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Conseils de lecture

Afin de faciliter la lecture, le volume des annexss séparé du volume principal. Il est ainsi
possible de l'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¢alteaux précisant la nature du public
accueilli, et du personnel salarié, dans chaguaigsement. 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 italauwex une marge plus importante & gauche.
Les citations issues d’ouvrages ou de documenerglisont en italique, détachées du texte
lorsque cela était possible et entre guillemetssigae «...)» indique gqu'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 asigffannée 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 aiplurs 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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INTRODUCTION GENERALE
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L’'objet de cette these est d’étudier les causes nieeau des politiques sociales — et les
conséquences — au niveau individuel — des dispaetéitoriales d’équipement en structures
d’hébergement pour adultes handicapés en Francandégs 1970 a nos jours.

Positionnement du chercheur et contexte de la recherche

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

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

Un parcours personnel a I'origine du questionnement

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, deés I'age de trois ans, en institudwtation 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 — sagdlielle 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 duestionnement profondément personnel que

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

! La partie intitulée « Un parcours personnel didioe du questionnement » est écrite & la prengiérsonne du
singulier car elle fait référence a mon expériepeesonnelle dans le monde (Ricceur, 1996), a mantiiée
personnelle, et permet d’expliciter le rapport jgalier que j'entretiens avec mon objet de recheréformis ce
paragraphe, 'ensemble de la thése est écrit aelmipre personne du pluriel (accordée au singtdirinin).
L'emploi du nous est académique, c’est une marigreaendre 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 deffectuer WMaster 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 doreepdssibilités d’influer d’'une fagon ou
d’'une autre sur les politiques sociales liees anditap. Je découvris et étudiai ces politiques
par le biais d'un stage a la Caisse nationale didasité pour I'autonomie des personnes
agées et des personnes handicapées (CNSA), dexarel 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 GNSA. 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 tétade 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 & 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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L’actualité sociale et politique des établissements médico-sociaux

Cette recherche fait écho a une actualité socialgoltique particulierement vive depuis
2010.

Elle fait d'abord écho a 'actualité politiqgue, 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 268G&ir les établissements et services. Ces deux nappo
parus en 2012 et évoquant les établissements mgdaiaux pour adultes handicapés font
mention de la nécessité d’adapter I'offre aux bhesales 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 étamaticulieremenk I'angle mort de la loi

du 11 février 2005 »

Cette recherche s’inscrit aussi dans I'actualitéjque 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¢éifCergy a condamné I'Etat a s’assurer de la
prise en charge de cette personne dans un eétadinseadapte. Cette décision du juge
administratif, qui a été fortement médiatisée rea@dhla responsabilité de I'agence régionale
de santé (ARS) d'lle-de-France en matiére 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 responsabiltéSuite 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. Rmet 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 paBe@ 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 solidarét & la cohésion sociale demande dans la titreission
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 mirdsttes 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 (IGAS3 I'Inspection générale des finances (IGF) dfétudier les
caractéristiques de I'offre en établissements eticges 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&ro 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, plurs articles parus dahsbératior? font

état du« scandale des handicapés francais exilés en Bedgiq le 3 janvier 2014L.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 I'offre
quantitative et qualitative en établissements padultes handicapés. Les rapports rendus

confirment le besoin d’'une meilleure connaissareeélablissements.

Objet de la recherche

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.

Les disparités territoriales: des ressources territoriales aux

pratiques spatiales
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 reteugntier au moment de l'analyse et de
linterprétation des résultats. Ces disparités patins’observer a différentes échelles, de
'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’emteadun 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 riispderritoriales, 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 géographiguequi désigne alors les ressources du territoire, demposantes
matérielles et immateérielles 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, deayarf. Le territoire comprend donc les
« formes matérielles créées, transformées, amésgugreles 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 lesc rapports existentiels que les groupes sociawsetiset trament avec les espaces
matériels (objectifs) dans lesquels ils vivent,p@aqts 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 itéles 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 explