. En milieu rUes aides ménageres peuvent jouer le réle de
tierce personne et plusieurs rapports s’interrogenta compatibilité entre services de soins a
domicile et services d’auxiliaires de vie (Lasry@agneux, 1982 ; Provost, 1985). Il apparait
nécessaire de mieux coordonner les interventioasadeiliaires de vie, des aides-soignantes

et des infirmiéres en décloisonnant ces professigr(iProvost, 1985).

En mettant I'accent sur les établissements, lescegs ont été négligés. La réflexion sur les

services d’accompagnement afin de pouvoir rendresiple le maintien a domicile est
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amorceée trente ans avant I'existence légale descesrd’accompagnement medico-social
pour adultes handicapés (SAMSAH) et services diagamnement a la vie sociale (SAVS).
Sans reconnaissance légale de ces services,tildéfaile pour les personnes handicapées
tres dépendantes de vivre a domicile. Les étalnisaes medico-sociaux ont remplacé les
hospices, mais les choix du lieu de vie de la perschandicapée ne semblent pas s’étre

élargis pour autant.

( 33, %

Dans les années 2000, plusieurs services médidausomtervenant exclusivement aupres
des personnes handicapées ou s’adressant a uo plisliiarge sont créés. Ainsi en 2004, des
services intervenant a domicile aupres des persohaadicapées et d’autres publics sont
créés et en 2005, des services intervenant enungligert, les SAMSAH et les SAVS, sont

créés. lls peuvent intervenir dans d’autres enslrqite le domicile des personnes afin de

faciliter leur vie sociale et ils sont destinés aexsonnes handicapées.

% 669 /

En 2004’, trois nouveaux services médico-sociaux, les sesvile soins infirmiers a domicile
(SSIAD), les services d'aide et d’accompagnemerdoeanicile (SAAD) et les services
polyvalents d’aide et de soins a domicile (SPASAB)vent intervenir a domicile aupres des
personnes handicapées. Ce décret modifie les camglid’organisation et de fonctionnement
de ces trois services meédico-sociaux. lls ne s@# @estinés uniquement aux adultes
handicapées et peuvent aussi intervenir auprésmdennes agées et de personnes atteintes de
pathologie chronique.

Les services de soins infirmiers a domicile (SSIAIgient a I'origine uniquement destinés
aux personnes agées. Les premiers textes réglaméativité des SSIAD datent de 1981
Ces services ne se sont ouverts aux personneschpéds qu’en 2004. Les SSIAD assurent
sur prescription médicale, des prestations de soifismiers sous la forme de soins
techniques ou de soins de base et relationnel®(a8l2-1 du CASF). lls sont entierement

financés par les crédits de I'assurance maladie.

7 Décret n°2004-613 du 25 juin 2004 relatif aux dtads techniques d'organisation et de fonctionnendes

services de soins infirmiers a domicile, des sewid'aide et d'accompagnement a domicile et descesr
polyvalents d'aide et de soins a domicile abrogdepdécret n°2005-1135 du 7 septembre 2005.

% Décret n°81-448 du 8 mai 1981 relatif aux condsial’autorisation et de prise en charge des sardeesoins
a domicile pour personnes agées et circulaire 8°8@i-1er octobre 1981 relative aux services dessaofirmiers

a domicile pour personnes agées
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Les services d'aide et d'accompagnement a don(iBWAD) ont été créés en 2004 et ont été
immédiatement destinés a plusieurs types de puliicassurent des prestations de services
meénagers et des prestations d’aide a la personné(e812-6 du CASF) auprés des mémes
publics que les SSIAD. lls dépendent du champ depébtence des conseils généraux. Les
services polyvalents d’aide et de soins a dom{8RASAD) associent les compétences d’un
SAAD et d'un SSIAD (art. D. 312-7 du CASF) et assur ainsi la coordination des

interventions, ils ont aussi été créés en 2004wt lfobjet d’une autorisation conjointe de

'ARS (anciennement la DDASS), et du conseil géhéra

Ici aussi, on peut constater que ces services ddféeencient pas toujours les uns des autres
et les personnes dépendantes vivant & domicile aawit un choix de recours contraint par

I'offre.

% . 66-

Institués en 2005, les SAMSAH et les SAVBermettent aux personnes handicapées de vivre
a domicile tout en recevant l'aide qui leur estessaire. lls interviennent en milieu ouvert,
c’est-a-dire gu’ils peuvent intervenir au domidile la personne mais aussi dans tous les lieux
ou s’exercent ses activités sociales, de formatjooompris scolaire et universitaire, et ses
activités professionnelles. Ces services s'insgtidans la politique de libre choix de vie des
personnes en situation de handicap et répondexiravblonté de vivre a domicile. lls sont
soumis a la procédure d'autorisation et d'évalnatijui s'appligue a l'ensemble des

établissements et services médico-sociaux.

Tableau 2 : Les services a la personne, des missat des financements qui différent

. Accompagnement et
Aides aux actes| . Accompagnement en
. . . aides aux actes de la| .. ) . .
Senices |Soins de la vie o . milieu d'enseignement | Financement
- vie a domicile et .
quotidienne . ou professionnel
sociale
SAVS CG
SAMSAH CG + AM
SSIAD AM
SAAD CG
SPASAD CG + AM

Source : CASF

%9 Décret n°2005-223 du 11 mars 2005 relatif aux @ d'organisation et de fonctionnement desisesv
d'accompagnement a la vie sociale et des servigesainpagnement médico-social pour adultes hanéscap
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Les SAVS (art D.312-162 et suiv. du CASF) et lesMRAH (art D. 312-166 et suiv. du
CASF) ont tous deux une base Iégale solide tant lesumissions qui leur sont attribuées que
pour la composition de I'équipe des professionrigds. SAVS offrent un accompagnement ou
une assistance pour les actes essentiels de é&pgestet fournissent un accompagnement
social en milieu ouvert. En plus des missions dé&¥/S§ les SAMSAH délivrent ou
coordonnent des soins medicaux et paramédicawewetept fournir un accompagnement
médical et paramédical en milieu ouvert (Tableau 2)

L’autorisation d’ouverture est délivrée par le mlést du conseil général s’agissant des
SAVS et conjointement pat le président du consgilégal et le directeur général de 'ARS,
(anciennement la DDASS), dans le cas des SAMSAuRdeur reconnaissance, ce type de

services se développe fortement.

Depuis 2004, les services meédico-sociaux se sonttipiies. Cependant, ce sont
essentiellement des SAMSAH et des SAVS qui intanémt auprés des personnes
handicapées, les autres services intervenant augsds des personnes ageées.

64<46 $

Au sein des établissements médico-sociaux, il @xkisieurs configurations de projets et de
fonctionnements allant du foyer concentré dansatiment a des formules dites éclatées qui
peuvent prendre la forme d’appartements disséndaés une résidence par exemple. Entre
I'habitat ordinaire et 'hébergement spécialiséxiste d’autres solutions. L’habitat regroupé,
par exemple, qui peut s’effectuer dans un cadrenair@ ou institutionnel, permet aux
personnes d’utiliser des services d’aides extetoesen ayant une vie individuelle ou en

famille.

( 1 *+ % %

La loi de 1975 a laissé aux associations gestioemaiine capacité d’innovation non
négligeable. Elles ont ainsi pu inventer des stmast plus souples au sein méme de la

catégorie des établissements médico-sociaux.

% ! ! +-

Des les années 1970, il est possible de constdéee structures intermédiaires entre le

domicile et I'établissement, soit en les rattaclaala réglementation souple sur les foyers, soit
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en les réalisant dans le cadre des dispositionadiele 4 de la loi du 30 juin 1975 sur les

institutions sociales et médico-sociales qui perdestréalisations expérimentales :

« Les normes minimales quantitatives et qualitatid€quipement et de fonctionnement des
établissements énumeéreés a l'article 3 sont fixé@esdgcret. Des dérogations a ces normes
peuvent étre accordées aprés avis de la commiséginnale ou nationale des institutions
sociales et médico-sociales pour des réalisatiomgyghe expérimental. ¢art. 4 de la loi
n°75-535)

Cet article ouvre une possibilité d’expérimentatiorais n’autorise que des dérogations aux
normes minimales d’équipement et de fonctionnem@ependant, des expériences nouvelles

se créent :

« ces expériences ont en commun la recherche dplie grande insertion sociale des

personnes handicapées tout en leur garantissantcgnine sécurité. ¥Fonrojet, 1983,
p. 6)

Le rapport Fonrojet (1983) cite a titre d’exempileéiablissement autogéré par les personnes
handicapées dont les appartements sont dissémiu@s wh quartier. Ces expériences
demeurent minoritaires et le systeme d’hébergesemble souffrir de I'absence de formules

alternatives ou intermédiaires entre le placemelat amille :

« |l nexiste pratiqguement pas de structures a h@rin entre I'établissement et le domicile.

Seules quelques expériences ont été conduites dansens : certains établissements,
s'allégeant au fur et a mesure de l'intégration iste des handicapés, se réduisent a de
simples communautés de vie, soutenues par desiggios ou moins limitées d'aide ou de

soutien.

Ces structures expérimentales fonctionnent en deldes régles de l'aide sociale, avec
contribution des intéressés aux dépenses de ligs@phent. »Lasry & Gagneux, 1982,
p.101)

La loi HPST a introduit en 2009 une base légales phuverte aux expérimentations,
notamment en permettant d’établir des partenadatsrs, de construire des structures en

réseau et de méler des publics.
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La loi HPST qui modifie la gouvernance des établissnts médico-sociaux conserve la
possibilité de créer un établissement expérimgniaque chaque calendrier d’appel a projet
doit contenir un projet innovafttou expérimental (art. L. 313-1-1 du CASF). Celastitue
normalement un levier pour construire de nouveltemes de réponses. Globalement, les
appels & projets expérimentaux et innovants exitgorennent la forme, soit de plateforme
de services pour mettre en place une continuitépdesours de vie et de soins, soit d’'une
équipe mobile pour maintenir 'usager dans son tlewie et pour mutualiser des moyens.
Les appels a projets innovants et expérimentauyplosieurs points communs : les modalités
de financement des projets peuvent étre plus sewges forme de dotation globale de
financement, une logique d’activité est plutdt nete sous forme de file active et les appels a
projets semblent mettre I'accent sur la coordimatices large des acteurs du territoire.
Cependant, au 7 février 2012, seuls 6 appels &tprojovants et expérimentaux avaient éte
publiés dont 5 pour les personnes handicapées.i Bas® appels a projet, 3 concernaient les
personnes atteintes de troubles envahissants diog@ement et de troubles de la conduite

tandis qu’aucun ne concernait les personnes hgrksanoteur.

Cette rapide analyse, réalisée seulement 2 ans kEpnéise en place des ARS, montre que ces
appels a projet laissent en réalité peu de pldiritzative associative. Cela fait partie d’'une
des raisons pour lesquelles le secteur associttiosrne de plus en plus vers d’autres
logiques que celles du médico-social. Il est cepphahécessaire de suivre I'évolution des

appels a projet sur un plus long terme.

( 333 % %

De nouveaux types de logements tendent de pludusnapétre créés, la plupart sont issus
d’initiatives des associations gestionnaires. Leitiun’est pas de recenser I'existant mais de

"0 Pour rappel, le caractére innovant des projets gexprimer au travers de modalités d’accompagmemei
s'inscrivent dans le cadre réglementaire des étsbinents et services au sens du L. 312-1 a l'emcefe
l'alinéa 12 qui concerne les structures expérinieataPour ces derniéres, il s'agit de projet qut do cadre
réglementaire s'agissant du contenu de l'accompagngé du public (Age ou catégorie), du mode de
financement ou de tarification.

™ Un suivi particulier des appels a projets expénitaex et innovants a été effectué dans le cadne gfaupe
de travail ad 'hoc qui s’est réuni en février 2@La demande des membres de la commission « &elts et
services médico-sociaux » du Conseil de la CNSAgi©@epe de travail constitué des cinqg ARS concexpée
ce type d'appel a projet (Rhdne-Alpes, Alsace, Rigy&oire) a eu pour objectif de réaliser une asalges six
procédures innovantes ou expérimentales recenséesiites jusqu’a leur terme. Deux des ARS ont @kl
calendrier prévisionnel pour 2012 mais sont resti@es le groupe de travalil.
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comprendre les logiques sous-jacentes a ces nesviimules prenant des formes trés
variées. Certaines se développent dans le chartggdment socidf dans le but d’échapper a
'approche stigmatisante du meédico-social, d’autses construisent dans le champ des

politiques médico-sociales.

Ces initiatives se construisent autour d’'une logigthabitat et non d’hébergement comme
dans les années 1980-1990 (Argoud, 2006). Cesatsmbiternatifs ont pour la plupart d’entre
eux émergé sous l'impulsion des acteurs assogciatifgvent dans le but de garantir aux
personnes handicapées le libre choix de leur leewid. La volonté de créer des logements
gue les personnes pourraient véritablement habitelans lesquels elles se sentiraient chez
elles (Bachelard, 2009; Hoyaux, 2002; Lazzaro@®)& Radkowski, 2002; Serfaty-Garzon,
2003)° semble étre la motivation premiére des porteurprogets (APF Formation, 2011;
CCAH, 2009; Groupe de travail APF, 2009; Rouss@&aiachez, 2008). Ces nouvelles formes
d’habitat peuvent étre définies comme étant desdites qui proposent aux personnes en
situation de handicap, dans un immeuble ordinairelans un périmétre défini, un logement

accessible et adapté a leurs caractéristiguesidonetles.

Ces formules n'ont pas de cadre juridique et ons dénominations tres différentes
(logements inclusifs, habitats intermédiaires, aj@paents regroupés/éclatés; appartements
autonomes, structures innovantes, logements intbamnés, etc.). L'absence de base légale
permet lI'innovation avec notamment des montagemftiers différents, souvent complexes.
Ces initiatives sont difficiles a identifier, duitfale 'absence de cadre |égislatif. Peu de
MDPH recensent ces nouvelles formules et aucunrdBrement n’est effectué a I'échelle

nationale, il est donc difficile pour les personhasdicapées de connaitre I'existant.

Dans les années 2000, pour les personnes agéesu@@rg006, 2011; Boulmier, 2010;
Cleirppa, 2009; DGCS, 2014) comme pour les persohaadicapées, beaucoup d'initiatives
et de groupes de réflexion se sont créés autola deestion du logement et d’'un habitat

alternatif aux structures médico-sociales pour pessonnes trés dépendantes. A titre

2 La définition du logement social n'est pas véigatent normée« Le seul consensus véritable sur la
définition du logement social en France porte sufdit qu'il accueille, peut accueillir ou doit ageillir, les
ménages qui éprouvent des difficultés a se loges die bonnes conditions de taille et de confortsdarcadre
strict des mécanismes marchands, soit parce quifed’aécessaire a la satisfaction de leurs besairesst pas
présente en quantité suffisante, soit que son aittk® est limitée, notamment pour des raisonspdg »
(Driant, 2002).

3 Voir & ce sujet le mémoire de Master 2 intitViére en structure d’hébergement pour adultes heeyoiés et
se construire une vide N. Rapegno (2008).
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d’exemple, le Comité national de coordination dactibon en faveur des personnes
handicapées (CCAH) a publié un cahier s'intitulBxets formes alternatives d’habitat pour
favoriser 'autonomig(CCAH, 2009). L’APF, aprés avoir produit un cahégrant pour titre
L’habitat regroupé€, une offre de service inclusikesecteur médico-sociéAPF Formation,
2011), a lancé une recherche appliquédabitat pour une société inclusiveet le colloque
annuel de I'APF Formation en 2012 avait pour tieez soi... Handicaps et lieux de vie :
guel accompagnement €es nouvelles questions, non plus d’hébergemairt dihabitat, en
tant que« figure majeure d’'une dimension ontologique, etadpérenne, celle de I'habiter »
(Serfaty-Garzon, 2002), et d’alternative au secteé@dico-social, sont donc au cceur des
préoccupations des associations. Les associatiomis passées d’'une logique de prise en

charge spécifique a une logique d’inclusion.

Aujourd’hui, de nombreuses associations gestioreatelle I'APF, ont la volonté de créer de
nouvelles formes de logement afin que le mode dalgs adultes handicapés se rapproche le
plus possible d'un mode de vie dit ordinaire. Cejaen, les structures d’accueil restent
encore majoritairement collectives. Bien que noavaux concernent uniquement les
établissements médico-sociaux définis précédemmierdus a paru important d’aborder les
nouvelles formes d’habitat se développant actuateanElles sont pour l'instant minoritaires
mais se construisent selon la méme logique querkemiers foyers pour grands invalides,
suite a des besoins non couverts par les solutikisgantes. Aujourd’hui, le nombre de places
en eétablissements meédico-sociaux continue d’augmemiais la création de la PCH, la
légalisation des SAMSAH et SAVS et la multiplicatides travaux sur les habitats alternatifs,
notamment de la part d’associations gestionndiaéssent a penser que les lignes bougeront

bient6t.
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Alternative au placement dans les asiles et hospicea I'abandon a la responsabilité des
familles, les établissements et services medic@arcsont issus d’'un mouvement associatif
dynamique et d'une législation tardive et peu agtrante. Les établissements actuels
héritent des textes législatifs successifs. D'apgegapports parus dans les années 1980, les
statuts juridiques des structures d’hébergementblsgrn inadaptés aux établissements
existants et a leurs populations respectives. lifé&rehces de financement ne semblent pas
étre en adéquation avec la différence supposéaible pu de missions. Le systeme actuel
s’est construit sur ces bases et hérite de cesatlictions.

Aujourd’hui, les associations cherchent a propabautres solutions en dehors du champ
meédico-social, mais ces nouvelles propositions dgerhent ont peu de visibilité et
représentent une trés petite part des possibdieé®gement pour les personnes handicapées
trés dépendantes.

Cette présentation historique du développement établissements d’hébergement pour
adultes handicapés était nécessaire pour compréeslenjeux spatiaux des établissements,
tant en termes de disparités territoriales que mlamtation ou d’architecture, enjeux que nous

aborderons dans la deuxieme patrtie.
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Depuis 1975, la Iégislation des établissements enésliciaux pour adultes handicapés a
evolué, que ce soit avec la création des foyersoadbld tarification en 1986 puis la
reconnaissance officielle des FAM en 2002 ou agedéfinition du public, des missions et
des professionnels des FAM et des MAS en 20090L8°R002-2, en affirmant le droit des
usagers, en créant les projets d’établissementametn place les projets individuels a aussi
contribué a modifier le paysage du secteur méedictat Les structures d’hébergement
présentes sur le territoire francais sont doneui¢ d’'un dispositif mis lentement en place, des
années 1970 aux années 2010. Ces établissemetmeslasix adultes handicapés ont d’abord
été construits en réaction aux hospices ; la ciéate cadres réglementaires a ensuite permis
leur multiplication.

Cependant, jusque dans les années 2000, les MAM, étXoyers de vie ont eu des bases
|égislatives trés souples et il n'a pas toujours fitcile de différencier ces trois types
d’établissements, en pratique. Dées le début desesnt980, une réflexion s’est donc engagée
sur la pertinence de ces structures.

A l'origine, les établissements ont été constraits la base d’'une prise en charge collective.
Aujourd’hui, avec lindividualisation des politigae les services médico-sociaux se
développent de plus en plus, notamment depuigémannaissance Iégale par les lois de 2002
et de 2005. Les lois n°2002-2 et n°2005-102 rénbles) deux lois de 1975 marquent un
changement capital en reconnaissant des droitvidlgils aux personnes handicapées,
notamment le droit a la participation et a la citiogeté des personnes handicapées. Ces deux
lois prennent aussi en compte la dimension spalialia justice. La loi n°2005-102 introduit
notamment la notion d’équité territoriale qui fedéférence aux missions de la CNSA. Nous
étudierons ces notions plus en détails dans les platies suivantes. En analysant I'évolution
des disparités territoriales de I'équipement emlétsements pour adultes handicapés, nous
essayerons de voir si I'objectif d’équité territde tend a étre atteint. Pour cela, nous ferons
appel a la notion de justice spatiale en étudespblitiques sociales en termes de réduction

des inégalités territoriales.
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Apres avoir présenté et analysé l'intérét de peteerétablissements en termes de justice
spatiale, ainsi qu’apres avoir exposeé I'évoluti@s énjeux propres aux MAS, FAM et foyers

de vie, nous nous intéressons, dans cette deuxpantiie, aux disparités territoriales et a la

facon dont celles-ci se sont élaborées.

L'objet de cette deuxieme partie est de mesured'a&balyser I'évolution des disparités
territoriales de I'équipement en établissements @mlultes, de la fin des années 1970 aux
années 2010. Aprés avoir étudié les répartitiomgdeales actuelles des établissements, nous
chercherons a comprendre comment celles-ci ontuéwetl comment elles se sont construites.
Notre but est d’analyser les distributions spasiatkes établissements, en tant qu’elles
participent au maintien et a la production des atiégs et des différenciations (Séchet &
Keerle, 2007).

Dans cette partie, nous souhaitons interroger partéion territoriale et la localisation des
structures d’hébergement, d’un point de vue detapquantitatif, et analyser les processus
de décision ayant entrainé une telle répartitioes disparités constatées sont-elles des
inégalités, des injustices ? Des mesures politigtetechniques ont-elles été prises pour
supprimer ces disparités ou ces inégalités ? Undaton a-t-elle été établie 7 Comment les
décisions d’'implantation des établissements s’opiegles ?

Dans cette partie, afin de comprendre comment s¢ élaborées les répartitions des
établissements nous avons adopté une approchelig@ogode 'aménagement du territoire
(Subra, 2008, 2014) ainsi qu’une démarche géolgsi®r Nous avons cherché a comprendre
si des stratégies durables ont été opérees, stiaegiements de politique sont intervenus,
nous avons repére des logiques successives d’asm@eagdu territoire faisant apparaitre des
jeux d'acteurs, et des intéréts parfois contradieso Nous avons été particulierement
attentive a la diversité des acteurs intervenamis da champ des établissements médico-
sociaux ; nous avons aussi étudié les modificatioles procédures de création des

établissements et les changements induits paseglle

Pour cela, nous avons d’abord présenté les outitssanéthodes utilisés pour répondre a ces
guestions. Dans le chapitre 3, nous avons expasésderces utilisées, tant au niveau

guantitatif que qualitatif, la fagcon dont nous &®ns exploitées ainsi que leurs limites. Nous
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avons ensuite mesuré et analysé les disparitéssetnggalités territoriales a différentes
échelles, des années 1970 aux années 2010, dahnapigre 4. Nous avons mis en évidence
les inégalités par des cartes et des graphiqueendant, nous avons aussi souhaité dépasser
les limites de la carte, qui est une représentationstruite d’'une partie de la realité
(Veschambre, 2010). Pour cela, nous avons analigs®s le chapitre 5, les modalités de la
prise de décision politique concernant les créatemtransformations de places en MAS, en
FAM ou en foyers de vie, ainsi que les politiquesduites pour assurer de meilleures
distributions spatiales.
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Afin de mesurer les disparités territoriales etndlgiser leur évolution, nous avons consulté
plusieurs types de sources. Le premier, composélditations d’enquétes statistiques et de
bases de données, nous donne des informationstule m@antitative sur les établissements
meédico-sociaux en France tandis que le second¢aquprend des documents d’archives et
des entretiens menés avec d'anciens acteurs a#fsoetaadministratifs, nous donne des
renseignements de nature qualitative. Nous avoserddé des données issues de plusieurs
documents statistiques afin de connaitre I'évolutio nombre de MAS, FAM et foyers de
vie a différentes échelles. L’'analyse départemerdatependant été privilégiée pour mesurer
I'évolution des disparités, notamment du fait dedécentralisation et de l'intervention des
conseils généraux dans l'autorisation et le finamer® des FAM et des foyers de vie. Aprés
avoir analysé quantitativement les disparitésttatales, nous avons souhaité comprendre les
mécanismes ayant engendré les disparités repéanées les ayant parfois pas corrigées. Pour
cela, nous avons consulté des archives nationdlesseciatives de I'APF, des anciens
numeéros des revues spécialisEasge Faceet Réadaptationet rencontré des acteurs témoins
de I'époque.

Nous évoquerons, plus précisément, dans une prenparie, les sources quantitatives
auxquelles nous avons eu recours et la facon dmg fkes avons exploitées, puis, dans une
deuxieme partie, nous préciserons la nature desntrtts provenant d’archives ainsi que les
entretiens effectuées tout en mentionnant lesdsrie ces sources.
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<43 ) $ 3789 6:3: (
# # 5
Avant de décrire la répartition des établissementde mesurer I'évolution des inégalités
territoriales, il a fallu mobiliser et exploiter glesources nombreuses et variées. Dans un
premier temps, nous avons dd trouver des souraeka swature et le nombre de places en
établissements, détaillées au niveau régional partemental datant de 1975 a 2010. Nous
avons ensuite cherché a mesurer les disparitésseinégalités territoriales a différentes

échelles.

<43430 $* #A #

En 1995, le bilan d’'application de la loi de 19&alisé par I'lGAS (Guérinet al., 1995)
evoque l'absence d'un systeme d’information sur pesblemes du handicap et de la
dépendance. En 2012, le rapport Hoquet évoque &ufaiblesse des données disponibles
dans le champ du handicap, notamment l'insuffisadealonnées territorialisées. Il existe
cependant plusieurs sources, bien gu'imparfaiteanettant de produire une connaissance
géographique des établissements médico-sociauxficheer national des établissements
sanitaires et sociaux (Finess) apporte une corarass de la localisation et des
caractéristiques propres a chaque établissememtplditation des enquétes « Etablissements
sociaux » (ES) réalisées de facon périodique, galirection de la recherche, des études, de
I'évaluation et des statistiques (DREES) du mimestdes Affaires sociales et de la santé rend
aussi compte de l'activité, des personnels et dei¢mtele des structures médico-sociales.

Plusieurs autres sources historiques ont permi®apléter ces premiers renseignements.

( 2 *+*

Finess, créé par la circulaire du 3 juillet 187®calise, identifie et décrit les équipements du
domaine sanitaire, social et médico-social en Franétropolitaine et dans les DOM-TOM.
Le fichier est, aujourd’hui, mis a jour par les ARSgéré par le ministére en charge de la

santé.

Trés rapidement, dans les années 1970, des étabéiats ont été créés sur I'ensemble du
territoire francais sans régulation nationale. \@&sdin de quantification s’est imposé afin de
disposer d’informations précises dans le but denafire « le nombre, la capacité et la

™ Circulaire n°79/1 DOMI du 3 juillet 1979 relatizela mise en place d’un fichier national des ésaklinents
sanitaires et sociaux.
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localisation géographique de I'ensemble des étabhigents sanitaires et sociaucirculaire
n°79/1 DOMI du 3 juillet 1979) et de provoquer une adaptation de I'offre de services a
I'évolution géographique et qualitative des besoir(sirculaire n°79/1 DOMI). La nécessité
d’'un fichier de ce type a été trés tbt ressentie.efiet, la circulaire du 10 décembre 1974
relative au logement des handicapés physiques aitogéja «[l]’absence de données
objectives [qui] a une conséquence. Elle préseavedpacité du pouvoir d’agrément pour
répondre a une demande ressentie par un groupetolgens ».La mise en place de Finess
poursuit ainsi deux obijectifs différents, I'un desgon, pour gérer les autorisations et les
capacités dans le cadre de la carte sanitaire d’'paet et de la loi sociale d’autre part »
(circulaire n°79/1 DOMI), et l'autre statistique yro« disposer d'une base exhaustive mise a
jour régulierement pour lancer des enquétes palitices »(circulaire n°79/1 DOMI).
Finess assure l'immatriculation des établissementdes entités juridiques porteurs d'une
autorisation ou d'un agrément en leur attribuant numéro Finess. L’entité juridique
correspond a la notion de personne morale, elierdétes droits (autorisations, agréments,
conventions,...) lui permettant d'exercer ses #éfivdans des établissements tandis que
I'établissement correspond & une implantation gauiyoue”.
Chaque établissement médico-social immatriculé &aress est décrit par :

son nom (raison sociale juridiguement connue)

un statut juridique (association loi 1901, socrétéualiste, fondation, etc.)

son adresse d’implantation

une catégorie d’établissement (MAS, FAM, Foyer @e.v)

une discipline d’équipement (placement familial gpkisé pour adultes handicapés,

accueil temporaire pour adultes handicapés, hélmengieouvert en foyer pour adultes

handicapés, accueil spécialisé pour adultes hgmécaaccueil en foyer de vie pour

adultes handicapés, accueil médicalisé pour adodtedicapés.)

un type d’activité (accueil de jour, hébergement Balaté, hébergement complet ou

internat, placement familial, etc.)

la clientéle accueillie (déficience motrice, dédinte intellectuelle, déficience auditive,

déficience visuelle, etc.)

les dates d’autorisation et d’ouverture

les capacités autorisées et installées.

> Une entité juridique gérant sur un méme lieu dasgs en MAS et des places en FAM aura, dans Fidess
établissements a la méme adresse correspondaatédnehdes deux catégories d'établissements.
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En tant gu'inventaire permanent et exhaustif degstsires existantes, Finess constitue le seul
fichier de référence permettant de réaliser desuéteg statistiques exhaustives ou par
échantillonnage dans les domaines sanitaire, seciaédico-social. Il constitue le référentiel

en matiére de systemes d’information sur les &sditnents médico-sociaux.

Cependant, il est difficile d’exploiter Finess paamnaitre I'évolution des établissements et
pour reconstituer I'historique de I'équipement noédsocial. Depuis 1979, les nomenclatures
ont évolué et certaines catégories d’établissemertastent plus ou ne sont plus dans le
champ Finess. Par exemple, I'annexe n°3 de lalaireudu 3 juillet 1979 évoque les foyers-
logements pour handicapés ou les foyers-soleil gmamdicapés dans la catégorie des
établissements pour adultes handicapés mais cemexistent plus dans la nomenclature
actuelle et les établissements ayant été agréécsttesdénomination ne sont plus visibles sur
le fichier Finess. Il est donc impossible de saeeirque sont devenus ces établissements en
consultant Finess. Lorsque des établissements ehadgagrément, il n'y a que leur nouvel
agrément qui est conservé. Par exemple, il n'estppasible de savoir si des places de FAM
sont issues de transformation de places de foyergeden FAM. De plus, les évolutions a
l'intérieur des établissements ne sont pas dispemilans Finess : si le nombre de places a
augmenté dans un établissement, le fichier foursiealement les places telles que
renseignées lors de I'extraction de Finess. Efdithamp concernant la date de création de
I'établissement n’est pas toujours renseigné etsi@lus établissements ont une date
d’ouverture invalide (01/01/1901 et 04/04/1904). Ghldefy (2010) évoque I'hypothése que
des consignes aient été données pour renseigndéfzart la date d’ouverture de la structure
lorsque celle-ci n'était pas connue pour les établinents existant avant 1979. Enfin,
plusieurs erreurs de saisie ont été constatéesHilaess. Cependant, les regulieres corrections

apportées a la base la rendent de plus en plus.fiab

Il est donc difficile d’exploiter Finess pour cofitna I'évolution historique précise des
équipements. Finess ne constitue pas en soi ure desdonnées exhaustive pour nous
renseigner sur I'évolution des disparités terrétl@s mais son exploitation permet de cerner la

localisation et la situation des établissementé<£té

® Une extraction de Finess datant dlijanvier 2011 a été utilisée pour réaliser I'enslemies calculs. Elle
comprend I'ensemble des foyers de vie, FAM et MA%xXception de I'accueil de jour, de I'accueil tparaire
et du placement familial.
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( 7 80 - 9*6,'
33:

Menée par la DREES auprés des gestionnaires d#wsis sociales et médico-sociales pour
enfants et adultes handicapés ou en difficultéasecl’enquéte ES fournit depuis 1982 des
données régulieres sur l'activité, les personntla elientéle des établissements sociaux et
meédico-sociaux. L'objectif de cette collecte estdesser un bilan de I'activité des structures,
de décrire les principales caractéristiques de peusonnel ainsi que le profil des personnes
qui y sont accueillies (Woitrain, 1994). Ces engaé&ont réalisées par voie postale en France
meétropolitaine et dans les départements d’outre-engarés des gestionnaires d’établissement
et services, le repérage des structures a engsiéféectuant a partir d'une extraction de

Finess.

L’enquéte ES a été testée dans quelques déparemerit982, renouvelée en 1983, a titre
toujours de test, sur la France entiéréa premiére enquéte sur laquelle il est posdiele
s'appuyer date du 31 octobre 198%lle a ensuite été réalisée tous les deux amp/jers
1996. Elle portait alors a la fois sur les étaklisents et services pour personnes handicapées
et les établissements et services pour personndsfienlté sociale. Pour la premiere fois en
2001, I'enquéte ES n’a interrogé que les structpas personnes handicapées. Depuis, les
deux volets de I'enquéte (ES « personnes handisapét ES « difficulté sociale ») ont lieu
séparément tous les quatre ans. Les derniérestesllde I'enquéte ES « handicap » ont été
réalisées en 2001, 2006 et 2010, le délai d’exailoi est souvent de 2 a 4 ans (Mainguene,
2008; Makdessi, 2012; Makdessi & Mainguene, 2010akdéssi & Mordier, 2013;
Vanovermeir, 2004; Vanovermeir & Bertrand, 2004). 2010, le taux de participation est de
97 % représentatifs des 97 % de places instaflées

Cependant, toutes les enquétes ES ne sont pastebigl® pour prendre connaissance des
equipements départementaux depuis 1985. En efaplditation de I'enquéte differe en
fonction des années. Les questionnaires n‘ontqgeurs fait I'objet d’un traitement régional
ou départemental. Ainsi les enquétes ES 1985 et D88 été analysées au niveau national
(SESI, 1987b, 1989b, 1989a, 1990b, 1990) tandislepenquétes ES 1983, 1988, 1990 et
1996 ont été analysées au niveau régional (Dom@&igechard & Pierre, 1992; SESI, 19873,

"Toutes les exploitations des enquétes ES sontittahkes au Centre de ressources documentaireswadlas
(CRDM) des ministéres sociaux.

8 Jusqu'en 1985, les enquétes sont datées au 3drect@s enquétes suivantes sont datées au 31 biérdm
'année.

¥ Pour toutes les années, le taux de réponse esét &r 2006, le taux de réponse pour 'ensemblesdestures
pour adultes était de 89 %, représentatifs de 9k places.
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1987b, 1985, 1989a, 1990b, 1995; Trémoureux & \&mitr2000; Woitrain, 2000a, 2000b;
Woitrin & Ruault, 1994, 1997). Depuis 1992, horrienquéte ES 1996, les enquétes sont
analysées, au niveau régional et départementablisstament par établissement. Les
exploitations contiennent systématiquement desergnements portant sur le nombre
d’établissements, le nombre de places (capacitrdél) et le nombre de places pour 1 000
habitants agés de 20 a 59 ans Hyjahvier de I'année concernée. La premiére engE&te
prenant en compte les foyers a double tarificatiate de 1994. Les analyses régionales et
départementales concernent les MAS, les FAM etdgsrs de vie, quel que soit le type de
déficience accueillie dans ces établissementss Eilennent en compte I'accueil de jour
comme l'accueil temporaire. Les exploitations dequé€tes ES ne permettent pas d’analyse
départementale de la répartition des établissenpamntype de déficience accueillie.

( 8 9* *('3:

La base Ecosanté réalisée a partir des statistiguésdicateurs de la santé et du social
(Statis§®), de données DREES et de Finess compléte lesmafns fournies par Finess et
'enquéte ES. La Base Ecosanté fournit le nombrplaees et le nombre d’établissements en
MAS, FAM et foyer de vie par département et fouanssi le nombre de places en MAS,
FAM et foyer de vie pour 1 000 habitants agés da 80 ans par département. La plupart des
données sont disponibles de 1993 a 2012. Cependeantaines années et certains
départements ne sont pas renseignés. La base Eco&ampas permis d’obtenir des données
complémentaires, notamment pour les années corapeisge deux enquétes ES, car les
chiffres d’Ecosanté et de I'enquéte ES ne corredpoinpas pour les années prises en compte
par les deux sources. L'introduction de donnéaseissle la base Ecosanté, dans notre these,

risquait d’introduire un biais supplémentaire dbéiside.

(5 |/

Finess permet de connaitre les caractéristiqueglest des établissements et de localiser ces
derniers. L'enquéte ES fournit des renseignemeatsl’évolution des établissements au
niveau départemental depuis 1994. Pour compléteegard diachronique et lire I'évolution

géographique des structures d’hébergement, il @stssaire de consulter d’autres sources.

8 Statiss est un mémento sur les régions francaisgeopose un résumé des informations essentielles
disponibles auprés de chaque service statistiqgaeA&RS (anciennement des directions régionales flaises
sanitaires et sociales (DRASS)) en date du leligame chaque année. A partir des Statiss régiopabkés
dans chaque Drass, il présente des données dépattdes et régionales homogénes sur la démographie,
I'équipement sanitaire et social, les professiansaihté, la protection sociale
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Trois grandes enquétes effectuées par différertesui@c et ne poursuivant pas toujours le

méme objectif fournissent des données détailléekesietablissements d’hébergement.

% 9 1 = >0?@AB; +,<

La premiere étude ayant pour objectif de recensemdmbre d’'«tablissements pour
handicapés et inadaptés » date du 31 décembre; 18Kks a été réalisée par le Centre
technique national d'études et de recherches surhbndicaps et les inadaptations
(CTNERHI®. L'étude concerne les « établissements médicoadiisicqui recoivent en
internat ou en externat des jeunes handicapésanlajtés », les « établissements concourant
a la protection de I'enfance », les « établisseméidide par le travail et les établissements
qui assurent I’hébergement des adultes handicapésadaptés » (Lambert & Brion, 1977).
Dans cette étude, les établissements qui assuhétiefgement des adultes handicapés ou
inadaptés sont :

les centres de reclassement féminins

les centres d’hébergement et de réadaptation sabésitinée a d’autres catégories que

les personnes en danger de prostitution

les établissements d’hébergement pour adultes temek.
La catégorie des « établissements d’hébergement lmdicapés adultes » agrege tant les
« foyers annexes de CAT » (appelés aujourd’hui royBhébergement) que les « maisons
d’accueil spécialisées pour grands infirmes ». eCelissification ne correspond donc pas a
notre champ de recherche comprenant uniguemeribyess de vie, les MAS et les FAM
(anciennement FDT).
Les données ont été obtenues a partir d'une enqu@tes des DDASS (dans le cadre de la
circulaire du 8 avril 1976 sur la fixation des pde journée 1976) et de la consultation des
annuaires des centres régionaux pour I'enfanc&a@olescence inadaptées (CREAI)Ces
deux sources ont ensuite été confrontées et céardElles sont analysées au niveau régional
et départemental mais I'hébergement pour adulteslibapés n’est jamais détaillé. Il n'est
donc pas possible de prendre en compte cette engaét notre analyse diachronique car le

champ étudié est beaucoup plus large que celuiaus intéresse.

81 Cette enquéte est actuellement disponible daoerge de documentation de la maison des sciencises

du handicap (MSSH-EHESP).

82 Jusqu'en 1975, le CTNERHI était le CTNEAI (centeehnique national de I'enfance et de I'adolescence
inadaptée).
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En 1981, la direction de I'action sociale du miéistde la solidarité nationale a effectué un
recensement des établissements pour adultes hpédi(BESI, 1981; Waltisperger, Costes, &
Roger, 1982). Le but était de connaitre I'évolutoiun nombre de places disponibles dans
chaque département, entre 1978 et 1981. L’enquéteecnait les centres d’aide par le travail
(CAT), les établissements de travail et les établients d’hébergement. Les établissements
d’hébergement comprenaient les MAS, les foyers ide les foyers d’hébergement et les
foyers logement. Les résultats ont été obtenusta das remontées de chiffres de la part des
DDASS et DRASS et d'une vérification de ces chdfre

L’enquéte porte sur la période 1977-1981. Elle meeeau niveau régional, au 31 décembre
1978, au 31 décembre 1979, au 31 décembre 1980u eBOajuin 1981, le nombre
d’établissements d’hébergement et le nombre deshtdAS, en foyer de vie et en autres
établissements. Pour chaque département, ellesedesn places en CAT autorisées, les lits en
foyers de vie autorisés et les autres lits pouldteslthandicapés autorisés au 31 décembre
1977, au 31 décembre 1978, au 31 décembre 197034t decembre 1980. Elle recense aussi
pour chaque département, les taux d’équipementlfrmhe places pour 1 000 habitants par
département) en CAT, en MAS et foyers de vie cotfienet les taux d’équipement de
'ensemble des établissements d’hébergement auiB@981. Les taux d’équipement ont été

calculés pour la population tous ages confondu'ganvier 1981.

% 9% 1 4 $ ; +58<

L’étude comparative des MAS et des foyers de viectiée par Francoise Guillaumain
(1986) comporte des données départementales shtA8set les foyers de vie. Finess a été
utilisé comme base de I'étude. Un travail de véaiion aupres des établissements ou des
DDASS a été effectuéedu fait des nombreuses erreurs et confusiofGuillaumain, 1986,

p. 8) identifiées dans Finess. Le rapport comptabdu niveau départemental les places
installées et autorisées en MAS et en foyers detvie nombre d’établissements dans chaque
département. Les taux d’équipement départementauixaossi été calculés pour chaque
établissement. Les taux d’équipement ont été aadqoiir rapport a la population agée de 20 a

64 ans a partir du recensement de 1982.
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Tableau 3 : enquétes sur les établissements et dées disponibles (1975-2010)

Les établissements pour

Recensement des établissements

Les établissements et

Titre handicanés et inadaptés our handicanés adultes services en faveur
P P P P d'adultes handicapés
Ministere de la solidarité nationale -
auteur CTNERHI ) ) L ) SESI/ DREES
Direction de I'Action sociale
Date de publication 3eme trim. 1977 nov-81 1982 - 2009

31/12/1980 / 30/06/1981

Sources CREAI/ DDASS DDASS et DRASS Enquétes ES
maisons d'accueil
Type ets . s.peC|a||se pour grands MAS / FV / Autres établissements | FH/FV / FAM/ MAS
infirmes / foyers annexes
de CAT
Date du recensement 31/12/1975 31/12/1978 - 31/12/1979 /

nationales

Nombre d'établissements
d'hébergement (sans
distinction)

Nombre d'établissements
d'hébergement (sans distinction)

Capacité d'accueil

Capacité d'accueil / type
d'établissement (MAS, FV, autres)

Nombre de places /
établissement

Nombre de places / établissement
(sans distinction)

p régionales
Données 9

Nombre d'établissements et
capacité d'accueil

Nombre d'établissements
d'hébergement (sans distinction)

Statut privé ou public /
Mode internat ou ext/ Sexe

Capacité d'accueil / type
d'établissement (MAS, FV, autres)

Nombre d'établissements et
capacité d'accuell

Nombre d'établissements et capacité
d'accueil (sans distinction)

départementales

Statut privé ou public /

Capacité pour 100 habitants
(regroupement MAS et FV ; autre
hébergement)

Mode internat ou ext/ Sexe

Nombre de lits autorisés en FV et
autres structures d'hébergement

Données différentes
en fonction des
exploitations

.Sources : CTNERHI, SESI/DREES, ministére de la Sati&laationale

Les différentes enquétes sur les établissementébdigement pour adultes handicapés
effectuées entre 1975 et 2010 n'ont pas touteefdétuées avec le méme objectif et ne
fournissent pas toujours des données comparaluies,axploitables pour mesurer I'évolution
des disparités territoriales des MAS, FAM et foyeis vie (Tableau 3j. De plus, ces
enquétes n’utilisent pas toujours les mémes souwtcas précisent pas toujours la nature des

redressements effectués. Cependant, I'exploitatien’ensemble de ces données permet

d’avoir une vision globale de I'évolutiBhgéographique des structures d’hébergement.

8 \oir annexes.

8 L'emploi du terme « évolution » n'induit pas urisian linéaire et progressive.
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Nous avons aussi consulté les sites internet eddesments relatifs aux établissements et
aux organismes gestionnaires (rapports d'activitépjets d’établissement, statuts de
'association) présents dans deux départementgdimisuréquipés, la Lozére et la Correze.
Les informations actuelles et historiques nouspamniis de comprendre les logiques propres
a ces deux départements, et peut-étre aux autpestedents suréquipés, et de mesurer le
poids des héritages, notamment au niveau d’unéitnadi’accueil de populations malades ou

déficientes.

<4346> 5

Les sources évoquées, hormis I'enquéte ES quindétie nombreuses informations sur la
clientele et les personnels, disposent principafenue trois informations, le nombre de
places par type d'établissement, le nombre d'é&sbinents et le taux d'équipement.
Cependant, ces informations ne sont pas systérsatignt exploitées a la méme échelle
géographique. Afin de connaitre la répartition éeblissements en 2010, date de la derniere
enquéte ES, et de mesurer I'évolution des dispariitoriales, il est nécessaire de travailler
sur d’autres indicateurs, et de s’interroger suméllage retenu pour observer les inégalités
(Amat-Roze, 2011a). Avant de détailler les indionedeque nous avons choisis, il est
important de préciser qu'il n'y a pas de définitietinde mesure unique d’un état d’inégalité au
sein d’une population, et qu’il existe une mulifk de facons de quantifier les inégalités,
comme le coefficient de variation, le coefficien¢ @ini, les indicateurs minimum et
maximum. Ceux-ci ne donnent pas tous la méme rept&son de l'état d’inégalité, et

peuvent conduire a avoir une divergence d’appriéciat’une situation donnée.

( 4

Il est intéressant de disposer du nombre de plasesstructures d’hébergement par
département, mais afin de penser la répartitioteenes d’équité territoriale, il est nécessaire
de rapporter le nombre de places présentes suuehagitoire a la population locale. La
majorité des enquétes évoquées ont calculé les dadnuipement départementaux ou
régionaux (qui équivaut généralement a un nombrepldees pour 1 000 habitants).
Cependant, les taux d’équipement n’ont pas tousatéllés de la méme facon. Les enquétes
ES prennent en compte la population agée de 20 an89l'enquéte du ministere pour les
années 1978 a 1981 rapporte le nombre de plagepapllation totale, tous ages confondus
tandis que le rapport Guillaumain prend en comptedpulation agée de 20 a 64 ans. L'idéal
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serait de rapporter le nombre de places a la pppalaandicapée, mais aucune étude fine n'a
identifié la prévalence des handicaps en fonctemtérritoires. L’analyse du calcul des taux
d’équipement et les comparaisons qui les interptetn termes d'inégalités font donc
I’hypothese que la prévalence du handicap dangpalption est spatialement homogene en
France. Les taux d’équipement ne prennent doncepasompte les inégalités sociales et
territoriales de santé (Vaillant & Salem, 2008). tapport de I'lGAS (2003) évoque les

limites du calcul des taux d’équipement :

« Le critere prépondérant du taux d’équipement aspect intellectuel satisfaisant ; il part
de I'hypothése que la prévalence du handicap, etcdéa demande, est répartie
équitablement sur le territoire. Il substitue untere objectif & des considérations qui ont
donné a certains départements un avantage substamtimatiere d’équipement, sans qu’on
puisse garantir que, finalement, il s'agit de laileeire solution pour les adultes handicapés
concernés et leurs familles. Le critere du tauxgdipement peut cependant poser
probleme (...). Enfin, la référence a la populatias ddultes de 20 a 59 ans est contestée
par certains, qui estiment que la prévalence dudizap est différente selon les zones, et que
la population handicapée devrait constituer le d@imateur de I'opération permettant de
calculer le ratio.»(Bas-Théron & Dupont, 2003, p. 53-54)

En I'absence de connaissance des prévalences fieierd®s et des besoins spécifiques a
chaque territoire, le calcul du nombre de placegpaoeé a la population générale est un
premier indicateur pour penser la répartition debl&ssements en termes de justice spatiale.
Il ne prend cependant pas en compte les dispanitésdépartementales.

Les estimations de la population au ler janviecltue année par département entre 1975 et
2012 fournies par I'INSEE ont permis d’avoir la n&population de référence pour tous les
taux d’équipement. Les taux d’équipement ont eléutds pour la population agée de 20 a 59

ans.
Le calcul des taux d’équipement départementaux @etme premiére approche en termes

d’équité territoriale mais il donne aussi des iatlns sur les politiques départementales des

conseils généraux, notamment pour les taux d’équepe en foyers de vie.
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L’étude de la répartition des places en établiss¢raeune échelle plus fine compléte les
informations fournies par le calcul des taux d'@gment départementaux. L'aire urb&me
d’appartenance des communes permet de dépassienites administratives. En prenant en
compte le lieu d’activité et le lieu de résidentare urbaine, dit « zonage de savoir », est au
plus pres des territoires vécus. Elle est mieuydaa la mesure et a la compréhension de ce
qui se passe sur le territoire que le découpageingtmatif communal dit « zonage de
pouvoir » :
« I'apport principal du concept d’'aire urbaine egtboffrir un cadre de référence englobant
I'essentiel des éléments dynamiques de chacungiltess concernées. Pour certaines, selon
leur histoire, tous les facteurs de développement soncentrés dans I'agglomération, voire
dans la commune-centre. Ailleurs des communestpiques accueillent un péle important,
zone d’activités ou technopdle par exemple. L’aieaine offre donc un référentiel englobant
permettant de mieux comparer entre elles des villest les formes de développement
territorial ne sont pas semblables. Rennes est xamele typique de ville dont une part
importante du développement est hors de I'agglotigdraSon aire urbaine, qui la classe au
13éme rang des villes métropolitaines rend certaieie mieux compte de son poids réel que

son agglomération qui la classe au 23éme rang@ esrier, 1998)

La comparaison du pourcentage de places en éebksds et de la proportion de population
agee de 20 a 59 ans par type d’aire urbaine aéétisée a lI'aide de fichiers INSEE et de

Finess.

( ( ;<
L'indice (ou coefficient) de Gifif permet de mesurer les inégalités, notammentdeaies’.
Il a été mesuré au niveau départemental. Pourlealindice de Gini, nous avons travaillé a

partir de Finess et du recensement INSEE. Les ptpns communales sont disponibles pour

8 ’INSEE définit une aire urbaine ou « grande airbaine » comme un ensemble de communes, d'un seul
tenant et sans enclave, constitué par un péle rurité urbaine) de plus de 10 000 emplois, etdew
communes rurales ou unités urbaines (couronne rpéme) dont au moins 40 % de la population rés&len
ayant un emploi travaille dans le pdle ou dansocd@smunes attirées par celui-ci. Le découpage enuairaine
de I'INSEE a été mis a jour ali janvier 2011.

8 L'INSEE définit I'indice de Gini comme un indicate synthétique d'inégalités de salaires (de revedes
niveaux de vie...). Il varie entre O et 1. Il egaka O dans une situation d'égalité parfaite o8 tes salaires, les
revenus, les niveaux de vie... seraient égaux.adiré extréme, il est égal a 1 dans une situatopllis
inégalitaire possible, celle ou tous les salailes fevenus, les niveaux de vie...) sauf un seraigls. Entre 0 et
1, l'inégalité est d'autant plus forte que l'inditeGini est élevé. Ici il indique une réductionune hausse des
inégalités en équipement départemental.

87 "évolution de I'indice de Gini permet donc de meer la réduction des inégalités dans le temps.
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toutes les dates de recensement (1968, 1975, 1990, 1999, 2009). Afin de permettre le
calcul de valeurs annuelles, les populations oétliésées. Une extraction spécifique du
Finess indiquant les établissements fermés a étisdé a la date du 16 avril 2013. Cette
extraction permet de prendre en compte les datesiveiture et de fermeture des
établissements n’existant plus aujourd’hui. Cepahdeette extraction ne dispose pas de la
capacité d’'accueil de ces établissements. L'indieesini a donc été calculé en fonction du
nombre d'établissements par départements et nowmbre de placé$ Bien quimparfait, il
constitue une premiere lecture des variations dégalités départementales. Une baisse de
I'indice de Gini observée entre deux dates indigue diminution globale des inégalités ; a

l'inverse, une élévation de l'indice reflete ungraantation globale des inégalités.

( 5 : % 33

La comparaison des écarts a la moyenne des taguig&ment départementaux permet une
lecture complémentaire de I'évolution des inégalieritoriales dans le temps. L’indice base
100 est ici utilisé. Il fait référence au taux digzement de la France métropolitaine pour une
année donnée. Les taux d’équipements départementaixensuite calculés pour la méme
année en fonction de l'indice base 100. La varisiplatiale de référence est donc la France
meétropolitaine. Cet indice est ensuite représentédss cartes. Il a 'avantage de pouvoir
comparer les évolutions des écarts a la moyenme daux dates différentes, département par
département.

L'utilisation de plusieurs sources et l'utilisatiate plusieurs indicateurs permet une lecture
des disparités et des inégalités spatiales entr& NFAM et foyers de vie a plusieurs échelles
(régionale, départementale et locale) et dansngwde Nous avons ensuite cartographié ces

indicateur&®.

8 Le nombre de places par établissement a évolué1dB3, les foyers de vie et les MAS comptaient
respectivement en moyenne 46 places et 40 placestgidissement (ES, 1983) tandis qu’en 2010, fabre de
places moyen était de 31 par foyer de vie et dgad MAS (ES, 2010).

% Dans ce chapitre, nous n'avons pas développé ditapce de la réflexion liée a la cartographieanohent
au niveau de la discrétisation ou de I'échelon gigigque choisi. L'article de J.-C. Frangois (20a&ju dans le
rapportVers I'égalité des territoireprésente de fagcon détaillée les enjeux liés aragaphie. Les ouvrages
L'analyse spatialede D. Pumain et T. Saint-Julien (19973, représentation des données géographiglee.
Béguin & D. Pumain (2010) &ratiques de la cartographige A. Le Fur (2007) présentant les principes deba
de la cartographie et de I'analyse spatiale rendessi compte des regles fondamentales de la captug et de
'analyse spatiale. B. Giblin (2011) rappelle, pdleurs, que la diffusion des cartes, dans le doende la santé,
dans les années 1990, a commencé a faire bougehdses « Difficile dés lors de ne pas les prendre en
compte, car au pays de l'inégalité le constat &éitére XGiblin, 2011).
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La consultation d’archives nationales et asso@atieouplée a des entretiens avec d’anciens
acteurs politiques, administratifs et associatésnmet d’éclairer I'évolution des disparités et
des inégalités spatiales, I'absence ou la fort@gntn d’équipements dans un département.
Ces sources complémentaires ne permettent pas rdpreadre de fagcon exhaustive les
évolutions des disparités mais donnent des cléxamepréhension, notamment sur les
relations entre acteurs et sur les arbitragesteffisa un moment donné. Le but n’est pas non
plus d’effectuer un récit rétrospectif ou de donaee trop grande importance aux faits du
passé ; nous avons été attentive a ne pas faidétdeminisme nommé par C. Grataloup
(1996) « historicisme ». Nous nous sommes effordéedépasser le manque de rigueur
reproché parfois aux géographes lorsqu’ils utiliseriachronie et la rétrospective en général
(Ozouf-Marignier, 1993). La consultation de sourbesoriques releve d’une méthodologie

particuliére qu’il est nécessaire de préciser.

<4643 !

La consultation d’'archives nécessite des précasitfparticulieres, quelle que soit le type
d’archives. Il est nécessaire de résister a l'aldfisance de la source et de prendre de la
distance avec celle-ci (Farge, 1997), il faut Embger en permanence. Le but n’est pas de
réaliser une exploitation quantitative des archivdes repérer une pratique majoritaire mais
d’avoir un apercu des logiques d’acteurs, des dise entre acteurs administratifs et
associatifs et des arguments énoncés par les ules etutres. L'étude des archives nous
permettra d’analyser l'attitude de l'administratien général, et de I'APF, ainsi que les
logiques des acteurs associatifs et administraliés. acteurs sociaux possedent, en effet, une
marge de manceuvre, et peuvent prendre, dans les @aministratifs, une position qui est

personnelle et distincte de celle recommandéc€ipatitution (Revel, 1995).

( $ 1!

Dans un premier temps, la consultation des Archnaggnales conservant les archives des
services de I'Etat au Centre des archives contemimes a Fontaineble®unous a permis
d’avoir acces a des documents produits par 'adstration centrale.

% Les techniques de recherche, les conditions dsuttation des documents y sont différentes de sellene
bibliothéque, il a donc été nécessaire de se fansiir avec les instruments de recherche propres@hives
nationales. L'article de C. Chevalier (2011) quavgit pas été rédigé lorsque nous avons consultértahives
donne de nombreuses informations utiles a ce étfpt//devhist.hypotheses.org/920).
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La recherche en archives étant une recherche paugteur, et non par sujet, (Chevalier,
2011), nous avons uniguement consulté les archdeek direction de I'action sociale du
ministére des Affaires sociales — ayant changéé&fmiination & plusieurs repri€es qui
était la direction la plus susceptible d’avoir puddles documents en rapport avec notre sujet.
Le but était d’ouvrir quelques pistes de comprélmendes disparités territoriales, en étudiant
notamment les relations entretenues par la directel’action sociale avec les autres acteurs
politiques, administratifs et associatifs, et elevant les arguments énonceés et les prises de
position des différents acteurs. Nous avons certtée recherche sur une période allant de la
fin des années 1970 a la fin des années 1980 moals avons aussi eu acceés a quelques
documents établis dans les années 1990. Les dotaim@msistaient principalement en des
correspondances de l'administration centrale augeeservices déconcentrés de I'Etat, de
requétes d’acteurs associatifs et de relevés dsialécCes documents, souvent classés et
regroupés en fonction des établissements traitéspemmis I'élaboration d’études de cas
concernant l'autorisation de création ou de recmsioa d'un établissement. Ces études de cas
comprennent uniquement des MAS, les projets detioréde MAS devant étre transmis a
I'administration centrale pour avis & partir de 997ce qui n’était pas le cas pour les foyers
de vie. Cependant, nous n'avons pas eu acces aatsdgt a I'argumentation ayant précédé a
la prise d’une position particuliere. De plus, st difficile de savoir si les documents présents
dans les archives réveélent le véritable point de des différents acteurs ou si les arguments

présents dans les correspondances ont été modeéliesés en fonction du destinataire.

Les archives de I'administration centrale de I'Efae nous avons consultées constituent une
somme importante de documents et nous n’en avanguane exploitation partielle pour
donner a voir la mise en place de logiques et hégod’'une argumentation a un moment

donné.

( =2

Contrairement aux archives nationales qui sontaglelsives publiques et qui sont, de ce fait,

ouvertes a tout le monde, les archives de 'APR ges archives privées et nécessitent une

1 Durant la période étudiée, la direction de l'astisociale a été rattachée a différents ministérs th

dénomination a varié. Ainsi, la direction de I'actisociale a pu étre rattachée, entre autre, aistéria de la
santé et de la sécurité sociale, au ministére flaises sociales et de la solidarité nationale ourénistére des
affaires sociales et de I'emploi.

92 LLes chapitre 2 et chapitre 5 comportent plus @eipions a ce sujet.
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autorisation d’acces. L’APF, une association natiemestionnaire et militante créée en 1933,
gérait 65 foyers de vie, FAM et MAS en janvier 20Malgré le relativement faible nombre
de structures gérées par rapport a d’autres asisosiac’est un acteur important tant sur le

plan militant que gestionnaire, notamment dan$ienp de la déficience motrice

Durant I'été 2011, un doctorant en histoire conterame, Gildas Brégain, ayant déja
consulté les archives de l'association au siegbAdRF-, a fortement facilité cet acces. Il nous
a permis d’obtenir un accord rapide de Patrice ofei@u, alors directeur du pdle action
nationale de I'APF, pour accéder aux archives. damisation des archives de I'APF differe
fortement de celle des archives nationales. Dewes&n sous-sol contenaient des cartons
thématiques aux indications parfois succinctes. &ekives comprenaient, entre autres, des
proces-verbaux d’assemblée générale, de consainihistration et de documents relevant
des commissions établissements de 1976 a 1996sdriak de classement des archives et la
possible sélection des documents opérée par debmemu des salariés de I'association ont
rendu I'exploitation des archives délicate. Dantteceecherche, seuls quelques documents

sont cités, ils ne révelent aucunement I'amplela ethesse des archives de I'APF.

La consultation et I'exploitation des archives oasiles comme des archives associatives ont
permis d’éclairer I'analyse quantitative. Il nouseanblé judicieux de compléter I'exploitation
des archives par quelques entretiens avec desidodivayant exercé des fonctions

administratives ou associatives entre les annégs é91990.

<4646!

Les entretiens avec des témoins de I'époque onsidatarités avec les entretiens menés en
sciences humaines et sociales. «@echerche du bon informateur et la constructian d
questionnement en fonction dawositionnemerif du témoin vis-a-vis de l'objet de la
recherche » ainsi que «le croisement des témoignages et la critique desrces
documentaires »deux des caractéristiques retenues par F. Descé2ifp5), nous paraissent
avoir une place particulierement importante dars datretiens de type historique. Ces

% La consultation des archives de I'APF permet aufsicomprendre les logiques d'implantation des
établissements et d’obtenir des renseignementd’historique de certains établissements présentds da
partie 3.

* En italique dans le texte.
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derniers ont aussi leurs spécifictéd.es personnes interrogées ont fait appel & leéimaire
pour évoquer des éléments datant de parfois taamge les entretiens contiennent donc des
incertitudes dues au travail de la mémoire maisiauka fagon dont les personnes rencontrées
se réapproprient leur propre itinéraices entretiens de type historique sont donc a nuerip
avec précaution, notamment en fonction du contpatitique et économique dans lequel se
déroule l'entretien, et en fonction du positionnemet de linteraction avec la personne
interrogée. Les entretiens menés aupres de redpeasaiministratifs et associatifs apportent
un autre regard et offrent une clé de compréhersipplémentaire, ils sont donc une source

complémentaire aux archives.

( 1 % !

L'appel a des responsables administratifs part 'mige de compléter les informations
obtenues dans les archives nationales, notammemtdemander des précisions concernant
certains documents et pour confirmer ou infirmes Wgiques décisionnelles détectées dans

les archives.

Jean-Louis Loirat, directeur délégué au pble pariats et projets a la CNSA en 2011 et
ayant été formé a I'Ecole nationale de santé publide Rennes en 1971, a travaillé dans
différentes directions départementales et régienads affaires sanitaires et sociales (DDASS
et DRASSY® a partir de 1973, il a été directeur des affag@sitaires et sociales en Corréze,
en Gironde et dans I'Essonne; il a été la premigeesonne rencontrée aprés notre
exploitation des archives nationales et assocmtikffectuant nous-méme un contrat CIFRE
a la CNSA, il n'a pas été difficile de le rencomiré&Son expérience tant au niveau
départemental qu’au niveau régional ou nationaiade lui un informateur incontournable
ayant une bonne connaissance du champ de 19751a RQious a dirigée vers Amédée
Thévenet et Jean-Francois Bauduret. Il a fortenmsigté aupres de ces deux personnes pour
gue nous les rencontrions. Nous avons donc euwunéthode d’accés indirecte(Blanchet

& Gotman, 2007) aux autres informateurs pour mas@mies chances d’acceptation. Tous
deux ont par ailleurs accepté notre demande dismreAmédée Thévenet s’est formé a
'Ecole nationale de santé publique a Rennes dassahnées 1950. Comme Jean-Louis

% Les indications de Jean-Paul Gaudilliére, histodes sciences et de la médecine, directeur deneh a
I'Inserm et directeur d'études cumulant a I'EHE$Bagenant au CERMES 3 nous ont été particulierémen
précieuses pour mener nos entretiens de type ijigéor

% Anciennement direction départementale de I'acsianitaire et sociale jusqu’en 1977.
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Loirat, il a été inspecteur principal puis directales affaires sanitaires et sociales dans
plusieurs départements. Il a été dans les anné&8, t@nseiller technique au cabinet de
plusieurs ministres, et est devenu Inspecteur gérdirs affaires sociales en 1988on
expérience aux différentes échelles du territaiiepermet d’avoir un regard relativement
complet depuis 1975. Jean-Francois Bauduret a @xphasieurs fonctions a I'échelon
national. Il a été conseiller technique au cabidet Claude Evin, sous-directeur de
l'organisation des soins a la direction des hépitazonseiller technique a la Direction
générale de I'action sociale (DGAS Il a aussi été directeur adjoint & la CNSA été&l'un

des rédacteurs de la loi n°2002-2.

lls ont tous été des acteurs clé de leur époqaars lentretiens sont complémentaires et
permettent de comprendre des enjeux liés aux a@@set 1980, notamment la fagon dont

la décentralisation a été vécue a différents édsedaministratifs.

( 1

Comme pour les acteurs administratifs,«lanéthode de proche en prochéBlanchet &

Gotman, 2007) a été empruntée pour avoir acceés eedponsables associatifs.

Patrice Tripoteau, lorsque nous avons demandé sulten les archives de 'APF, nous a
conseillé de rencontrer Claude Meunier qui nousuiamEme orienté vers Catherine
Deschamps. Claude Meunier et Catherine Deschantp®ws deux fait toute leur carriere a
'APF. Claude Meunier est arrivé au siege de I'A8 1984 et a été directeur général de
'APF de 2003 a 2011. Claude Meunier a notammeailé au développement de l'aspect
politique et revendicatif de l'association et apprachement de la vie associative et des
établissements et services. Catherine Deschamggeiatile siege de 'APF en 1990 et a pris
la direction des établissements et services mé&bc@ux en 1999. Ces deux personnes ont
donné des renseignements complémentaires aux esclig I'APF, notamment sur les
établissements pour adultes.

Sur les conseils d’Amédée Thévenet, nous avons earssontré Jean Simon qui a exercé
différentes fonctions au sein de I'APF dans le d&paent du Rhone a partir du début des

années 1970.

%" La DGAS est I'ancienne Direction générale de laésion sociale (DGCS)
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Toutes les personnes rencontrées lors des engatiaient retraitées ou partaient a la retraite
dans quelques jours. Cette position a sans douteiged’obtenir plus d’informations
gu’'aupres d’acteurs encore en activité. Nous aaussi enregistré tous les entretiens apres
avoir obtenu le consentement des personnes imtggee Enfin, nous avons anonymiseé leurs
propos en indiquant, non le hom de la personnes reai caracteéristique ou sa fonction
permettant de comprendre ses propos; nous avossi amasculinisé I'ensemble des
fonctions. Les profils similaires des personnegriagées nous a permis d'adopter cette
meéthode. Bien gu’introduisant quelques imprécisiankamment, au niveau temporel, elle

permet de garantir F'anonymat des personnes etifidentialité des entretiens.

Nous avons donc consulté différentes sources hisikes, écrites et orales, ce qui nous a
permis d’approfondir la dimension historique dereotravail. Le recours a ces sources
s’inscrit dans un positionnement disciplinaire gappique, et le travail effectué au sein des
archives nationales et associatives peut appatdaittamaire du point de vue de I'historien.

Cependant, notre but était de donner quelques ddésompréhension a notre analyse
guantitative et non de nous inscrire dans la démeatustorique. L’analyse de rapports

produits par différentes institutions telles I'lGAf la Cour des comptes nous a permis de

compléter ce volet qualitatif.
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Ce premier volet méthodologique expose les diff@®sources exploitées ainsi que les choix
gue nous avons effectués dans notre analyse catasgtiet qualitative. Il permet de prendre
conscience tant de la diversité des sources étdjge des limites de ces sources. Notre
analyse gquantitative portant sur la période de 2610 est fortement dépendante des bases
de données et des enquétes statistiques existaajestairement produites et gérées par le
ministere des Affaires sociales ; il n'est pas @ow$ possible de les exploiter sur un temps
diachronique. Les entretiens effectués aupres s¥ascacteurs associatifs et administratifs
ont pour objectif de comprendre des logiques efj@®s d’acteurs a un moment donné, et ne
visent pas a écrire un récit rétrospectif exhaugtif expliquerait toutes les disparités
territoriales actuelles. La présentation de notéenarche et des choix effectués est une
premiere étape indispensable afin de mieux compeends résultats. La prise en compte de
sources orales et écrites, des différents écheédritoriaux, ainsi que de la parole d’acteurs
associatifs et administratifs permettent de dévdadl€omplexité du sujet.
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Depuis la loi de 1975 sur les institutions sociaésnédico-sociales, la législation sur les
établissements pour adultes handicapés a évolué. |&e années 1980, de nouveaux
établissements tels les FDT ont été créés tandisdéautres comme les foyers-soleil ont
disparu. Cependant, des spécificités propres auehygpe de structure sont demeurées. Ainsi,
la distinction entre MAS et foyers de vie reposseesiellement sur les différences de
financement entre I'assurance maladie et 'aideasmaépartementale, ce qui se traduit par
l'intervention de plusieurs acteurs tels les cdssgénéraux et les ARS dans le processus
d’autorisation des établissements. Cela a-t-il d&sercussions sur la géographie des
établissements médico-sociaux ? L'intervention tacs distincts se traduit-elle par des
disparités territoriales entre foyers de vie, FAM MAS ? Dans ce chapitre, nous
comparerons, autant que les données le permetentrépartitions et les évolutions
territoriales des places en MAS, en FAM et en feyl vie.

Il est toutefois nécessaire d’'étudier les réparigides établissements de multiples manieres.
L’étude des localisations et de la répartition aelteudes établissements est indispensable mais
elle n’est pas suffisante. Elle permet dans un metamps d’avoir une idée des désequilibres
territoriaux sur le plan des structures, et de raeth évidence des déserts médico-sociaux ou
des régions abondamment équipées. Maise desserte uniforme du territoire ne serait pas
équitable pour les populations : rien ne sert daesidérer les déséquilibres de la répartition
des équipements sans tenir compte des déséquildiemgraphiques ¥Milhaud, 2009,

p. 129). Les tailles et les densités variables établissements se traduisent-elles par des
espaces suréquipés par rapport a la populatiotel@tgpar d’'autres espaces compléetement
délaissés ?

Comme nous l'avons vu dans la premiéere partieydéeme actuel s’est construit petit a petit
depuis les années 1970. Les lois n°2002-2 et n©220@5ont-elles eu des répercussions sur la
répartition des établissements ? Les disparitégamales ont-elles diminué depuis 1975 ?
L’intervention de Il'administration centrale entre97D et 1989 dans les processus
d’autorisation des MAS a-t-elle permis une meilleadéquation de la répartition des places
en établissements a celle de la population gén@rhke décentralisation a-t-elle entrainé des
modifications au niveau départemental sur la répmartdes foyers de vie ? La création de la

CNSA en 2004 qui a entre autres pour mission diassla répartition équitable des
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enveloppes financiéres destinées au fonctionnerdest établissements médico-sociaux
financés par I'assurance maladie a-t-elle moddié¢épartition des FAM et des MAS en la
rapprochant de celle de la population locale ?ttdiduction de nouveaux acteurs intervenant
tant dans les processus d’autorisation que daméplartition des financements permet-elle
plus d’équité territoriale ?

Dans une premiére partie, nous mesurerons lesrié&paerritoriales de I'équipement en

MAS, FAM et foyers de vie sur I'ensemble du teirdonational a différentes échelles en
2010. Dans une deuxiéme partie, nous nous intéoFss@lus particulierement a I'évolution

de ces disparités dans le temps, de la fin deseart#70 aux années 2010.
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Cette partie propose diverses lectures de la i@partterritoriale des structures
d’hébergement pour adultes handicapés, en 201@ Riésente les localisations des
établissements, et analyse I'équipement en stegtu’hébergement par rapport a la

population locale a différentes échelles.

B4343 C(# . 5> 5

Avant de poser des questions de justice spatiatBéguité territoriale, il est nécessaire de
recenser I'offre en MAS, FAM et foyer de vie au edwu national tant en terme de masse de
places que d’activité (internat, externat) et déligpuaccueilli. Les cartes de localisation
permettent de saisir et de territorialiser leséléhces entre ces trois types d'établissements de
fagon plus fine.

5 - 2/. 0 !

L’ensemble des places en MAS, FAM et foyers de &gt géré par le méme type
d’'organismes. Ainsi, 85 % des établissements sénésgpar des organismes priveés non
lucratifs tandis que 14 % sont gérés par des étabhients publics administratifs. Les
guelques établissements restant sont gérés soitgsacollectivités territoriales, soit par des

organismes prives commerciaux (Finess, 2011).

Au 31 décembre 2010, date de la derniére enquéte lzhdicap » publiée et exploitée, les
foyers de vie, les MAS et les FAM représentaiendspde 90 000 places en France
meétropolitaine. Celles-ci étaient réparties entrébQ établissements présents dans tous les
départements francais. Toutefois, les masses deglken établissement different fortement
entre les MAS, les FAM et les foyers de vie. Ainisy, avait plus de 45 000 places en foyers
de vie, soit plus que les places en FAM et en M&sies (Tableau 4).

Tableau 4 : Répartition des places par type d’étaidsements en 2010

Nombre de Nombre de  Capacité
places
. i structures moyenne
installées
Foyers de vie 46 151 1496 31
MAS 23 479 564 42
FAM 19 986 690 29
Total 89 616 2750 33

Source : DREES, enquéte ES 2010 ; France métropelita
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La capacité d’accueil moyenne par structure difsarssi selon le type d’établissement. Elle
va de 29 places par structure pour les FAM a 42eglgar structure pour les MAS. La
fourchette évoquée par les circulaires n°62 AS &ld&embre 1978 pour les MAS et n°86-6
du 14 février 1986 pour les FDT, est aujourd’hutae respectée. L'internat est la modalité
d’accueil majoritaire pour tous les établissemdimtbleaus). Cependant, les foyers de vie
ont une grande proportion de places en accueibde LCela peut étre di a la plus grande

autonomie des publics accueillis.

Tableau 5 : Modalités d’accueil selon le type d'étadissement en 2010

Modalité Foyers de vie MAS FAM
daccueil | Nombre de Pourcentage Nombre de Pourcentage Nombre de Pourcentage
places places places
Internat 32 046 68,48 21616 90,19 18474 90,35
Hebergementt 7,3 1,59 73 0,30 98 0,48
éclaté
Accuell
temporaire 644 1,38 517 2,16 428 2,09
Accueilde
jour 13017 27,82 1669 6,96 1286 6,29
Autres
modalité 347 0,74 92 0,38 161 0,79
d’accueil
Total 46 798 100 23968 100 20 448 100

Source : DREES, ES 2010 ; France métropolitaini2Gi-TOM
Les foyers de vie, les MAS et les FAM n’accueillpas les mémes types de population. Les

foyers de vie accueillent principalement des perssratteintes de déficience intellectuelle ou
de troubles du psychisme. Les MAS accueillent uondef proportion de personnes
polyhandicapées tandis que les FAM accueillent vaeété plus grande de déficiences
(Tableau 6). Les FAM accueillent la plus grandepprtion de personnes atteintes de
déficience motrice.

Tableau 6 : Répartition selon les agréments de chigéle dans les foyers de vie, MAS et FAM (en %)

Agrément de clientéle Foyers de vie MAS FAM
Déficients intellectuels et/ou psyc_hllques avec ou sans 84,9 24,3 41,0
troubles associés

Polyhandicapés 1,7 57,2 15,8

Déficients moteurs avec ou sans troubles associés 5, 6 75 12,7

Autisme et troubles envahissants du de.v'eloppement avec 12 6.1 114
ou sans troubles associés

Autres 6,6 4.9 19,1

Total 100 100 100

Source : DREES, ES 2010 ; France métropolitainBG¥-TOM
A I'échelle nationale, I'offre de places en foyeesvie, en FAM et en MAS semble différente

au niveau quantitatif comme au niveau qualitatif.

% La catégorie « autres » comprend les traumatigésens, les déficients sensoriels, les persorteistes de
troubles séveres du langage et les personnes hpééi vieillissantes.
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L’étude de la localisation des établissements yja& t’établissements et par type de publics
accueillis permet de cerner les disparités teraltes.

Carte 1 : Localisation des foyers de vie, MAS et P4 (hors accueil de jour et accueil temporaire) en @10

Source : Finess 2011 ; logiciel Articque ; ©NoérRpegno

Cette premiére carte donne une image d'une Frarae dguipée en établissements pour
adultes handicapés (Carte 1). La répartition degpéments semble homogene et I'ensemble
du territoire parait doté. La carte laisse toutefpercevoir une moins grande densité des
établissements du Nord-Est de la France au Pagsi®ase qui correspond a la diagonale des
faibles densitéS. La Corse et le massif des Alpes, deux régionstagmeuses, et les Landes,

une région forestiere, sont aussi moins bien paurvu

Une observation plus fine des localisations dectitres permet de repérer des disparités entre
territoires dans la répartition des places en &isduinents. Les places en FAM, en MAS et en

foyers de vie semblent réparties sur tout le tret La densité des établissements en FAM et
en MAS est plus faible, mais elle ne semble pasaskiire, sur les cartes, par la présence de

déserts médico-sociaux (Planche 1).

% Longtemps appelée « diagonale du vide », cetteesgipn désigne une large bande du territoire &iarajlant
de la Meuse aux Landes ou les densités de populatint tres faibles. Ces espaces a faible dersitéent
qualifiés de fragiles, sont confrontés a des pmeesinguliers (Barthe & Milian, 2011; Gumuchia@91). Ces
territoires doivent faire face a de nouvelles doest (DATAR, 2003) ; (Groupe de travail NouvellearRités,
2008). Dans les années 2010, plusieurs travauxcenatiexpression « diagonale du vide » (Le Br&d 2 Le
Bras & Todd, 2013).
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Planche 1 : Répartition des foyers de vie, MAS etAM (hors accueil de jour et accueil temporaire) en
2010

Foyers de vie

MAS

FAM

Source : Finess 2011 ; logiciel Articque ; ©NoémRegpegno
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L’examen de la localisation des établissementsyper de déficience accueillie met a jour de
plus grandes disparités territoriales (Plancheé_@3. places destinées a I'accueil de personnes
atteintes de déficience intellectuelle sont présestr tout le territoire tandis que des régions
entiéres sont dépourvues de places destinées gedamnes atteintes de déficience motrice.
Le moins grand nombre de places pour personnesitattede déficience motrice ne peut
gu’expliquer partiellement les déserts constatédascarte. Les régions Nord et Rhéne-Alpes
concentrent un grand nombre de places pour adudiledicapés moteurs tandis que la région
Midi-Pyrénées, le Limousin et I'Auvergne sont peautierement pauvres en places pour
adultes atteints de déficience motrice. Ces calbtégent toutefois étre lues avec précaution.
Par exemple, 'APF qui gére essentiellement debliss@ments accueillant des personnes
atteintes de déficience motrice gere des placeSl&8 et en FAM a Ajaccio. Sur la base
Finess, ces places sont indiquées comme accuedsitpopulations atteintes de « toute
déficience » et atteintes de « polyhandicap ». Odguat, les établissements APF corses
accueillent des personnes atteintes de déficienueiogt®. De nombreux établissements
renseignés comme accueillant «toute déficienceans dFiness accueillent en realité

uniguement un type de déficience.

Planche 2 : Répartition des foyers de vie, MAS etAM pour déficience intellectuelle et déficience maoice
en 2010

Déficience intellectuelle Déficience motrice

Source : Finess 2011 ; logiciel Articque ; ©NoéiRepegno

La diversification des types d’accueil comme |'agitwde jour ou l'accueil temporaire, la
multiplication des types d'établissements et sewi@vec notamment la création des
SAMSAH et des SAVS en 2005 ainsi que les nombreusgggories de déficiences

190 |nformations obtenues aprés avoir contacté I'éabment APF d’Ajaccio.
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accueillied™ expliquent en partie ces disparités constatéefyrlaugmentation du nombre
de places en établissements médico-sociaux, tausypes d’établissement, de déficience
accueillie et de mode d’accueil ne peuvent se gosur I'ensemble du territoire.

B4346 % I1$# $ 5

L’inégale répartition des places et des établissgsnest-elle un simple reflet de la répartition
de la population francaise ? L'étude du nombre EFegs en établissements rapporté au
nombre de personnes agées de 20 a 59 ans sur um texé@oire est une fagon d’aborder les

guestions d’équité et de justice spatiale.

S !
%

Avant d’étudier les disparités départementales pohaque type de structure, il semble
intéressant d’analyser ces disparités pour I'engeigds eétablissements. Comme nous I'avons
évoqué dans le chapitre 2, la différenciation estrectures ne fait pas toujours sens en
termes de niveau de dépendance des personnesllEszuén carte regroupant les taux
d’équipement en foyers de vie, en MAS et en FAMistrétablissements destinés
officiellement aux adultes handicapés qui ne tiderdi pas dans la journée, permet de
mesurer |'offre globale, quelle que soit I'origide financement de la structure, dans chacun
des départements francais tandis que les carteffigpés a chaque structure peuvent nous

éclairer sur des enjeux décisionnels et financiers.

9 3

En 2010, 'amplitude de la plage des taux d’équipentdépartementaux en FAM, MAS et

foyers de vie est importante (Planche 3). Les digsainterdépartementales sont fortes. Les
départements du Limousin et de la région Midi-Pgegmsont dans I'ensemble bien équipés
par rapport a la population présente sur le tereittandis que la Corse, I'lle-de-France et le

littoral méditerranéen ont des taux d’équipemeitida.

101 Déficience motrice, déficience intellectuelle, ubtes du comportement, déficience visuelle, défioee
auditive, polyhandicap, maladie invalidante longueée, etc.
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Planche 3 : Disparités territoriales en équipemendes foyers de vie, FAM et MAS en 2010 (en %o)

0 5 10 15 20 25 30

!
" #

Source : DREES, ES 2010 ; discrétisation par geartdgiciel Articque ; ©Noémie Rapegno

Note de lecture : la discrétisation a été effecfugdequartiles. Le coefficient de variation estdpport de |'écart-type a la
moyenne. Plus la valeur du coefficient de variagshélevée, plus la dispersion autour de la mayeshgrande. La boite a
moustaches (en bas a droite) résume seulementugsetqractéristiques de position du caractereé&liclj la médiane en

rouge, les quartiles qui partagent la série er ihimum et le maximum en bleu, et les décileebDD9).

Alors que I'ensemble de la France métropolitainmpte 2,71 places pour 1 000 habitants
agés de 20 a 59 ans, l'étude des taux d'équiperdépartementaux révele des écarts
considérables. La Lozéere compte 27,75 places pdf0lhabitants (10 fois plus que la
moyenne nationale) tandis que la Haute-Corse peofp87 places pour 1 000 habitants
(4 fois moins que la moyenne nationale). Les dépazehts corses et franciliens se
démarquent particulierement par leur faible taugqdipement. En effet, parmi les dix
départements les moins équipés en FAM, MAS et fogervie, sept se situent en Corse et en
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lle-de-France (Figure 1). Le peuplement de ces dégions est diamétralement opposé, la
Corse étant la région la moins densément peuplégatee métropolitaine et I'lle-de-France
étant la région avec la plus forte densité de mmn. L'ensemble des départements ayant un
faible taux d’équipement ont peu de caractérissgqe@mmunes en termes populationnels. Par
exemple la densité de population des départemganisiliens et des Alpes-Maritimes est de
plus de 250 habitants au kmz?, tandis que les d&parits corses et les Landes ont une densité

relativement faible avec moins de 45 habitantsrag%.

Figure 1 : Départements aux taux d’équipement leslps faibles en 2010 (en %%5)3
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Source : DREES, ES 2010 ; France métropolitaine

Les départements ayant les taux d’équipement las fbrts sont essentiellement des
départements peu peuplés situés dans des régi@hssravec une population vieillissante et
plus particulierement dans des zones montagneusekvées. Ainsi parmi les dix
départements ayant les plus forts taux d’équipencamy se situent dans les Pyrénées ou dans
le Massif Central, un département se trouve dandliges et deux départements sont compris

entre les Pyrénées et le Massif Central (Figurd*daimi ces dix départements, sept ont une

192 a densité moyenne, en France métropolitainet, é¢ab4,3 habitants / km?, en 2013 (INSEE).
193 | e taux d’équipement départemental est mesuréetbre de places en MAS, FAM et foyers de vie dans |
département pour 1 000 habitants 4gés de 20 a9 an
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densité de population inférieure a 50 habitantkp#&rtandis que les trois autres départements

ont une densité de population comprise entre B3 diabitants au kmz.

Figure 2 : Départements aux taux d’équipement leslps forts en 2010 (en %o)
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Source : DREES, ES 2010 ; France métropolitaine

Il est aussi possible de remarquer la concentradies départements ayant de forts taux
d’équipement puisque ces dix départements se sitlaars cing régions différentes et quatre
départements appartiennent a la région Midi-Pyr&née
9 )T $ !
!

Selon le type d’établissements, les financementgseutorisations de création de places
proviennent de sources différentes. Pour rappslfdgers de vie sont entierement financés
par les conseils généraux, ils relevent de poltsgqudépartementales. Les MAS sont
entierement financées par I'assurance maladie damaie les FAM, créés plus tardivement,
sont financés par I'assurance maladie pour lagadins et par le conseil général pour tout ce

gui concerne I'hébergement des résidents.

Les taux d’équipement en MAS, FAM et foyers de different fortement. La France

meétropolitaine compte 0,6 places en FAM pour 1 @@0itants agés de 20 a 59 ans, 0,71
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places en MAS pour 1 000 habitants et 1,39 placefogers de vie pour 1 000 habitants
(Planche 4). En 2010, tous les départements deé&ragtropolitaine posseédent des places en
MAS, ce qui était déja le cas en 2006, date derdaduente enquéte ES « handicap ». La
Haute-Corse n’est pas équipée en foyers de viestgne les Landes et le territoire de Belfort
ne comptent aucune place en FAM sur leur territéire 2006, la Haute-Marne et la Correze
ne disposaient pas non plus de places en FAM sutderitoire. Cependant, la dispersion des
taux d’équipement autour de la moyenne est plusdgrgour les MAS que pour les foyers de
vie et les FAM (Planche 4).

Selon le type de structure, les départements agantorts taux d’équipement different.
Cependant, les départements franciliens, pluscodigiement Paris et sa petite couronne et
les départements corses ont un taux d’équipemkativeement faible en MAS, FAM et foyers
de vie tandis que la Lozere se démarque par sesstéux d’équipement en MAS, en FAM et
en foyers de vie (Planche 4). Avec 14,7 placesogers de vie pour 1 000 habitants, la
Lozere se détache fortement des autres départemantpie la Niévre qui compte 4,4 places
en foyers de vie pour 1 000 habitants est le dépemt ayant le plus fort taux d’équipement
apres la Lozére. La Lozere se démarque aussi pdogataux d’équipement en MAS. Avec
10,5 places en MAS pour 1 000 habitants agés de5®ans en Lozere et 3,8 places de MAS
pour 1 000 habitants de 20 a 59 ans en Correzealeles départements ayant les plus forts
taux d’équipement en MAS ont plus de six pointdié Pour les FAM, La Lozere, avec un
taux d’équipement de 2,6 %o se détache moins dessadépartements. Ainsi, le deuxiéme
département ayant le plus fort taux d’équipemeat,département des Hautes-Pyrénées
compte 2,2 places pour 1 000 habitants agés déb2(as.
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Planche 4 : Comparaison des taux d’équipement dép@mentaux en foyers de vie, MAS et FAM en 2010 (&)
Foyers de vie MAS FAM

! ! !
" # " # " #

Source : DREES, ES 2010 ; logiciel Articque ;©Noémiapegno
Note de lecture : La discrétisation a été effecharequartiles. La Lozére a été isolée sur les geemieres cartes du fait de sa valeur extrémer. plos d’informations sur la lecture de la planche
(coefficient de variation et boite a moustachesygéérer a la planche 3.
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La majorité des départements ayant un fort taugudpement en MAS, en FAM ou en foyer
de vie sont des départements ruraux a faible derdst populatiof”. Bien que les
établissements n’aient pas les mémes sourcesatecément et d’autorisation, la territorialité
de I'offre en France est marquée pour I'ensembdestieictures par une proportion importante
de départements ruraux a forts taux d’équipememtteCgéographie des établissements
médico-sociaux s’oppose fortement a celle des iét@vhents hospitaliers et des médecins
libéraux (Barletet al, 2012 ; Séchet, Lerouvillois & Fleuret, 2001).

Certains départements semblent avoir privilégiéddeeloppement de places en un type
d’établissement tandis que d’autres départememiblsat étre équipés dans tous les types
d’établissement. Cependant, les départements ruagamt une faible densité de population

ont de forts taux d’équipement, quel que soit feety’établissement.

5 > %

L’étude du nombre de places en MAS, FAM et foyezsvik en fonction des aires urbaines

apporte un autre regard sur I'équipement médiceaken France et permet de prendre en
compte les territoires vécus. Ainsi, une local@atdans une petite commune n’appartenant
pas a une aire urbaine n’est pas comparable &c#didation dans une commune de méme
taille située en périphérie d’'une grande aire umbaik ce ne sont ni les mémes masses
démographiques, d’emplois et d’équipements en peda méme situation au niveau des

réseaux de transport Milhaud, 2009, p. 140-141).

1% parmi les dix départements ayant les plus forts tBéquipement en MAS, huit ont une densité deufstjpn
de moins de 50 habitants par km? tandis que leg detres ont une densité de population comprise &t et
57 habitants par km2. Parmi les dix départemenétales plus forts taux d’équipement en foyers g ka
moitié sont des départements ayant une densit@pldation inférieure a 50 habitants par km2 et quant une
densité de population comprise entre 60 et 65 d&atsitpar km2. Enfin, parmi les dix départementsti@aplus
fort taux d’équipement en FAM, six ont une dendiépopulation inférieure a 50 habitants par kmz2.
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Figure 3 : Répartition des places en structures d'@bergement rapportées a la population
francaise agée de 20 a 59 ans par tranche d’'airehaine en 2010 (en %)

Sources : INSEE 2010, Finess 2011 ; France méitajpa

La concentration de places dans des communes mteppat pas a une aire urbaine (Figure
3) pose des questions relatives a I'équité terdteret a la justice spatiale, notamment en
termes de choix du lieu de vie pour les adulteditapés vivant, par exemple, en lle-de-
France, dans l'aire urbaine de Paris. Cela possi guestion en termes d’acces routier ou
ferroviaire a une grande partie des établissem&mtin, cette répartition pose question en
termes de qualification du personnel et d’accéssasins spécifiques pour les résidents des
établissements situés dans des communes n’apparfgsa une aire urbaine ou appartenant

a une aire urbaine inférieure a 15 000 habitants.

Parmi les trois types d’établissement, la réparitdes places en MAS et en FAM se
rapproche un peu plus de la répatrtition de la o (Figure 4). Ainsi, les places en MAS
et en FAM sont proportionnellement plus nhombrewdass I'aire urbaine de Paris et moins
nombreuses dans les communes hors aire urbainegjpéaces en foyer de vie. La présence
de structures sanitaires ou de personnels quatifiés les grandes aires urbaines est peut-étre
plus prise en compte dans le choix de I'implantatile structures médicalisées que dans le
choix de la localisation de foyers de vie. Cettiferdon pousserait alors les promoteurs a

construire des FAM et des MAS dans les grandes airbaines a proximité de centres

hospitaliers.
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Figure 4 : Répartition des places en MAS, FAM, foyes de vie rapportée a la population francaise agéde
20 a 59 ans par tranche d’aire urbaine en 2010 (e%)

Sources : INSEE 2010, Finess 2011 ; France méitajna

Cette analyse complete les rares études des déspaians les établissements et services
meédico-sociaux pour personnes handicapées et pewsormqmes agees effectuées sur
'ensemble de la France (Delbés, 1987; Haas & Uigme2013; Ramos-Gorand, 2013; SESI,

1997). Quelle que soit I'explication de cette réfian des établissements pour adultes

handicapés (raisons politiques, motivations écoqaes, etc.), nous pouvons constater un
éloignement des établissements, a la fois, dedlésmi en considérant que leur répartition se
rapproche de celle de la population générale -estzthnes d’activité, ce qui se traduit par

l'isolement des résidents. Quand bien méme, ilaugait pas de politique ségrégative de mise
a I'écart des établissements hébergeant des adwdtelicapés, une ségrégation s’est opérée
de fait.

B46 3789 C 6:36* # (%
$
L’étude de la répartition des places en structufbsbergement en 2010 a mis a jour des
disparités territoriales et de fortes inégalitésnaeau départemental comme au niveau local.
En effet, le suréquipement des territoires rurauplique un plus grand isolement pour les
résidents, un éloignement des équipements inteainésli socio-culturels et sportifs ainsi
gu’un éloignement des familles et un acces awsprants plus difficile. Le suréquipement de
territoires ruraux limite aussi le choix du lieu die des résidents, et restreint leur liberté

d’aller et venir.
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Un regard historique permet de comprendre si lesciipités territoriales constatées
persistent et sont le résultat d’héritages ou roette analyse contribuera a savoir si des

facteurs historiques et culturels sont a l'origitess disparités constatées.

B4643 (# S I$# 5

Avant d’étudier I'évolution des inégalités terries, il est nécessaire d’identifier I'évolution
des équipements (nombre de places, nhombre d’'&abients, taux d’équipement) de la fin
des années 1970 a 2010. L’augmentation du nombpéades a-t-elle été réguliere ? A-t-elle
connu des ralentissements ou des accélérations ?

5 9 *+6'

33:

Les MAS, les FAM et les foyers de vie suivent unémme tendance globale depuis la fin des
années 1970. Le nombre d’établissements comme nebneo de places connaissent une
progression importante. Le nombre de places enigtaments et les taux d'équipement
suivent une progression similaire en augmentariaglen analogue (Planche 5). Cela signifie
que le nombre de places augmente plus vite quenidre de personnes agées de 20 a 59 ans
sur le territoire métropolitain, ce qui correspadine satisfaction progressive des besoins.
L’évolution du nombre d’établissements ne suit paactement les deux premiéres courbes,
ce qui signifie que le nombre de places par étsdatient a connu des variations durant les
quarante dernieres années. Dans les années 200@mlkre de FAM a augmenté plus
fortement que celui de MAS ou de foyers de vietelle sorte qu’a la fin des années 2000, les

FAM sont devenus plus nombreux que les MAS.

Au début des années 1980, la progression du nodebmaces en foyers de vie connait une
premiére cassure. A partir de cette période, lebmerde places en foyers de vie a augmenté
fortement. Ce renforcement de la progression dubmerde places en foyers de vie peut en

partie s’expliquer par la décentralisation et 'apfion de politiques sociales départementales.
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Planche 5 : Evolution du nombre de places, des taukéquipement et du nombre d'établissements en
MAS, FAM et foyers de vie (1978-2010)

Nombre de plact

Taux d'équipement
en %o

Nombre
d’établissements

Sources : DREES, Enquétes ES ; France métropolitaine
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Au milieu des années 2000, la progression de plaresgoyers de vie tend a ralentir.
Parallelement, 'augmentation du nombre de place&AM s’est renforcée. Il est possible
que cette augmentation soit liée a la créationadENISA en 2004 qui a, entre autres, pour
mission d’assurer la répartition équitable des mEppes financieres destinées au
fonctionnement des établissements médico-socianendiés par I'assurance maladie. Son
action sur les financements liés aux créationslaeep en FAM et en MAS pourrait en partie
expliquer 'augmentation du nombre de FAM. Cettgraantation peut étre a l'origine du
ralentissement de la progression du nombre de pkacdoyers de vie, les conseils généraux
reportant alors les financements dédiés a la omtae places en foyers de vie sur la création
de places en FAM. La plus forte augmentation du bremde places en FAM et le
ralentissement de la création de places en foyewsedpeuvent aussi trouver leur origine dans
la transformation de places en foyers de vie en FANfin, les difficultés financieres de
nombreux conseils généraux peuvent peut-étre amdgsiquer le ralentissement de la

progression des places en foyers de vie.

L’évolution des capacités d’accueil des établissgmérableau 7) confirme la Figure 5. La
capacité d’accueil des établissements a varié ldaemps et la taille des MAS est plus élevée
qgue celle des foyers de vie et des FAM depuis le®es 1990. Entre 1985 et 2010, la
capacité d’accueil des foyers de vie a fortememirdié, passant de 46 places a 31 places par
établissement tandis que la capacité d’accueiMisS est demeurée stable avec une capacité
d’accueil de 41 places en 1985 et de 42 place®9#0. Zn 2010, la taille moyenne des FAM
est plus proche de celle des foyers de vie quelkie des MAS. |l est difficile de connaitre les

raisons d’une telle diminution en ce qui concerdesifoyers de vie.

Tableau 7 : Evolution de la capacité d’accueil destablissements entre 1985 et 2010 (en nombre deqsa
moyen par type d’établissements)

1985 | 1990 | 1996 | 2001 | 2010

Foyers occupationnels /
foyers de vie
MAS 41 39 41 40 42

FDT/ FAM 33 29

46 37 33 32 31

Sources : DREES, Enquétes ES ; France métropolitaine

Entre 1979 et 2010, les taux de croissance anmi@®ns du nombre global de places en
foyers de vie, MAS et FAM ont fortement varié. ligaces en MAS et en FAM ont connu de

forts taux de croissance annuels moyens les arsudemnt leur création tandis que les foyers
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de vie ont vu leur taux de croissance annuel mey@hoser entre 1983 et 1985, a la suite de
la décentralisation (Figure 5). Le nombre de plaeesMAS a triplé entre 1978 et 1980,
passant de 323 places a 1 007 places tandis quenlere de places de FAM a presque doublé
entre 1992 et 1994, passant de 1 701 a 3 312 plaésda fin des années 1970, avec 4 348
places en 1978, le nombre de places en foyersedétaient largement supérieur au hombre
de places en MAS.

Depuis la deuxieme moitié des années 1990, lesdawxoissance annuels moyens de places
en MAS et en foyers de vie se sont stabilisés sagde le taux de croissance annuel moyen

du nombre de places en FAM ne s’est stabilisé gdéout des années 2000.

Figure 5 : Taux de croissance annuels moyens du nbne de places en MAS, FAM et foyers de vie entre
1979 et 2010 (en %)

Sources : DREES, enquétes ES, Ministere de la sibidetionale, 1981, Guillaumain, 1986 ; Francdrapblitaine

Il est difficile de mesurer 'impact des modificatis Iégislatives sur I'évolution du nombre de
places en MAS, FAM et foyers de vie. Ainsi, I'intention de I'Etat dans les procédures
d’autorisation des MAS, entre 1979 et 1990, n'est yasible sur les graphiques et ne semble
pas avoir eu pour effet un ralentissement de I'aargation du nombre de places en MAS. |l
est aussi malaisé de mesurer avec certitude I'ibgmta CNSA sur les créations de places en
établissements, en 2010, aprés seulement six erisENCE’”.

195 La cour des comptes (2013) reléve, toutefois, umeindtion significative des écarts interrégionaugsdtaux

d’équipement en MAS, en FAM, en SAMSAH et en SSl&mre 2006 et 2011. Celle-ci serait due la priorité accordée
au développement des places pour adultes danddas pationaux permettaqirogressivement de rééquilibrer I'offre
au profit des territoires faiblement équipé$Gour des comptes, 2013).
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Les premiéres données départementales détaillébkséement par établissement datent de
1986 pour les foyers de vie et les MAS, soit onze &pres leur reconnaissance législative, et
de 1994 pour les FDT, soit huit ans aprés leurtionéaEn 1986, plusieurs départements du
Nord-Est et du Centre de la France n’avaient au@laee, ni en MAS ni en foyer de vie.
Malgré les forts taux de croissance annuels moglerdaces en MAS et en FDT constatés au
début des années 1980 et a partir de 1994, de erombdépartements ne sont pas équipés en
MAS en 1986 et ne comptent aucune place de FDT % YPlanche 6). Ainsi, 27
départements ne disposaient pas de places en MAS8tandis que 50 départements, soit
plus de la moitié des départements de France naditiaipe, n’offraient aucune place en FDT
en 1994,

Les départements dépourvus de places en FDT endi§®dsaient, pour la plupart, de places
en MAS des 1986. Inversement, plusieurs départenmdfiant des places en FDT en 1994 ne
disposaient pas de places en MAS en 1986. Cepenidaptupart des départements non
equipés en MAS en 1986 offrent des places en MA$9®4. Nous pouvons toutefois poser
I'hypothese d’'un choix des départements a développie les places en MAS, soit les places

en FAM (anciennement FDT).
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Planche 6: Départements équipés et non équipés ayérs de vie, MAS et FAM en 1986 et en 1994

Foyers de vie en 1986

MAS en 1986

FDT en 1994

Sources : DREES, ES 1994, Guillaumain, 1986 ; lebisrticque ; ©Noémie Rapegno
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Entre 1981 et 2010, les taux d’équipement globauxXVAS, FAM et foyers de vie ont

fortement augmenté sur 'ensemble des départeniiemtsais (Planche 7). Ainsi, en 1981,
seuls deux départements ont un taux d’équipemedrisur a 1,08 %.. En 2010, la tendance
s’est inversée et seuls deux départements ontwnd@quipement inférieur & 1,08 %o. En
1998, les départements ayant un taux d’équipemérieur a 1,08 %o représentaient le quart

des départements ayant les taux d’équipementussfables.

Planche 7 : Evolution des taux d’équipement en MAS;AM et foyers de vie de 1981 a 2010 (en %o)

1981 1986

1998 2010

Sources : DREES, ES 1998 et ES 2010, Guillaumai®6, 1dinistére de la solidarité nationale ; logicteticque ; ©Noémie
Rapegno

Note de lecture : La discrétisation a été effectsélen les quartiles en 1998, elle a été reponiédes autres cartes La
Iégende identique sur les 4 cartes permet une caispa des taux d’équipement entre 1981, 1986, £92810.

Des 1981, la Lozere se distingue par son taux @éguent élevé. Entre 1981 et 2010, le taux
d’équipement de la Lozére a fortement augmentéglatde fagcon progressive. La population
lozérienne agée de 20 a 59 ans a faiblement augndenant les trente derniéres années (de
prés de 4 %) tandis que le nombre de places ectstes d’hébergement pour adultes a plus

gue quadruplé.
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La Lozere et la Corréze, deux départements rurauxehtre de la France sont les deux
départements ayant les plus forts taux d’équipermeMAS, FAM et foyers de vie en 2010.
Des 1981, la Lozere se détache par son fort taégquipement, ce qui n’est pas le cas de la

Corréeze.

Plusieurs hypotheses permettent d’expliquer ces faux d’équipement.

Le nombre de places relativement important dansleag départements peu peuplés peut, en
partie, étre responsable de ces taux élevés. Lexdensocio-culturel et historique de ces
territoires, avec des modes d'organisation de k& sdciale et de la production ancrés
territorialement (Gumuchian & Pecqueur, 2007), paitiraussi étre un facteur explicatif. La
force de linitiative locale peut avoir conduit & dort taux d’équipement. La présence de
personnes ayant su mobiliser et fédérer les hdbit@nsi que les acteurs administratifs et
politiques autour de projets de création d'établissnt, a pu permettre I'ouverture de
plusieurs structures dans ces départements. Ceas pawvent aussi s’expliquer par le
développement d’'un savoir-faire et par une tradititaccueil d’établissements de soins, ces
départements ayant accueilli des sanatoriums. Eilfiest possible que les établissements
pour adultes proviennent de reconversions d’ancéaklissements pour tuberculeux ou de
reconversions d’établissements ayant accueilliedtgants handicapés. L’analyse du systéme
d’acteurs permet d’éclairer l'organisation spéciéiq d’'un territoire (CERTU, 2001;
Gumuchian,et al, 2003; Crozier & Friedberg, 2014). Il est néedss d'étudier les
caractéristiques des établissements et des assnsigestionnaires de ces deux départements
afin de vérifier nos hypothéses et de savoir cefajtices forts taux d’équipement. Est-ce la
présence de trés grands établissements dans dasedégnts peu peuplés ? Ou au contraire,
est-ce la présence de plusieurs structures danmé@me département créant un effet de
masse ? La Corréze et la Lozére accueillent-ellesqges grandes associations gérant
'ensemble des places en établissements ? Ou Heotrelles une multiplicité de petites
associations gestionnaires ? Ces associationsllest#n rayonnement local ou national ?

Existent-elles depuis les années 1970 ou bienat@#-plus récentes ?

Le fort taux d’équipement de la Correze est essiarient di a la présence d’associations

locales gérant plusieurs établissements dans largépent. Parmi les quatre organismes
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gérant plus de 100 places en foyer de vie, MAS AM Flans le département, trois sont
locaux (Tableau 8).

En 2010, les Centres du Glandier gérait une MASIdplaces et un foyer de vie de 95 places
ayant respectivement ouvert en 1986 et 1988. Ledr€edu Glandier est un établissement
public départemental autonome depuis 2005. Jus@0éf, la MAS des Centres du Glandier
se situait & Beyssac, dans le site monastique @&datreuse appartenant au département de
Paris. Acheté par la préfecture de la Seine en,182tatiment a été tour a tour un sanatorium
puis un préventorium pour enfants du département laleSeine puis un centre
psychothérapique pour enfants semi-éducables &t ené MAS®. En 2011, la MAS a été
transférée dans un nouveau batiment entieremerlaie-pied a Vigeois, une commune
située a une dizaine de kilometres de Beyssaca€eanforte I'hypothése de la reconversion.
Cet exemple montre aussi I'importance des enjelikquees, nous pouvons en effet supposer
gue le département de Paris, qui a durant un t@aogsedé les murs de la MAS, ait demandé
aux Centres du Glandier d’accueillir des ressatiss parisieniS’. Cet exemple interroge la

politique sociale du département de Paris.

Tableau 8 : Types d'associations gestionnaires dbBAS, FAM et foyers de vie en Corréze en 2010

15 "# %
%% 4% 4 o
86¢
1 # B17% %
%%  #%- % 89 %
%% & $&
% (##4 %
%% 6! &I%
%% 14 %
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85
’ #
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- #

Source : Finess 2011

En 2010, la Fondation Jacques Chirac gére de narsdsestructures en Corréze ; la majorité
de ces établissemerdst située dans des petites communes de moin0deaBiants dans le
parc naturel régional de Millevaches. Plusieursétablissements gérés par la Fondation ont

été créés par de petites associations localesedddblut des années 1970. En 1971, elles se

19 http://orgnac-sur-vezere.com/glandier/ ; www.lamagme.fr [consultés le 3 juillet 2014].
7 Dbans le chapitre 5, des témoignages évoquent karssieil de Parisiens dans le Limousin.
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sont regroupées sous le nom de I'association desé3eéducatifs de Haute-CorréZavant

de devenir ld~ondation Jacques Chiraen 2007. Cette association est présidée par Jacques
Chirad® de 1971 & 1995. Les liens entre 'associatior®#lus locaux sont étroits puisque
les maires de plusieurs communes ont fourni deaitsra I'association® et que les maires
des communes dans lesquelles sont implantés Iéeseainsi qu'un de leurs conseillers sont
membres de droit du conseil d'administration deskeiation des Centres éducatifs de Haute-
Correze En 2010, le président et le vice-président de lad&tion Jacques Chirac sont encore
des maires de communes sur lesquelles des étahdiste médico-sociaux sont implantés.
L’'un d’eux a aussi été député de la troisieme aiscaption de la Corréze entre 1995 et 2012.
Les liens entretenus entre les élus locaux et tal&oon Jacques Chirac se sont, entre autres,
traduits par un acces facilité a des terrains desdbatiments appartenant a la commune.

En 2010, selon le site internet de la Fondatiomgues Chirac, les établissements geérés
représentaient, en termes d’emploi, 730 postegjaivaent temps plein, ce qui ferait de la
Fondation le premier employeur du départerfffénte nombre d’équivalent temps-plein qui
est précisé sur le site, souligne l'importance é¢ argument d’ordre économique. La
spécialisation de la Correze dans l'accueil de [adjmns handicapées peut donc étre due a
des intéréts économiques. Le secteur médico-sestahinsi générateur d’activités, et serait
un « moteur de développement territorial » (Davgz22610).

La présence de plusieurs petites associationse®cgérant un ou deux établissements
contribue aussi au fort taux d’équipement en Carréz

En Corréze, ces études de cas — qui ne peuvergéigralisées — confortent les hypotheses
posées. Le département semble avoir une traditiancueil de grands établissements
sanitaires ou médico-sociaux. Les motivations éooques et politiques semblent aussi étre

un élément explicatif du fort taux d’équipement aépmental.

198 ) es premiers établissements actuellement gérék Fasndation ouvrent au début des années 1976otis
gérés par l'association du centre d’accueil peyaleis et I'association bortoise de la cascade. d&as
structures de 120 et 144 places sont implantées/celevade et Bort-les-Orgues sur des terrainséopar ces
deux communes. Ces associations ont fusionné dés A8ur devenir I'association des centres éducdtfs
Haute-Corréze puis I'association des centres édisicdtl Limousin en 1981. Elle est devenue la Fdodat
Jacques Chirac en 2007.

109 Jacques Chirac est président du conseil général dézéade 1970 a 1979 et député de la troisiemersiription de la
Corréze a plusieurs reprises entre 1968 et 199stlIchef du gouvernement lors du vote de la lol@€5. En 1979, il
devient maire de Paris et en 1995, président &&paublique francaise.

110) es maires de Bort-les-Orgues, de Peyrelevade, daSet d’Eygurande ont fourni des terrains a taigion. En 2010,
ces quatre communes comptent 293 places en MAS, &Abyers de vie.

111 En 2010, la Fondation Jacques Chirac gére newrfogle vie, FAM ou MAS comprenant entre 16 et 71
places. Cela représente 162 places de MAS, 1349l foyers de vie et 16 places de FAM. La Foadaére
aussi d'autres établissements et services pounesnéa adultes.
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La Lozere se caractérise par la présence de nos#meassociations gestionnaires locales
gérant plus de 100 places en foyer de vie, FAM 0oASMSur les dix associations

gestionnaires, neuf sont locales et six gerentghusent places (Tableau 9).

Tableau 9 : Types d'associations gestionnaires désyers de vie, MAS et FAM (hors accueil de jour et
hébergement temporaire) en Lozére en 2010
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Source : Finess 2011

La plupart des associations gestionnaires ont &ées avant la loi de 1975 mais elles
n'‘avaient pas toutes pour but premier douvrir défblissements pour personnes
handicapées. Quatre associations ont été crééas H¥20 : I'Association lozérienne de la
lutte contre les fléaux sociaux (ALLFS), I'assomatLes amis de I'enfance, I'association
L’Education par le travail et I'association Le Clbs Nid.

Cependant, 'ALLFS qui est créée en 1937 et geison origine du Comité d’hygiéne et de
préservation antituberculeuse de la Lozere n'owdee structures pour enfants et adultes
handicapés qu’a partir de la fin des années 196@aravant, I'association avait ouvert un
préventorium de 164 lits a Antrenas reconverti esison d’enfants a caractere sanitaire
spécialisé (MECSS) en 1965. L'association Les ameid’enfance qui est créée en 1957,
commence aussi a créer des établissements pownpess handicapées plus tardivement,
dans les années 1970-1980. Elle gére d’abord uopopmiére. Ces deux associations trés
anciennes ont donc une vocation sociale mais rpast dans un premier temps, comme
public cible les populations handicapées.

La présence d’associations anciennes créées agantirinées 1970 et ayant géré des
établissements n’accueillant pas d’adultes handgaponfirme I'hypothese d’une tradition
d’accueil et d'une spécialisation de ce départenieexemple de I'ALLFS témoigne aussi de

reconversions en Lozere.
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En 2010, Le Clos du Nid gére 7 MAS, FAM et foyees \de en Lozére, 'ALLFS gére 8
établissements ou services sanitaires et médidatsod’une capacité totale de 600 lits dont
une MAS de 120 places. L'ALLFS emploie aussi ples4®0 salariés en équivalent temps
plein. L'association L'arc-en-ciel gere 3 foyers\de situés dans des communes de moins de
300 habitants, les Résidences Saint-Nicolas géssi 8ufoyers de vie dans le départerfént

Le fort taux d’équipement en Lozere est donc déa arEésence de nombreuses associations
locales et anciennes (Tableau 10). La plupart deassociations ont un accueil diversifié en

termes d’établissements.

Ici aussi, plusieurs associations locales ont igydides €élus locaux, dés leur création. Les
premiers établissements pour adultes handicapésté@mréés a l'initiative d’un acteur local,
'abbé Oziol, qui a su mobiliser des acteurs pmlieis locaux. L'abbé Oziol a créé
I'association le Clos du Nid dans les années 1988 @n 1976, il créé les Résidences Saint-
Nicolas avec I'abbé Viallet, maire de Longogne mti@an député. Des 1980, un foyer de vie
est ouvert sur la commune de Langogne. En 201djollste au maire était l'actuelle
présidente de l'association. L'action de I'abbédDa été prolongée par un homme politique
trés actif du départemént, Jacques Blanc. Il a été rapporteur a I'Assemhédienale de la
loi en faveur des personnes handicapées en 199auetsi été a l'origine de la création des
Résidences lozériennes d’'Olt en 1972. En 2010uéascBlanc était président de I'association
du Clos du Nid. Il préside aussi le conseil d’adstiation de 'ALLFS. Jacques Blanc a donc
été investi entre 1970 et 2010 dans trois assonmtgestionnaires d’établissements pour

adultes handicapés en Lozére.

12 En 2010, Le Clos du Nid gére trois MAS, trois foyede vie et un FAM ayant une capacité d’accueB2ié

112 places dans cing communes de Lozére, 'ALLF& gdir le Nord du département 8 établissements ou
services sanitaires et médico-sociaux, I'associati@arc en ciel gére trois foyers de vie qui onver entre
1987 et 2005, a Pierrefiche, Prévenchéres et Cleanjetrois communes de moins de 300 habitantdesou
situées dans I'Ouest du département. Les RésideSamias-Nicolas gérent trois foyers de vie ayantcanaune
capacité d’accueil comprise entre 52 et 73 plasefrgis communes différentes.

1131] a été député de la deuxieéme circonscriptionadedzére pendant prés de trente ans, conseill&ragiéet
président du conseil régional de Languedoc-Roosside 1986 a 2004 et sénateur de la Lozere de2Q011.

Il a aussi été maire de La Canourgue, une commuingcgueille un établissement géré par I'ALLFS.
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Tableau 10 : Identité des associations gestionnagen Lozéré'* en 2010

o Personne Nombre d'établissements Nombre de places Nombre de
Date de création . . - - ”
Nom de (enregistrement présentée comme |Président du Conseil salariés (tous
l'association en rgéfecture) étant a l'origine de d'administration Enfants | Adultes Enfants | Adultes Total | établissements
P I'association (hebergemen) (hebergement) confondus)
Dr J. Blanc, ancien 10 (trois -un
Le Clos du Nid 1956 Abbé Oziol PR " 2 FAM - trois foyers 90 682 772 852 ETP
député et sénateur R )
de vie - trois FH)
L'arc en ciel 1973 0 Trois foyers de vie 0 125 125
L'association 2 (un foyer
I'éducation par le 1961 Abbé Bassier M. J.-G. Bouis 0 d'hébergementet 0 144 144 100 ETP
travail un FAM)
Résidences de Abbé Viallet, maire | Mme Leroy, adjointe
R ) 1976 de Langogne et au maire de 0 Trois foyers de vie 0 180 180
Saint-Nicolas o~
Abbé Oziol Langogne
Deux (une MAS et
Résidences un FAM) + un
lozériennes d'Olt 1972 DrJacques Blanc M. J.-L. Carcenac 0 SAMSAH de 15 0 112 112
places
Trois
Les amis de Jeunes médecins ) établissements
I'enfance 1958 résistants Mme M.J. Ruiz 0 (une MAS - deux 0 119 118
foyers de vie)
<% Dr J. Blanc, ancien Deux (une et
ALLFS 1937 85 PR " 1 un foyer 135 220 355 450 ETP
député et sénateur "
d'hébergement)
Foyer Bertra}nd 0 1 0 42 42
Duguesclin
Les Genéts 1 1 30 20 50
ADAPEI Lozére Mme J. Boissier o |2UneMASetun |, 88 88
foyer de vie)
Total 4 22 255 1732 1987

Sources : Finess 2011 et documents associatifgqregd’activité, projets d’établissement, statlgd’association)

Ces exemples confirment la force de l'initiativedée. Il est cependant difficile de cerner les
motivations profondes des personnes ayant inittédation d’associations.

En Correze et en Lozeére, le fort taux d’équipemesttessentiellement di a la présence de
nombreuses associations locales présentes dasnéssal970 dans le département. Ces deux
départements semblent avoir une tradition d’accdiéiablissements sanitaires. Le nombre
important d’établissements pour adultes dans ces dkpartements semble en partie
provenir de la reconversion d’anciens sanatoriunsé@entoriums mais il peut aussi étre dd
a une habitude d’accueil de populations vulnérabtasn savoir-faire des acteurs locaux qui
créent de nouveaux établisseméntDe plus, 'investissement d’acteurs politiquearstydes
responsabilités au niveau départemental, régidnaht@onal et la mobilisation d’élus locaux
au sein des associations a renforcé le pouvoiradssciations gestionnaires. Le soutien des

élus locaux a aussi facilité la création d’'étaleiiments et de services.

114 es établissements pour enfants comprennent &isuits médico-éducatifs (IME), les instituts d’édtion
motrice (IEM) et les instituts médico-professiorm@MPro). Les établissements pour adultes compnenici

les foyers d’hébergement (FH), les foyers de ¢ig,HAM et les MAS.

15 Nous pouvons faire les mémes hypothéses dangfemtdments ayant un fort taux d’équipement qut son
concentrées au Sud-Ouest du Massif Central, unerré@yant une tradition d’accueil de structuresrifaes et
de sanatoriums.
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Dans les deux départements, les organismes geatiesrparticipent fortement a I'’économie
locale en étant une importante source d’emploi. d&x départements semblent avoir suivi
une stratégie de développement en créant sur éitoire de nombreux établissements
médico-sociaux, générateurs d’activité. Cette ghéaition territoriale, déja ancienne, stimule
I'activité locale et contribue fortement au nivede revenu et d’emploi des départements.
Comme c’est le cas pour I'hopital, (Fleuret, 20R003), les établissements médico-sociaux,
par leur fonctions d’employeur, et de facon plusaniaire, de consommateur, semblent
occuper une place primordiale dans la vie éconoeiquale. Les aspects économiques de
I'impact territorial des établissements pour adulteandicapés semblent, comme pour les
établissements hospitaliers (Fleuret & Veschamh@99), étre pris en compte lors de

décision de création ou de reconversion de places.

B4646 $ $ 9 D3789 C6:3E

Les taux d’équipement en foyers de vie, MAS et FAlMmentent dans tous les départements
mais cela n'a pas pour conséquence directe unetiédues disparités territoriales. Apres
avoir constaté une augmentation globale et corestdes places en établissements, il serait
intéressant de mesurer I'évolution des dispargé#adriales.

5 %

% % )9*+,? 33:

De 1975 a 2010, les inégalités départementalegremes de nombre d’établissements par
département ont diminué de facon réguliére. Aifisilice de Gint'® a diminué de moitié en
passant de 51 % a 23 % (Figure 6). L'indice de @idique ici les inégalités départementales
en termes de nombre d’établissements et non desplat établissemehts L'indice de Gini
ne tient donc pas compte des variations du nomlmgemde places par établissement entre
1975 et 2010.

118 pour une meilleure lisibilité, I'indice de Giniéaé transformé en pourcentage. Il varie donc énie100.
7 pour plus d’informations sur le calcul de I'indide Gini et des sources utilisées, il est nécessaiconsulter
le chapitre 3.
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Figure 6 : Evolution des inégalités départementaledes taux d’équipement en MAS, FAM et foyers de vie
en % (1975-2010)

Source : Finess 2013 ; France métropolitaine

Le calcul de I'écart & la moyenne natiori&ieles taux d’équipement permet de connaitre plus
en détails I'évolution de la réduction des iné@aliterritoriales. Entre 1981 et 2010, il y a eu
une réduction des écarts a la moyenne nationale l[msemble des taux d’équipements

départementaux (Planche 8).

Planche 8: Comparaison des écarts a la moyenne des taux diigement en MAS, FAM et foyers de vie en
1981et 2010

1981 201c¢

Sources : DREES, ES 2010 et Ministére de la soti#lagtionale ; logiciel Articque ; ©Noémie Rapegno

18| *¢tude de I'évolution des indices d’équipemerdge 100 au niveau national) permet de mesuredigtién

des écarts territoriaux. Si les indices régionaomvergent de plus en plus vers la base 100 alsrgdarts
régionaux diminuent. Le fait de rapporter les tdiéquipement a des indices base 100 permet de rieulxer

les écarts territoriaux. Les cartes suivantes ptésé des cartes ayant pour base 100 le taux ggémént de la
France métropolitaine en 1981 en 2010. Chaqued@auipement est ensuite calculé par rapport indate.
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Cela signifie qu’en 1981, les taux d’équipement départements étaient éloignés de la
moyenne avec soit des taux d’équipement proche d# @drgement inférieurs au taux
d’équipement de la France métropolitaine, soittdag d’équipement trés supérieurs comme
celui de la Lozére. En 2010, la majorité des taéxjuipement sont proches de la moyenne
nationale. Seuls la Corse, Paris et ses départereritrophes et quelques départements dans
le Centre et dans le Sud-Ouest de la France si#otgortement de la moyenne nationale.

Les cartes font aussi apparaitre des dynamiquésnadgs. Ainsi, les taux d’équipement en
lle-de-France, en Corse et sur le littoral méditegen sont historiquement tres faibles tandis
que les taux d’équipement en Auvergne sont élevdgsuid le début des années 1980.

Cependant, quelques départements comme la Nievrevanseé leur tendance.

5 I -
*63 ! 33 J0 2. - ?

Pour 'ensemble des taux d’équipement, en MAS, FAMfoyers de vie, il y a eu un

resserrement des écarts a la moyenne entre 1988 pbir les FDT) et 2010 (Planche 9). De
1986 a 2010, la majorité des départements se relpgmd de la moyenne nationale qui est
représentée par la base 100. Cependant, les texsdedgionales ont pu se modifier, certains
départements avaient ainsi un taux d’équipementherale zéro en 1986 et ont en 2010 un
taux d’équipement tres supérieur a celui de la ¢gganétropolitaine. C’est, par exemple, le

cas du déepartement de la Haute-Sadne pour les MAS.
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Planche 9: Comparaison des écarts a la moyenne entre 1986 &1® des foyers de vie, MAS et FAM

Foyers de vie

1986 201(
MAS

198¢ 201¢
FAM

1994 2010

Sources : DREES,ES 1994 et ES 2010, Guillaumaigicikl Articque ; ©Noémie Rapegno

Entre 1986 et 2010, les départements ont fournieffests trés différents pour s’équiper en

places de foyers de vie, de FAM ou de MAS. Aingitains territoires qui apparaissaient
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équipés de maniere homogene en 1986 comme le GnEst de la France pour les MAS et
le Sud de la France pour les FAM ne I'étaient mlusout en 2010. Les départements ayant
des taux d’équipement trés faibles en 1986 n’ostgmaursuivi les mémes stratégies en termes
d’équipement en établissements médico-sociaux. Beoirr une vision plus complete des
stratégies et des investissements départementauxait été intéressant de comparer les taux
d’équipement en établissements et les taux d’émepes en SAMSAH et en SAVS pour
'année 2010. En effet, les départements ayanttales d’équipement trés faibles sur les
cartes peuvent avoir connu un fort investissemer8A&MSAH et en SAVS, privilégiant ainsi

le milieu ouvert.
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Cette premiere approche met en évidence une réparinégale des établissements pour
adultes handicapés, quel que soit le mode de fament des établissements et met a mal la
vision républicaine de desserte égalitaire dutt@re en termes d’équipements assurant une
mission de service public.

Historiquement, la répartition des établissemergdion-sociaux n'a pas été pensée dans une
logique républicaine d’égalité des territoires, snaemble surtout refléter les différences
d’initiatives locales. Depuis la fin des années@ 9augmentation du nombre de places a été
incessante méme si I'évolution n'a pas été constaMujourd’hui, presque tous les
départements sont équipés en MAS, FAM et foyeryvidemais des différences notables
demeurent entre départements. Les espaces ruraugséquipes par rapport a la population
générale, tant a I'échelle départementale qu’ae addls aires urbaines. Depuis le début des
années 1980, une régulation nationale s’est miggage et les inégalités départementales ont
diminué : l'indice de Gini a fortement baissé tandue les écarts des taux d’équipement a la
moyenne nationale ont aussi diminué entre 198®#0.2Cependant, des spécificités locales
demeurent et I'étude spécifique de la Lozere dadeorreze a permis de souligner le poids
des héritages et des stratégies.

L’étude de la répartition des établissements adpfiaraitre une spécificité des structures
meédico-sociales caractérisées par un suréquipedagrst les espaces ruraux. La géographie
des équipements médico-sociaux est de ce faitnatgi les équipements publics étant
rarement surreprésentés en milieu rural, elle ne pas la géographie des équipements
médicaux marqueurs du fait urbain. La surreprésentales structures d’hébergement en
milieu rural pose des questions d’équité terrilefimotamment en ce qui concerne la liberté
d’aller et venir des personnes handicapées ainsi lgquchoix de leur lieu de vie. Les
déséquilibres territoriaux constatés sont révétatele la place accordée aux établissements
médico-sociaux sur le territoire et par la méme pessonnes handicapées. lls révélent une
mise a l'écart — volontaire ou non — des personvigant en établissement, et une

contradiction entre les politiques d’intégratiorcette situation ségrégative.

Ces déseéquilibres territoriaux questionnent desicfrés énoncés par la Déclaration
universelle des droits de I'homme et par la Conweentle 'ONU relative aux droits des
personnes handicapées comme le droit fondameniehalsir son lieu de résidence pour les

personnes handicapées, et mettent a jour une irgdalcces aux établissements en fonction
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de son lieu de vie initial. L’étude de la répantitides établissements sur le territoire frangais
interroge toute une conception de la justice. Contragpliquer cette répartition inégale ? Les
autorités publiques ont-elles eu une volonté dearétende I'ouverture des établissements ?
Des mécanismes de régulation ont-ils été mise ase® Quelles directives ont été données ?

Quel positionnement ont adopté les porteurs deetwrejt les gestionnaires ?
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La faible réflexion en termes d’aménagement dutbéme dans le secteur médico-social et
'absence de planification de 1975 a la fin desémsn2000 ont favorisé les inégalités
territoriales mises a jour dans le chapitre précgde

L’élaboration de la planification territoriale dacteur médico-social, de la loi de 1975 sur les
institutions sociales et médico-sociales a la 16pithl, patients, santé et territoires (HPST)
promulguée en 2009, s’est effectuée avec difficllgé faiblesse de la planification a laissé
aux porteurs de projets — majoritairement des @H$smEs — et aux autorités examinant les
propositions de ceux-ci une grande marge de marextant dans la présentation des projets
de créations de places que dans la décision disetoou non ces projets. Des textes
juridiques relatifs aux établissements parus miajoement dans les années 1970 et 1980 ont
toutefois donné des indications sur les dossierau@riser, notamment en termes de
localisation des établissements, afin de guidexiaggr les agents ou les fonctionnaires dans
leur application des lois. Cependant, I'absencepldeification et de textes réglementaires
solides — la majorité des textes concernant lddigs@ments jusqu’aux années 2000 étant des
circulaires — a laissé une grande place aux négmtsaentre porteurs de projets, financeurs et
territoires d’accueil. Ces acteurs ayant souvestidegréts différents, les établissements ont
été depuis 1975, le jeu de rivalités et d’enjeuxntiadictoires. La répartition des
établissements médico-sociaux sur le territoiradass résulte des compromis effectués entre
les associations gestionnaires, les élus locauxesa la poursuite de stratégies électorales
et les financeurs privilégiant des intéréts écomnues.

Pour comprendre les logiques territoriales desliésdments, il est nécessaire, dans un
premier temps, d’analyser les étapes successivés planification médico-sociale, celle-ci
ayant laissé une grande latitude aux acteurs diewgemedico-social. Dans un deuxieme
temps, il est intéressant de cerner la maniere lésndifférents acteurs ont utilisé la liberté

d'action qui leur était accordée.
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La loi n°75-535 institue les établissements et isesr médico-sociaux et encadre leur
création. Les besoins en places étant beaucoupimpp@rtants que les places déja créées,
I'idée d’'une planification médico-sociale est ééartt la loi laisse libre champ a linitiative
privéee. Ce n’est quen 2002, avec la loi n°2002éhovant la loi n°75-535 qu’une
planification de I'action médico-sociale se met @ace, notamment avec I'élaboration de
schémas d’organisation sociale et médico-sociade« loi particuliére » du 6 janvier 1986
adaptant la |égislation sanitaire et sociale aaxdferts de compétence en matiere d’'aide
sociale et de santé avait déeja effectué un prepasrvers I'idée d’'une planification médico-
sociale en instituant des schémas départementapendant, ces schémas non opposables
avaient peu de valeur juridique. Enfin, la loi HP@T 21 juillet 2009 bouleverse la procédure
d’autorisation. De 1975 a 2009, la planificationdicé-sociale s’est élaborée et s’est peu a
peu renforcée. Parallelement, une réflexion en @srmaménagement du territoire s’est
développée a propos des établissements médicaigocia
L’analyse de la législation, tant des lois que désrets et circulaires parus entre les années
1970 et 2010, permet de comprendre les transfoomaeffectuées dans le secteur médico-
social en termes de planification et d’'aménagerderierritoire. L’étude de rapports évoquant
les établissements médico-sociaux compléte cettamipre approche en révélant les

questionnements et critiques relatifs aux textgsltifs et réglementaires.

94343 $ 378:&377: ( F $"
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La loi n°75-535 crée une commission régionale clbative chargée de donner un avis sur les
dossiers de demande de création de places ersé@hbnts®. La décision est ensuite laissée
au préfet de région. Cependant, en 1979, une puoeée superpose pour les MAS financées
exclusivement pas I'assurance maladie : 'admiaigin centrale doit étre consultée sur les
dossiers, apres avis de la commission régionaleldI8 a 1990, la régulation des créations
de places en établissements médico-sociaux diierenction de I'origine des financements

de ceux-ci.

119 A I'hépital, le lit d’hospitalisation est une rééhce qui permet de décrire une structure, de idéfim
périmetre ou de quantifier une activité. Il semailieque cette logique ait été reproduite dans déese médico-
social avec la comptabilité du nombre de places.
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La loi n°75-535 relative aux institutions socialets médico-sociales qui succede a la loi
hospitaliere du 31 décembre 1970 consacre I'inddgrace du secteur social et médico-social
vis-a-vis de la Iégislation sanitaire. Pour la piema fois, le secteur social et médico-social est
défini comme un ensemble homogéne soumis a dessregimmunes (Bauduret & Jaeger,
2003).

Avec la loi n°75-535, le secteur médico-social émdrgque fortement du secteur hospitalier,

notamment au niveau de la planification.

En 1975, les législateurs n'ont pas voulu repradyiour le médico-social, le systéme de
planification mis en place avec la loi hospitalidrédée d’'une carte sociale symétrique de la
carte sanitaire n’'est pas retenue, le disposithtéestimé trop rigide. Instituée par la loi
hospitaliere du 31 décembre 197l& carte sanitaire avait pour but de maitriser les
eéquipements de facon quantitative, de planifier det coordonner [linstallation des
équipements lourds et des lits. L'objectif de laeaanitaire était de réguler et de redistribuer
un parc hospitalier qui s’était développé anarchiment. Il s'agissait d'un processus
descendant : le ministére de la santé établisgaitarte sanitaire et fixait des normes
nationales d’équipement en termes de lits par @ojun (Coldefy & Lucas-Gabrielli, 2008).
Dans la loi hospitaliere, la création ou I'extemsid'établissements en lits ou équipements
lourds était donc subordonnée aux besoins défimislgp carte sanitaire. C'est la recherche
d’une rationalisation accrue de l'offre de soinspitaliers qui a conduit les pouvoirs publics
a mettre en ceuvre une politique de planificatiogpitaliere. La loi de 1970 avait créé les

conditions d’'une planification volontariste de pe€e (Vigneron & Brau, 1996).

Contrairement a la loi hospitaliére, la loi n°7%658affiche pas de volonté planificatrice. Une
des caractéristiques propre au secteur social elicoygocial est la prédominance de
I'initiative privée a but non lucratif par rappatix réalisations publiques. En 1975, I'Etat a
choisi de déléguer la création d’établissementssaotiganismes privés, et non de nationaliser
les établissements existants ou de créer dessgafients publics. Dans la loi n°75-535, les
législateurs ont voulu laisser place a la créatj\atla capacité d’initiative dans un secteur ou

les organismes privés associatifs géraient la nv@jodes activités. Les associations
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gestionnaires et les élus étaient aussi majoniterg contre l'idée d'une carte médico-
sociale : les organismes gestionnaires craignaier® carte sociale et médico-sociale
limitative tandis que certains élus redoutaien« e plus étre maitre[s] chez so{Guérinet
al., 1995, p. 125).

La loi ne met pas a la charge d'une autorité sppmf la responsabilité de créer des
institutions lorsque le besoin s’en fait sentiledhisse la voie ouverte a toute initiative
publique ou privée. Le législateur s’est donc neintdans un cadre libéral sans favoriser un

type de porteur de projet.

Cependant, un processus de régulation est misame.pla loi n°75-535 reprend de la loi
hospitaliere le principe de l'autorisation de cigatou d’extension de places : une régulation
des ouvertures de places en établissements eatii@éstsous la forme d’'une autorisation

devant étre liée a la réponse aux besoins (adel@ loi n°75-535).

La loi de 1975 sur les institutions sociales et ic@dociales crée les commissions régionales
des institutions sociales et médico-sociales (CR35Mui ont un rble consultatif sur les
dossiers présentés par les promotéfrg institution de ces commissions est inspiréelale
loi hospitaliére. L'installation d’équipements lalgrdans un établissement privé ainsi que la
création et l'extension de tout établissement a@aitprivé comportant des moyens
d'hospitalisation étaient, en effet, autorisés fmrpréfet de région aprés avis dune
commission régionale de I'hospitalisation. Des 19&btorisation de création ou d’extension
de tout établissement médico-social est donnéegaefet de région apres avis consultatif de
la CRISMS, pour leg maisons d’accueil et foyers spécialisés pournmds »classés dans les
investissements d'intérét régiolfd) ou par le ministre aprés avis d’'une commission
nationale, pour les< établissements pour adultes surhandicap&sassés investissements
d’intérét national. La commission nationale a ee wompétence plus théorique que reelle

(Thévenet, 1990) car les établissements médicaswch intérét national ont été trés peu

120 Décret n°76-838 du 25 aolt 1976 relatif aux corsinis nationales et régionales des institutiongmkecet
médico-sociales et a la procédure d’examen destgrdg création et d’extension des établissementsérés a
I'article 3 de la loi n°75-535 du 30 juin 1975.

121 Décret n°75-1164 du 16 décembre 1975 modifiantideret n°70-1222 du 23 décembre 1970 portant
classement des investissements visés a l'artitiuidécret n°70-1047 du 13 novembre 1970.
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nombreux. Depuis le®ljanvier 1984%° les établissements relevant de la compétence du
département sont autorisés par le président duedayenéral et lorsque que I'établissement
est financé par I'assurance maladie et par le t&pa@nt, il est autorisé de fagon conjointe par
le préfet du département et le président du comgzikral. Cette compétence d’attribution
déroge a la répartition faite par le décret du @6td 976 entre les différentes autorités de
I'Etat, le préfet de département étant toujours pétent (Thévenet, 1990, 1994). Ce n’'est
qu'en 1991 que le décret n°91-331 du 4 avril ¥89modifie ce classement et que les
« établissements d’hébergement pour adultes hapégadeviennent des investissements

d’intérét départemental.

Les commissions donnent un avis sur I'opportunégdadcréation de placesen fonction des
besoins quantitatifs et qualitatifs, de la popudatiet compte tenu des équipements existants
ou prévus »(art. 7 de la loi n°75-535). Cet avis est destnéclairer I'autorité publique
habilitée & autoriser la création.

Les CRISMS comprennent des représentants de [I'Elas$, collectivités locales, des
organismes de sécurité sociale, des représentastmstitutions sociales et médico-sociales
publiqgues et privées, des représentants des médedes travailleurs sociaux, des
collaborateurs techniques de ces institutions eudagers*

De 1975 aux années 2000, les commissions regionabemaissent des évolutions
successives. En 199 les CRISMS deviennent les comités régionaux degé&nisation
sanitaire et sociale (CROSS). La création des CRQ8B8omportent une section sanitaire et
une section sociale, marque la disparition des ORIt des commissions régionales de
I'hospitalisation. La section sociale des CROSSitdles trois sections sociales des CRISMS
qui avaient pour mission de donner un avis surblesoins et les projets qui leur étaient
présentés en faveur des mineurs, des majeurs quedennes agées. En 284les CROSS

disparaissent, la section sanitaire du CROSS devercomité régional d’organisation

122 | 0i n°83-663 du 22 juillet 1983 du 22 juillet 1988lative & la répartition des compétences entse le
communes, les départements, les régions et I'Etat.

123 Décret n°91-331 du 4 avril 1991 abrogé par le e&et99-1139 du 21 décembre 1999 portant classenesnt
investissements civils d’'intérét national exécytésl'Etat ou avec une subvention de I'Etat.

124 Art. 13 du décret n°76-838 du 25 ao(t 1976 rekatik commissions nationale et régionales des listits
sociales et médico-sociales et a la procédure dierades projets de création et d’extension dedistaments
énumérés a l'article 3 de la loi n°75-535 du 30 [L®75.

125 Décret n° 91-1410 du 31 décembre 1991 relatifodgdnisation et & I'équipement sanitaires, prisr pou
I'application de la loi n°91-748 du 31 juillet 199drtant réforme hospitaliere et modifiant le caldela santé
publique.

126 Décret n° 2004-65 du 15 janvier 2004 relatif ammités régionaux de l'organisation sociale et n@édic
sociale. Pour plus de détails sur le fonctionnerdentes comités, voir Thévenet (1994).
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sanitaire (CROS) tandis que la section sociale esgvie comité régional d’organisation
sociale et médico-sociale (CROSMS).

La composition des comités régionaux a aussi evdme1991 notamment, le nombre de
sieges des représentants des institutions soalesédico-sociales a but non lucratif est
réduit a 3 alors que 19 représentants de cesutistis siégeaient dans chague CRISMS, ce
qui provoque 'inquiétude de nombreuses associat@m’élus®’. Au sein des CROSMS, &
partir de 2004, il n’y a plus de quota de siegeemé pour les institutions publiques ou les
institutions privées. De plus, avec la création GEOSMS, les représentants des usagers
disposent de quatre siéges au lieu d’'un dans [¢SIMER et les CROSS.

Les comités interviennent pour les créatiersiihilg les transformations d’établissements en
établissements médico-sociaux ainsi que les extessdétablissements. En cas d’avis
favorable, le projet attendait un financement —f@arlonguement : l'avis favorable du
CROSMS permettait I'inscription sur une liste vaéaB ans. En 2010, suite & la promulgation
de loi HPST, les CROSMS sont remplacés par des éssions de sélection consultatives

d'appel & projét®

Dans la loi n°75-535, I'idée d’une planification diéo-sociale similaire a la planification
hospitaliere n’est pas retenue mais la mise erepame procédure d’autorisation avec une

commission régionale consultative est directemesptirée de la loi du 31 décembre 1970.

- % 3 /
+56
Dées les années 1980, le manque de planificatiorcriggjué et le réle des commissions

régionales consultatives est questionné.

Le rapport parlementaire déposé par E. Provosi98b, reprend une analyse de la Cour des
comptes qui critique l'absence d'étude de besoimssdla plupart des départements.
L’absence de directives de la part de I'adminigiratcentrale et de textes juridiques a ce
propos expliquent en partie l'insuffisance des ysed territoriales en termes d’offre

disponible en établissements et de besoins desrpers handicapées :

127 Question écrite n° 18564 de M. Charles Ginésy éaiMaritimes - UMP), publiée dans le JO Sénat du
21/11/1991 - page 2555. Question écrite n° 193781ddacques Golliet (Haute-Savoie - UC), publiéasd

JO Sénat du 02/01/1992 - page 9. Question écritt9A71 de M. Edouard Le Jeune (Finistere - UC))igeab
dans le JO Sénat du 16/01/1992 - page 97.

128 Décret n°2010-870 du 26 juillet 2010 relatif ptacédure d'appel a projet et d'autorisation.
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« La cour des comptes remarquait d’ailleurs dans smpport de 1982 la nécessité d’'une
analyse approfondie dans les termes suivants : divarsité des situations exige qu’il soit
procédé, préalablement & toute prise de décisioncendomaine, a une analyse aussi
rigoureuse et précise que possible des besoins adedtes handicapés Or, dans les
départements visités, la Cour a constaté que, faldedirectives des administrations
centrales, ce travail préalable essentiel n’avaé gue tres peu, voire pas du tout, accompli.
En conséquence, la politique menée se présente eamensimple juxtaposition de décisions

ponctuelles ou sectorielles dont les finalités apfssent mal. xProvost, 1985, p. 36)

Cette absence d’études de besoins tant au niveauted@ental qu’au niveau régional, quelles
que soient les catégories d’établissements, retrdVail des commissions régionales difficile
puisqu’elles ne disposent pas d’instruments de reegaur savoir si les dossiers examinés
constituent une réponse adaptée aux besoins dampes handicapées. Ce mangue de vision
territoriale sur I'équipement médico-social ne petrrmpas aux CRISMS de se prononcer en

connaissance de cause :

« L’analyse du fonctionnement des CRISMS a modituée part, les difficultés rencontrées
au niveau local ou régional pour rendre objecties études de besoins, et d’autre part, la
tentation de refuser de prendre position dans umaloe mal maitrisé, ce qui conduit le plus

souvent a un avis favorable(kasry & Gagneux, 1982, p. 107)

Du fait du manque d’études de besoins sur un dewitdonné, il a été difficile pour les
CRISMS d’avoir une connaissance fine de la sitagiod évaluer les projets présentés. Dans

ces conditions, beaucoup de CRISMS ont effectuéséleetiona minimades dossiers.

De plus, dans le début des années 1980, la nécdssitréer des places a probablement induit
une faible concurrence entre les porteurs de prdgetogique de la part des pouvoirs publics

était plus celle d’'une demande de création de plgu&ine logique de sélection des projets.

, *+*$ /O$

Avant 1979, le niveau de consultation est régigmair tous les établissements. Mais une
circulaire du 11 avril 1979 prévoit que les projels création de MAS (financées par
I'assurance maladie) doivent étre transmis, apxesnen de la commission régionale, pour
avis a l'administration centrale. L’échelon natibis&joute donc a I'échelon régional au

niveau de la consultation des projets de créati@xtension ou de transformation en MAS.
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A partir de 1979, quelques mois apres la parutieradcirculaire 62 AS du 28 décembre
1978, la saisine de l'administration centrale estessaire pour tout projet de création de
MAS'? Le caractére innovant de ces nouvelles structatels difficulté & apprécier la
pertinence des demandes d’autorisation justifimnsk circulaire, la dérogation aux regles
courantes. La mission de l'administration centra&e, étudiant et donnant un avis sur les
projets de création de MAS, est degarantir l'intérét commun des futurs usagers &t |
intéréts financiers de la collectivité¢(Mote du 6 octobre 1980 du Ministre de la sanideel
sécurité sociale). La circulaire du 15 décembre9i¥snsiste sur le fait que ka nécessité de
maitriser les dépenses sociales»té en partie a l'origine de la décision de seitna les
dossiers de création ou d’extension de MAS a I'grésalable de I'administration centrale.

D’autres rapports insistent sur cette double prépaton :

« La centralisation d’'une procédure déconcentrékoégine était motivée par la double
préoccupation de forger une doctrine cohérente et ndieux contrdler des décisions

génératrices de dépenses par la Sécurité Socidleasry & Gagneux, 1982, p. 104)

Cependant, les intéréts des usagers et les préamsp d’ordre économique ne sont pas
toujours compatibles et l'intervention de I'Etatndala procédure d’autorisation des MAS
n'est pas approuvée par tous. M.-A. Prigent, cheadgérecherches au CTNERHI, estime que
I'ingérence de I'administration centrale est abasivdans une décision qui revient, de par les
textes, aux autorités régionalegPrigent, 1980). Un rapport du CTNERHI questioanssi

ce nouvel échelon :

«[...] toute création et méme toute reconversiorasenvisagée avec beaucoup plus de
précautions que dans les années 1960-1970. Onepepitendre pour exemple la procédure
actuelle instituée pour les créations des MAS. @haue la transformation de structures

existantes était préconisée pour la création deramsselles structures. La vigilance accrue

face a ces créations ou reconversions s’est tradpdr un échelon supplémentaire imposé

129 « Aucune autorisation de création d’une maison diail spécialisée (création ex nihilo ou transfotioa
d’équipement existant) ne devra étre donnée avaet lfpdministration centrale vous ait fait connaitsa
position de maniere explicite.(€irculaire du 11 avril 1979 relative a la procezlde création des MAS).

130 Circulaire DAS/RV1 n°89-22 du 15 décembre 198%tie¢ a la procédure de création et d’extension de
certains services et établissements médico-sogiauxles personnes handicapées relevant de la tenggéde
I'Etat.

131 e rapport Fonrojet (1983) évoque les mémes raisoe le rapport Lasry & Gagneux (1982) :

« Cette centralisation établie « dans un premienfe » était motivée d’une part par le souci deleed la mise

en place cohérente de ce nouveau type d’équipeetatiautre part, de contrdler 'engagement des diges
mises a la charge de I'assurance-maladiéFenrojet, 1983, p. 3)
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par 'administration centrale aux procédures de idé&m instituées par la loi sociale dans le

champ de laquelle entrent les MAS. Avant toutesa#tidu préfet de région, et apres avis de
la CRISS, le dossier de création est soumis & amer supplémentaire au niveau national.
On peut d'ailleurs s’interroger sur la légalité dette procédure (...) CTNERHI, 1982,

p. 105)

Malgré les critiques émises sur cette procédureirdalaire n°86-6 relative a la mise en place
d’'un programme expérimental d’établissements d'rgdreent pour adultes gravement
handicapés, qui est a l'origine de la création B3, fait aussi intervenir I'administration
centrale ; elle précise que la CRISMS et le ministies affaires sociales et de la solidarité
nationale« qui se prononcera en particulier sur le forfait chontant proposé ¢Circulaire
n°86-6), doivent donner leur avis sur les dosgielsvant de ce programme. Cette circulaire

confirme le souci de maitriser les dépenses dsutasce maladie.

Dés 1980, lintroduction de I'administration ceméralans la procédure d’autorisation des
MAS — méme si ce n’est que sur le mode consukagbkt fortement contestée tant par des

hauts fonctionnaires que par des acteurs asssamatifles organismes de recherche.

- 3 /

Un peu plus d’'un an apres cette nouvelle procédiaetorisation, 'administration centrale
dresse un premier bilan des dossiers examinés.llRaneée 1980, peu de projets de création
de MAS ont été approuvés. A la fin de 'année 1980,Ramoff, le directeur de l'action
sociale, précise que, sur les 120 projets préseseéts 33 projets représentant 1 354 places,
ont été retenus (Lasry & Gagneux, 1982; Priger80).9.es trois quarts des projets présentés

ont recu un avis défavorable.

L’administration centrale déplore I'absence d’asalyorrecte des besoins dans les dossiers
de demande de créations de places en MAS. Celsicifaite soit dans un champ trop
restreint comme le département, ce qune permet pas dapprécier les éventuelles
concurrences ou interférences entre zones géogyaphivoisines gNote du 6 octobre 1980

du ministre de la santé et de la sécurité sociat#),dans un champ trop vaste en visant un
recrutement national, ce qui va a I'encontre dd#igues de I'époque qui encouragent le
rapprochement familial. La note du 6 octobre 1980vdnistre de la santé et de la sécurité
sociale évoque les motifs qui ont conduit a repeuts majorité des projets de création de

MAS par les préfets de région. Parmi ceux-ci, lifisance de I'analyse des besoins et
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I'absence de vision globale des équipements dédem et de leur évolution souhaitée sont
mentionnées. La note conclut que le cadre régior@dllant un exposé de la situation du
département considéré, est le mieux adapté powalliation des besoins. L'analyse régionale
permet en effet aux CRISMS et aux préfets de réedese prononcer sur la demande. M.-A.
Prigent conseille aussi d’effectuer une syntheséoffee en établissements sur un territoire
donné lors de demandes de créations de placesl’afiréviter les doubles emplois ou les
implantations concurrentes, causes de tant decdltBs actuelles ¢Prigent, 1980, p. 54).

Faute d’informations suffisantes, I'administratiocentrale a été fréquemment dans
I'impossibilité de se prononcer sur les dossiecsiseL’'éloignement a renforcé la difficulté a
rendre une appréciation sur le plan de 'opporéurie nombre élevé de refus a provoqué une

diminution des demandes de création de MAS :

« Cette pratique n'a pas permis de concrétiser llmrfié reconnue aux MAS au titre du
budget d’équipement social du ministére. L'attituid@ureuse de I'administration réservant
I'accueil des MAS aux plus dépendants, ainsi qué'@ualyse des équipements existants et
des besoins, a freiné le rythme d’adoption desgbsaj’'une part, et conduit a un tassement

des demandes de création de MAS d’autre pgitasry & Gagneux, 1982, p.108)

Le taux important de refus de projets de créatid@sMAS semble avoir encouragé des
détournements de procédure. Selon le rapport L&sfgagneux, plusieurs demandes de
créations de MAS ont été refusées puis acceptémmeque demandes de créations de foyers

de vie :

« Nombre de projets, refusés sur l'avis ministégal tant que MAS ont été représentés
devant la CRISMS, avec succés, comme des foyensta@isés en tant que tels par les
préfets de région. Dans ces conditions, il n'estrgusurprenant qu'en 1980 et 1981, le
nombre de foyers créés ait été supérieur a celsi MAS mises en service(kasry &
Gagneux, 1982, p. 105)

L’absence d’analyse territoriale de I'équipemergnapéché les CRISMS et I'administration
centrale d’évaluer correctement les dossiers qui &aient présentés. L’absence d’étude
correcte des besoins a encouragé l'administraterale a émettre un avis négatif sur les
projets tandis qu’elle a incité les CRISMS a rengheavis positif sur la plupart des dossiers.
L’avis positif des CRISMS sur les foyers, interveh&ouvent apres un avis négatif de
'administration centrale a propos des MAS, révelee tension entre les besoins en
établissements et la qualité des projets propd3ass un contexte de besoins de places en
établissements, les CRISMS ont peut-étre été arma@népprouver des projets jugés de faible
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qualité. Il est donc nécessaire de relativiser dasques sur I'implantation initiale des
établissements.

Cette différence de positionnement entre 'admiatgin centrale et les CRISMS peut, en
partie, expliquer les déseéquilibres actuels entex tdéquipement en MAS et taux

d’équipement en foyers de vie.

Des les années 1980, plusieurs rapports percdiegtimites de la loi de 1975 et préconisent
une analyse de l'offre et des besoins en établisstaret services médico-sociaux ainsi que
I'élaboration d’une planification, pour que l'offren établissements puisse répondre aux
besoins des handicapés (Lasry & Gagneux, 1982,0Bto%985). Ainsi, en 1982, C. Lasry et
M. Gagneux, critiquent fortement la philosophieladoi de 1975 qui s’était opposée a toute

planification :

« la politique des établissements a manqué de eakér(...) 2. la politique de création des
établissements a été désordonnée. 3. Dans I'enseitabplanification a été déficiente. »
(Lasry & Gagneux, 1982, p. IV)

Des les années 1980, la loi n°75-535 montre sesgebmLe refus de toute carte médico-
sociale ainsi que l'absence de directives quarialyse des besoins en établissements

empéchent les CRISMS et 'administration centra&ese prononcer.

9434637?=( $ ( : :
$ &
Entre les deux grandes lois sur les institutiortsases et médico-sociales de 1975 et de 2002,
la décentralisatiofi’ a provoqué de nombreuses modifications dans kewemédico-social
tant en termes d’échelon décisionnel que de ptatiéin.

Pres de dix ans aprés la loi n°75-535, la loi nt86du 6 janvier 1986 adaptant la Iégislation
sanitaire et sociale aux transferts de compétemeeatiere d’aide sociale et de santé, effectue

un premier pas vers la planification médico-soc@iénstituant des schémas départementaux.

132 Avec la décentralisation, I'Etat se déposséde demain nombre de compétences : elles sont canfida
région, au département ou a la commune (colleétw@ues) en vertu des lois du 7 janvier 1983 éx2juillet
1983.
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La loi du 6 janvier 1986 amorce le processus daifitation médico-sociale en insérant un
article 2.2 a la loi de 1975 qui instaure des sa®mépartementaux des établissements
sociaux et médico-sociatiX. Ces schémas départementaux arrétés par le coéseita**

ou par le conseil général et un représentant deatl'lHans le département pour les
établissements et services relevant d’'une compétemujointe, doivent préciser la nature des
besoins en établissements et les perspectives ddodpement et de redéploiement des
établissements et services sociaux et médico-saciau

Bien que la loi instaure des schémas départemengdlaxest muette sur les effets juridiques
attachés a ceux-ci, elle ne prévoit aucun délaédbsation des schémas et ne prévoit aucune
sanction pour le département si le schéma n’estmigmen ceuvre. Ces schémas sont purement
indicatifs, aucun mécanisme ne relie juridiguembs® autorisations de création ou de
transformation de I'offre - devant logiqguement déleo de I'exercice de planification - aux
schémas. Les schémas ne sont pas opposables etlormnpas de valeur normative. Ills n’ont
pas les effets juridiques de la carte sanitair@t des prévisions ont un caractére opposable
tant aux autorités qu’aux promoteurs (Thévenet212994).

Cette planification trés souple laisse une gramaerté aux départements dans I'élaboration
du schéma comme dans son application. Ces préndssgnification sont trés éloignés de
la planification sanitaire étatique et rigide (Jetif 2003). Cette forme déficiente de
planification n’a pu éviter un développement souvees inégal des équipements selon les
départements« (...) Dans un contexte ou I'Etat conduisait uneitjgpie volontariste pour
brider ses propres inclinations jacobines et pouwiir de nouveaux espaces de liberté aux
collectivités territoriales, notamment s’agissanésddépartements fBauduret & Jaeger,
2003, p. 128),la loi de 1986 a donné une place quasi-exclusixedgpartements pour ce qui
concerne le meédico-socighvec les lois de décentralisation, c’est I'échealle département
qui est privilégiée.

*% *
) ’ +!

)

Les premiers schémas départementaux ont été mpaer dans la deuxiéme moitié des

années 1980. Rapidement, plusieurs rapports ditassgmemier bilan des schémas.

133 Article 2 de la loi n° 86-17 du 6 janvier 1986 pthmt la |égislation sanitaire et sociale aux tfamns de
compétences en matiere d'aide sociale et de santé.

134 Avec loi n°86-17, les conseils généraux devienmemipétents en matiére d’aide sociale a I'enfadizéde
sociale aux personnes agées (a domicile et enissairlent) et d’aide sociale a I'hébergement desopees
adultes handicapées.
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Plusieurs rapports (Conseil économique et soc8881Cour des comptes, 1995; Guésin
al., 1995; ODAS, 1993) parus dans les années 199Gmeth évidence les limites et les
incohérences de la planification sociale et médimtiale. En 1995, un rapport de I'lGAS
rédigé par. M.-F. Guérin et M.-T. Join-Lambert, Bubilan de I'application de la loi sur les
institutions sociales et meédico-sociale, commande $imone Veil, Ministre des affaires
sociales, de la santé et de la ville, dresse wanhde la loi de 1975, et se préoccupe des
importantes disparités de I'offre sociale et médiooiale entre régions. Il fait le constat de
fortes disparités territoriales et de I'échec dmiale 1975 dans le champ de la planification.

Entre 1975 et 1995, malgré linstauration des sasehépartementaux en 1986, de fortes
disparités interrégionales de l'offre médico-saeiae sont maintenues. Ces disparités
s’accusent plus encore en termes de taux d’équipedépartementaux. Elles s’expliquent
notamment par une absence de réelle planificaties équipements meédico-sociaux

répondant aux besoins des populations, ces degétems mal objectivés :

« un grand nombre de travaux mettent en évidemaEghl développement sur le territoire
national et I'inégale qualité des schémas départemex tels qu’ils avaient été prévus par

les textes qui ont suivi la décentralisation(Guérinet al, 1995, p. 46)

Dans beaucoup de départements, les schémas s@tiauidico-sociaux sont inexistants et
quand ils existent, ils sont disparates. Les trawdei'ODAS en 1993 montrent aussi que les
schémas départementaux sont peu nombreux, notamdzer® le champ des adultes
handicapés, rarement actualisés lorsqu’ils exisesgociant peu les représentants de I'Etat,
sans méthodologie approuvée et sans études préipesgat

Jusqu'en 1990, peu de départements avaient misiere deur schéma. En 1987, seuls trois
départements avaient adopté un schéma completeydn, la Dordogne et I'Yonne (Cour
des comptes, 1995). Entre 1990 et 1995, plusiegpartements ont pris conscience de
l'intérét de tels schémas notamment pour la prograion des investissements,
probablement compte tenu de l'accroissement immiodies dépenses d'aide sociale. Pourtant,
a la fin de 1994, seuls trente départements avaidnié un schéma complet et trente et un
n‘avaient rien publié. Parmi ces derniers, dix-imatvaient aucun projet en cours (Cour des
Comptes, 1995). Treize ans apres la loi de 198&968, un quart des départements n’avaient
toujours pas de schéma départemental (Baudurete§eda2003). De plus, la majorité des
schémas existants étaient partiels, se limitarguggnment a une seule catégorie de l'aide

177



sociale, généralement celle des personnes agéesi, An 1995, une enquéte de la direction
de l'action sociale citée par le rapport de I'lGAS) 1995, releve que seuls 53 % des
départements ont un schéma départemental pournpesdandicapées. Bien que la loi de
1986 mette en place les schémas, beaucoup de@@pats ne publient pas les schémas et ne
les actualisent pas.

Enfin, le CREAI Midi-Pyrénées remarque que les st de sa région se contentent souvent
de dresser un simple état des lieux tandis quedgrgmmation en matiere budgétaire est
quasi inexistante. La plupart des département$atiefent pas d’étude de besoins débouchant
sur des orientations de politique sociale localkes départements utilisent peu de données
existantes et font rarement des enquétes localeplémentaires. De plus, les schémas
contiennent peu d’indications précises quant aiteran ceuvre des orientations retenues. F.
Bas-Théron & M. Dupont, membres de I'lGAS, évoquaatamment a propos de la loi du 6
janvier 1986, une obligation un peu « molle » prévue par la loi H#/5 et ses adaptations
successives (Bas-Théron & Dupont, 2003, p. 42).

L’absence de valeur juridiqgue des schémas dépantenme est aussi critiquée par les
associations. Ainsi, dans les archives de I'APIstl écrit sur une fiche technique (signée R.
Dartois, directeur des établissements au siegé\B& | et datée du 28 décembre 1994) faisant
suite a une réunion du Conseil national consultssg personnes handicapées (CNCPH) du
13 décembre 1994 :

« Les schémas départementaux font ressortir lesifsesla reconnaissance juridique de ces

BN

schémas départementaux serait a renforcer pour ertamm nombre de structures
spécialisées pour HNP (IEM avec internat, foyers a double tarificatioMAS), une

programmation régionale semble mieux adaptée »

La non-opposabilité des schémas, l'absence de wmétlmmmmune pour réaliser ces
documents ainsi que le faible taux de publicati@s dchémas parmi les départements
permettent de comprendre, en partie, les dispatépartementales observées dans le chapitre

précédent. Le bilan d’application de la loi de 19&8ume la situation en ces termes :

« On voit mal compte tenu de I'extréme diversité mheéthodes d’estimation des besoins et

d’élaboration des schémas a laquelle a conduibtanulation de la loi de 1975, comment le

135HM : handicap moteur.
13 Archives APF, cartotNCPH 1988-1994Note a M. Boulinier, réunion du CNCPH du 13/12/94iche
technique n°4 signée R Dartois et datée du 28/12/@é@nagement du territoire.
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systéme présent pourrait conduire & une réducties disparités et constituer un gage de

bonne adaptation a I'avenir des équipements socgumédico-sociaux (...).

Le systéme des autorisations s’'appuie, en conséquesur des éléments trés variables
d’appréciation, discutés au sein d’'une instancestitative, le CROSS, qui rencontre des

problémes de légitimité auprés des éflis. (Guérinet al, 1995, p. 110)

La faible valeur juridique des schémas ainsi ghétérogénéité de leur contenu ont eu des
répercussions sur les autorisations de créatiordates et n'ont pas permis de réduire les

disparités entre départements.

@

En plus de déplorer I'hétérogénéité tant en teraesiéveloppement que de qualité des
schémas départementaux, I'lGAS, en 1995, insistd’isguffisance des travaux nationaux

d’appui a I'estimation des besoins et a la plaatfan. Le rapport constate un partenariat
insuffisant entre les conseils généraux et lesiceswde I'Etat. Quand les compétences sont
partagées comme pour les foyers a double tarificaties actions partenariales sont rarement

engagees.

La décentralisation a opéré une nouvelle distributles cartes dans le domaine social, ce qui
a accru les difficultés. Avec la décentralisati@s, conseils généraux deviennent compétents
en matiere d’aide sociale. Le 3 octobre 1996, dansliscours devant la section sociale du
CNOSS, a Paris, Jacques Barrot, ministre du tratales Affaires sociales énonce a propos
de la rénovation de la loi n°75-535 quda coordination et la régulation régionale et
départementale doivent devenir une réalitde plus, plusieurs CREAI remettent en cause
I'équilibre plutét libéral de la loi qui repose sla primat de linitiative privée en ce qui
concerne la promotion des projets et sur le volmttales opérateurs en ce qui concerne la
coordination des interventions. Cette conceptiam Bpparait dépassée dans un contexte de
raréfaction de crédits.

Les structures médico-sociales, entre 1975 etleées 2000, ont continué a se créer de fagon
empirique. Les modifications de la loi n°75-535ligges avec l'introduction d’'un schéma
départemental ne consistent pas en une véritablgfiphtion. Les |égislateurs n'ont pas

137 es élus étaient peu présents aux commissions GROS
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demandé une parfaite homogénéité dans le contenactbémas car instaurer des contraintes
pour I'établissement de ces schémas et leur impwseontenu trop rigide aurait contrevenu

aux principes de la décentralisation.

9434< $ 6 | ! ,

Deés les années 1990, plusieurs rapports constdeinrtes disparités territoriales et plaident
pour une planification départementale et régiopals solide. De 1995 a 2002, le processus
de rénovation de la loi de 1975 s’engage. La 1@8002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action
sociale et meédico-sociale propose un nouveau caghidique qui vient instituer la
planification médico-sociale et fixe la durée degodasations a quinze ans. Les dispositions
prises dans les années 2000 préfigurent la loi HBG&Trenverse les rapports de force

instaurés depuis la loi de 1975 et renforce laifstation.

, ( 33° '

La loi n°2002-2 rénovant I'action sociale et médsmxiale est principalement connue pour
avoir renforcé le droit des usagers, mais une de msissions est aussi de développer
harmonieusement I'offre sur I'ensemble du terrgafin d’infléchir les disparités historiques
de taux d’équipement.

- %

L’'un des objets de la loi n°2002-2 rénovant I'aotgbciale et médico-sociale est de mettre en
place une véritable planification de I'action méd&ociale.

Pour cela, la loi n°2002-2 redéfinit les schémaimgitue des schémas d’organisation sociale
et médico-sociale (SOSMS). Ces schémas sont atiligatet ont une durée de vie maximale
de cing ans ce qui leur permet d’intégrer la qoestie I'évolution de I'offre en fonction des
besoins recensés. Le schéma doit apprécier lenbemw établissements et services médico-
sociaux et les confronter aux moyens disponibles yaépondre tant sur le plan quantitatif
que qualitatif. Les SOSMS doivent étre établis enécence avec les schémas d’organisation
sanitaire. En prévoyant la compatibilité des pmojeie création, de transformation ou
d’extension des établissements et services avahkema, la loi du 2 janvier 2002 renforce la
portée juridique des schémas départementaux ghaffeur caractere obligatoire (art. L. 313-

4 du CASF). La loi n°2002-2 fait entrer toutes ksuctures médico-sociales dans la
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planification hormis les structures expérimentatedont la nature méme s’oppose a toute

programmation xPetit, 2003, p. 35).

Un document annexé aux schémas peut préciserpiegrammation pluriannuelle des
établissements et services sociaux et médico-soaall serait nécessaire de créer, de
transformer ou de supprimer afin de satisfaire pesspectives et objectifs(art. L. 312-4 du
CASF). Créées sur le modele des annexes des schiarganisation sanitaire qui sont
obligatoires, les annexes du SOSMS sont, ellegjlttdives. Etant donnés les besoins
guantitatifs et qualitatifs importants dans le sactmédico-social, les financeurs nombreux et
l'incitation a l'innovation dans la loi n°2002-2 iy@rsification des prises en charge,
diversification des établissements et servicesémxygntations souples en dehors de la
nomenclature officielle), il aurait été compligu®ire contradictoire, de rendre I'annexe
opposable (Thébault, 2008). Enfin les schémas doigdéfinir des critéres d’évaluation des
actions qu’ils ont déterminées, ce qui doit permette concevoir le schéma suivant a la

lumiére des résultats obtenus.

- % ! !

En 2002, le schéma n’existe plus au seul niveaarti&pental. Un schéma national arrété par
le ministre chargé des affaires sociales est éalpour les handicaps rares. Un schéma
régional regroupant les éléments des schémas départaux pour les établissements et
services médico-sociaux relevant de la compéteadiEtht est arrété par le préfet de région.
Les schémas régionaux sont transmis aux présidestsonseils généraux pour information.
Le département étant compétent en matiere d’aidielsple schéma départemental demeure,
mais il n'est plus uniquement arrété par le prédiddu conseil général (pour les
établissements relevant de l'aide sociale dépariai®), il est arrété conjointement par le

préfet de département et le président du conseédrgé

La loi du 2 janvier 2002 établit des fenétres ptaursoumission des projets de création,
transformation, extension de places, ce qui instame certaine mise en concurrence et met
fin a la logique du « premier arrivé, premier sexvAinsi, la loi n°2002-2 introduit la notion
de rationalisation de la décision publique avec plia@ification médico-sociale qui s’inscrit
dans un processus continu (Petit, 2003), s’inspleagement de la planification sanitaire. Les

législateurs ont tiré la lecon de I'échec de laet@lisation et des schémas départementaux
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arrétés par les conseils généraux : le schématdépental n’est plus le seul schéma existant
et I'Etat intervient en grande partie dans I'élaltimn des autres schémas. La loi n°2002-2
met le préfet et le président du conseil généralusupied d’égalité dans I'élaboration des
schémas. Certains auteurs ont évoqué une étatisiitélaboration des SOMS (Petit, 2003),
les organes décisionnels intervenant pour I'élaimrales schémas étant souvent des organes
de I'Etat. En matiére de régulation, la loi n°2@2-inspire du dispositif hospitalier. La loi
n°2002-2 adapte les outils de la planification waré aux spécificités de la planification
meédico-sociale (Cormier, 2003; J. Petit, 2003; Eudth 2008). Tandis que la planification
sanitaire vise a résorber une offre de soins sduesnédentaire ou mal structurée, la
planification médico-sociale vise a accompagneiomaellement une offre encore souvent
déficitaire. L'objectif de la loi n°2002-2 est domle guider en la raisonnant I'expansion

nécessaire d’'un secteur qui reste en retard audréga besoins restant a satisfaire.

»( 33,$ @0/ -

Un an apreés la création de la CNSA, un nouvel algiprogrammation financiére est mis en
place : les programmes interdépartementaux d’acagngment des handicaps et de la perte
d’autonomie (PRIAC). La CNSA et les PRIAC ne comesmit que les établissements relevant
d’un financement assurance maladie, c’est-a-dgéVIAS et les FAM, en ce qui concerne les

structures d’hébergement pour adultes handicapés.

- % >74")

Créée par la loi n°2004-626 du 30 juin 2004 re&ativla solidarité pour l'autonomie des
personnes ageées et des personnes handicapéessMaONI ses missions précisées par la loi
du 11 février 20052, Une de ses missions est d’assurer la réparétiiitable sur le territoire
national des dépenses d’assurance maladie poétadekssements et services médico-sociaux
pour personnes agées dépendantes et pour perdmmdisapées, en veillant notamment a
une prise en compte de I'ensemble des besoins, fouies les catégories de handicap
(art. L. 14-10-1 du CASF). Le rapport Chossy résamsi I'objectif de la CNSA en ce qui

concerne les établissements et services médicatsoci

« L’objectif de I'action de la CNSA doit étre ddistaire des besoins prioritaires constatés

sur le terrain, de financer les projets permettdatrépondre au mieux a ces besoins tout en

138 pour plus de précisions & ce propos, consultendgitre 1.
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assurant I'égalité de traitement entre les ternigs et d’allouer les moyens financiers de
maniére a parvenir a résorber les retards que cassent certains territoires en matiere

d’équipements. ¢Chossy, 2005, p. 35)

La réduction des écarts territoriaux en termes a#ssibilité et de diversité de I'offre en
établissements et services est pour la premieseuimiobjectif affiché par I'Etat. La CNSA
assure aussi un role d’expertise technique et diagans I'élaboration des schémas et des
PRIAC.

La CNSA dispose pour cela d’'un budget important.|8&ylan financier, en 2012, la CNSA a
réparti 17,4 milliards d’euros entre les ARS doft ®iilliards d’euros destinés aux personnes
handicapées, et 0,6 milliards d’euros entre lesseits généraux pour la PCH et le
fonctionnement MDPH entre les départements (cofitie milliards d’euros versés aux
départements pour I'APA) (Cour des comptes, 2013).

Pour répartir équitablement les dépenses d’asseimaratadie entre les régions, la CNSA a

fixé des criteres de répartition précis. En 20%3, driteres de répartition des dotations de
financement permettant la création de places ns/eh établissements et services médico-
sociaux sont des critéres populationnels, desresitde taux d’équipement, ils prennent aussi
en compte les projets en attente de financemeabjéctif de diminution des écarts entre les

taux d’équipement départementaux et régionaux afipeomme un critére non négligeable

de répartition des dotations. Le raisonnement emds de taux d’équipement part de

I'hypothese que la prévalence du handicap danspalption est spatialement homogéne, et
ne prend pas en compte les inégalités socialesrabtiales de santé (Ricat al, 2013). Par

le biais de ces criteres, la réduction des écartgdriaux se fait essentiellement sur le plan

guantitatif.

Cependant, les réserves nationales ont freinéidiaale la CNSA. La réserve nationale
correspond a une part des dotations des grands plationaux alloués aux ARS sur
instruction du ministre chargé des personnes hapdis et des personnes agées, comme
complément d’enveloppe régionale pour couvrir l&tabopérations ciblées. Au total entre
2006 et 2013, les notifications de réserve natmsalévent a 152,6 millions d’euros, soient
3112 places sur le champ du handicap (enfantsdeftes). La plupart des opérations

financées dans le cadre de la réserve natianake sont pas conformes au principe d’équité
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territoriale entre les régions ou entre les départmts »(Cour des comptes, 2013, p. 67).
Elles ont donc majoritairement accentué les diggmterritoriales.

- % *AB'>
)

La loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égaligs droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées aimtwsdiit le PRIAC, un nouvel outil pour
mieux identifier et inscrire dans le temps les [gs de financement au niveau régiona
PRIAC concerne les établissements et services pausonnes agéees dépendantes et
personnes handicapées relevant totalement ou &a, gune compétence tarifaire de I'Etat.
Avant la promulgation de la loi HPST, il était éigiour cing ans, actualisé chaque année et
arrété par le préfet de région en lien avec letefgéle département et apres consultation des
conseils généraux et avis du CROSMS. Il s’appwstaiies schémas d’organisation sociale et
meédico-sociale pour déterminer les priorités finares. A I'inverse la CNSA s’appuyait sur

les PRIAC pour fixer les enveloppes régionaleséplattementales de mesures nouvelles.

Le PRIAC constitue au sens de la loi de 2005 (ar812-5-1 du CASF) un premier outil de
régulation et de programmation financiére ratigaalt la montée en charge des dotations
affectées au développement des établissementsnétese médico-sociaux relevant d’'une
tarification préfectorale. Les PRIAC visent a d#fites priorités de financement des
créations, extensions et transformations des étarhents et services installés dans la région,
ils doivent permettent de rendre visible pour ttess acteurs les intentions de I'Etat, dans
I'hnypothése ou les financements seraient effectar@ndisponibles. Les PRIAC doivent
notamment garantir un niveau d’accompagnement g@bgruement équitable des
différentes formes de handicap et de dépendarxeotistituent un critere de délivrance des
autorisations et ont un caractére opposable. Capenen 2010, un rapport de I'lGAS, rédige
par R. Ollivier et S. Paul, sur I'évaluation desIR® critiquait I'incomplétude et les
approximations des PRIAC et relevait la lourdeurcde outil difficile a manier (Ollivier &
Paul, 2010).

Institués en plus des schémas nationaux et dépamtanx, les PRIAC, lors de leur création,
ont posé le probleme de I'articulation entre leffédéntes échelles. Les constats dressés par
'IGAS en 1995, Iéchec du schéma départemental l'atroduction du mot

« interdépartemental » (qui n'est pas «régionaawgc les PRIAC posent la question du
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niveau pertinent de planification. L'un des objectiu PRIAC est de rattraper les inégalités
territoriales, les situations de sous-équipemerdetiains départements ou régions. C’est une
des raisons du choix de I'échelle régionale. LetARRoermettent, la ou cela est nécessaire,
de rattraper les inégalités entre départementseau ddune région. L'organisation de la
planification a I'échelon départemental est en ceheée avec le niveau d’exercice des
compétences en matiére d'aide sociale, depuis t@ndélisation ; ce niveau paraitrait
pertinent pour appréhender les équipements etcssrvielevant du conseil général. En
revanche, I'échelon départemental est inadaptégard de la procédure financiére puisque
c’est au niveau régional que se répartissent lesl@ppes nationales de I'assurance maladie
et de l'aide sociale de I'Etat. De méme le CROSMS&régional. L’échelon régional serait
donc le plus adéquat pour préparer les décisioaffedtation des moyens et pour éviter les
effets artificiels des frontiéres administrative® plus, ce niveau d’étude aurait pour mérite
de faciliter la coordination avec la planificatibnspitaliere qui se fait a I'échelle régionale.
L’Etat tente de réguler les moyens au niveau aédan quand les schémas sont stabilisés au
niveau du département. Les enjeux territoriaux ket question de I'échelle et des référentiels
spatiaux d’analyse et d’action (Amat-Roze, 2011b, p. 13) analysée par J.-M. AnaeR

dans le domaine de la santé, sont bien la.

La mise en place de la CNSA et des PRIAC réintisehti une régulation nationale pour la
création de places en établissements financésrér par I'assurance maladie. Ni la CNSA,

ni les PRIAC ne prennent en compte la créationlaeeg en foyers de vie.

. (( 33*$ A=04 %
)
La loi HPST renforce la planification et la progmaation sociale et médico-sociale, met en
place des instances de concertation des acteucs uane place privilégiée des usagers, et
rénove la procédure d’autorisation de créatiorgresibn et transformation des établissements

et services sociaux et médico-sociaux.

- %% '‘Ad

La loi HPST crée une nouvelle autorité, 'ARS et met en place de nouveaux outils de
planification et de programmation. Les ARS ont poussion de mettre en ceuvre de facon

coordonnée des programmes et actions dans le demaila santé, du médico-social et de la

39| es ARS ont été créés I8 avril 2010 par fusion des ARH, des DDASS, des DRASde 'URCAM.
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prévention. Cependant, comme son intitulé le |#igg@&sager, la loi est peu diserte sur le
secteur médico-social, laissant une large place« auratif », puisque c'est seulement a

I'article 124 que le médico-social est abordé.

La création des ARS procéde d’'un mouvement de aécdration en faveur d’'une autorité
publique régionale chargée de prendre des décisianplus prés des réalités locales et
régionales. Elle vise a décloisonner médico-sohigpjtal et ambulatoire ainsi qu’a mettre fin
a I'enchevétrement des autorités compétentes. elénhdépartemental des affaires sanitaires
et sociales disparait avec l'intégration des coenps sanitaires et meédico-sociales des
DDASS au sein des ARS. Toutes les activités ligehandicap et a la dépendance ont été
confiees aux ARS. Les personnels des DDASS et de833 qui étaient en charge du
handicap ont donc été affectés aux ARS. Cellesii désormais les relais territoriaux de la
CNSA pour la répartition des moyens de I'objectitgl de dépenses (OGE Les autres
activités exercées dans les DDASS et les DRASSébhtréparties entre les directions
départementales de la cohésion sociale et de tagbian des populations (DDCS/PP) et les

directions régionales de la jeunesse, des spods let cohésion sociale (DRISCE)

La loi HPST et la création des ARS s'inscrivent glam processus de régionalisation déja
enclenché dans le secteur sanitaire avec les ageagmnales de I'hospitalisation (ARH)

mises en place en 1996.

- %%

La création des ARS s’accompagne d’une réorganisakés outils de planification de I'offre
de soins. L'outil majeur de la politique régionale santé est le projet régional de santé
(PRS). Il s’inscrit dans les orientations de laitmple nationale de santé et il définit la
stratégie de santé de I’ARS pour cing ans, ainsi l@gs mesures pour les atteindre. Il est
construit autour de trois ensembles établis pradeipent a I'échelle régionale (Figure 7) : le
plan stratégique régional de santé (PSRS) quildéig@rientations stratégiques et les objectifs

de santé pour la région, les schémas régionaudrgathisation d’accessibilité de I'offre qui

140 es conseils généraux constituent un deuxiémésrsla le terrain de I'action de la CNSA avec leBRH et

la PCH. Cependant, la CNSA n’a aucun pouvoir dfimgton sur ces derniers.

141 Circulaire DRH/DRH1 n°2009-232 du 12 juin 2009atele & la répartition des effectifs des DRASS ext d
DDASS (hors départements d’outre-mer) entre les AR&s nouveaux services déconcentrés chargéa de |
cohésion sociale et la Mission nationale de coatebld’audit des organismes de sécurité social&parations
des affectations
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détaillent les objectifs de santé, et des prograsnsmecifiques comme le PRIAC. Les
schémas sont déclinés pour les soins, le médidalset la prévention avec le schéma
régional d’organisation des soins (SROS), le schéégronal d’organisation sociale et
meédico-sociale (SROSMS) et le schéma régional deegption (SRP). lls doivent identifier
les besoins sur les territoires de santeé.

Au niveau régional, le schéma régional d’organisatnédico-sociale (SROMS) est intégré
au sein du PRS. Elaboré et arrété par le direg@uéral de I'ARS, le SROMS doit prévoir et
susciter les évolutions nécessaires de I'offre neédociale. Etabli en lien avec les schémas
départementaux, il doit veiller & I'articulation aiveau régional de I'offre médico-sociale
avec l'offre sanitaire (art. L. 1434-12 du Code e Santé Publique). Au niveau
départemental, un schéma relatif aux personnesdap@s ou en perte d’autonomie doit étre
établi par le président du conseil général en ataiben avec I'ARS.

Le nouveau schéma régional n’est ni I'addition sigsmas départementaux, ni un schéma de
développement d’équipements complémentaires ;ilagiprécier les besoins collectifs et les

priorités d’adaptation de I'offre dans I'aire régade au regard des orientations nationales.

Figure 7 : La planification nationale et régionaledans la loi HPST (2010)

Source : CNSA
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Avec la loi HPST, le rble d’expression des beswogmmonte au niveau du SROMS, mais le
PRIAC est maintenu pour les prévisions d'utilisatdes enveloppes anticipées d’autorisation
et des besoins en crédits de paiement. Les plategsges doivent étre compatibles avec le
SROMS et le PRIAC qui sont désormais deux outilok@mification et de programmation
majeurs pour le secteur médico-social. Plus globalg, en instituant le projet régional de
santé, la loi HPST marque une évolution et un reellement de la planification en région

sur 'ensemble du champ de la santé.

- %% % /

Jusqu’a la mise en place des appels a projet, dewgemédico-social s’est développé en
fonction de projets diversifiés portés localemeat fes personnes concernées ou leurs
familles, par des militants ou des notables. Legeps de création d’établissements étaient
élaboreés par des acteurs locaux sur un territ@mné, la puissance publique intervenant peu.
La Loi HPST a rénové le dispositif d’'autorisation supprimant les CROSMS et en
introduisant une procédure d’appel a projet langée I'autorité compétente en charge du
financement sur la base d’'un cahier des chargefilldPST modifie fondamentalement la
logique de régulation de l'offre en établissemeattservices. Avant la loi HPST, la procédure
relevait d’'une logique ascendante : des promotesogyent privés et de statut associatif,
détectaient des besoins et proposaient des répprkEénavant, les autorités publiques
définissent les besoins et recherchent les portiifgojets les plus a méme de les satisfaire.
En instaurant des dispositifs d’appel a projet @éb par les financeurs publics, la loi HPST
renverse le mode de fonctionnement en place d€@i8 en privilégiant le principe de la
commande publique (Lafore, 2009). Ce changementreuverse la logique et redonne
I'initiative aux autorités publiques, vise a orgseri de fagon plus efficace la sélection des
projets par les décideurs, puisqu’ils doivent €rire en réponse a des besoins médico-
sociaux définis dans les schémas. Apres avoir atdbdPRS et les schémas, et sur la base des
crédits disponibles, les financeurs publics peuvianicer des appels a projet visant a
sélectionner le(s) projet(s) qui pourront étre egés (art. L. 313-1-1 du CASF). La loi HPST
a donc posé le socle d'une profonde réforme dedegolure d’autorisation des établissements
et services sociaux et meédico-sociaux. Les orgassmrivés non lucratifs, tels les
associations ou les mutuelles ainsi que les orgassrivés lucratifs peuvent répondre aux

appels a projet.
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Depuis le § ao(t 2010, date d’entrée en vigueur du décret ¥0-8Y0 du 26 juillet 2010
relatif a la procédure d’appel a projet et d’awdation, ce sont les préfets, les présidents de
conseil général et les directeurs généraux d’AR$ disposent pour leur champ de
compétence respectif, du lancement de la procétlappel a projet. Cette procédure d’appel
a projet constitue I'outil de mise en ceuvre dertaymmmation des besoins identifiés dans les
schémas régionaux, départementaux et dans les PRIACL. 312-5-1 du CASF). Aprés
qu'une commission de sélection des appels & pt&jets classé les projets, I'autorité
compétente délivre l'autorisation. Le bde cette nouvelle procédure d’autorisation des
établissements et services médico-sociaux esttomabtiser les procédures, de resserrer les
délais d'installation, d’assurer un examen comjifadas projets et de garantir le financement
préalable des projets. L'appel a projet établitsaun lien plus étroit entre planification,
programmation, autorisation et financement. Au-dé& la procédure, les principes de
I'autorisation demeurent (art. L. 313-4 du CASF).

Figure 8 : Un cycle planification-programmation-appel a projet-autorisation désormais plus étroit

Source : CNSA, 2012

42| a commission de sélection des appels & projetsoesposée des représentants des autorités pubkdqukes
représentants des usagers avec voix délibératigepearité ; et les personnes gestionnaires detsseents,
des représentants d’usagers spécialement concearéfappel a projet correspondant, et des perdenne
techniques avec voix consultative (art. R. 313-T&SF).
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La diversité des niveaux de planification (surtartre le cadre régional et le cadre
départemental), la nécessaire articulation entus t®s documents ainsi que l'intervention
d’'un nouvel acteur, 'ARS, accroissent la compléxie la planification médico-sociale. Le
rapport Hocquet (2012) qui a été commandé par deetmre d’Etat aux solidarités et a la
cohésion sociale et qui a pour but de fournir umgtrébution a I'élaboration des orientations
de I'Etat sur I'évolution du secteur médico-sodal montre critique vis-a-vis de I'évolution

de la législation :

« La non-synchronisation des schémas, I'absenagiclidation des appels a projets et le jeu
du mistigri financier conduisent plutdt a un semith d’épuisement des gestionnaires
locaux. (...) La création des ARS marquait une pluande cohérence de I'action
administrative. Elle a, en réalité, un effet anxgog sur les associations mais aussi sur les
collectivités territoriales. La palette des instrents administratifs adoptée a la quasi
unanimité apparait désormais comme un kit dontld® ple montage manquerait ou serait
mal traduit. Un écart existe entre les orientatioraionales et les messages compris sur le

terrain. » (Hocquet, 2012, p. 14)

De plus, la multiplication des lieux de décisiortioi@aux, depuis les années 2000, avec la
Direction générale de la cohésion sociale (DE@Sla CNSA et le secrétariat général du
ministere brouille la lisibilité des interlocuteufSependant, il est encore trop tot pour faire un

réel bilan des appels a projet.

La loi HPST s’inscrit dans une réflexion déja encleée tant en terme de niveau de
planification que d’articulation entre niveau déparental, régional et national. Depuis 2010,
avec la création des ARS, le niveau de dialogudgonénant est celui de la région, ce qui est
un élément nouveau dans l'action sociale. Cepentiadirecteur général de I'ARS ne peut se
prononcer que sur les établissements et servicelicoagociaux financés par I'assurance
maladie. Les foyers de vie relevent toujours desseits généraux, et donc du niveau

départemental.

De 1975 a 2010, la planification a été peu penséedeveloppement des outils nécessaires a

la planification a été incomplet. Des questions lesr niveaux d’analyse utiles et sur les

193 .a DGCS a été créée en janvier 2010, elle asaurgdlle de la CNSA. Elle a regroupé la Directigmérale
de l'action sociale (DGAS), la Direction intermitéselle a la famille (DIF), la Délégation internstérielle a
l'innovation, a I'expérimentation sociale et adié@mie sociale (DIIESES), le Service des droits fdeames et
de I'égalité (SDGE) et la Délégation interminiséfie aux personnes handicapées (DIPH). Les raaisariaux
de la DGCS sont les ARS, les, DDCS/PP et les DRJSCS
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échelons de décision pertinents se sont multipliées lois successives ont complexifié la

planification médico-sociale, les établissementmricés par les conseils généraux et les
établissements financés par la sécurité socialeeand plusieurs reprises des traitements
différents, ce qui n'a pas contribué a unifier lramp des établissements médico-sociaux.
Ainsi, en 1979, I'administration centrale examineiquement les projets de créations de
places en MAS qui sont financées par I'assurandadita De méme, les foyers de vie ne font

pas partie des établissements pris en compte f@aN®A dans sa mission de réduction des
disparités territoriales. Dés les années 1970, établissements financés par I'assurance
maladie ont été soumis a un plus grand contrbla gart de I'échelon national.

Le systeme s’est donc complexifié, avec I'appamitde nouveaux acteurs et de nouvelles
procédures. Nous n‘avons pas encore assez dep@ausavoir si cette complexification a été

compensée par une réduction des inégalités géagregsh Si ce n’était pas le cas, nous

pourrions la considérer comme une régression.

946 $ $ % - #

Une des conséquences de la faiblesse de la phtiofica été de laisser une grande liberté aux
différents acteurs intervenant dans la créatiopldees en établissements et d’exacerber les
négociations entre les associations gestionnaiteses pouvoirs politiques locaux ou
nationaux. La législation en cours jusque dansaleges 2000 a cristallisé les rivalités de
pouvoir sur les territoires d’accueil. La faibleskela planification et des directives de la part

de I'administration centrale s’est traduite par poétisation de I'action sociale.

94643> ' . $'%$ I$ 5

Pour comprendre les criteres pris en compte paadésrités compétentes pour autoriser les
établissements, et pour connaitre plus particutierd la place accordée aux facteurs
géographiques dans la prise de décision, il aétéssaire d’étudier les recommandations sur
la localisation des établissements, et plus gémdet, la prise en compte des critéres
géographiques dans les textes juridiques sur dédigtements de 1975 aux années 2010. Pour
compléter cette premiére analyse, il a été intarass'étudier la facon dont ces textes ont été
percus par les différents acteurs. Pour cela,d&tde rapports sur les politiques en ceuvre et

I'exploitation des archives de I'APF ont été néedss. Dans un deuxieme temps, la
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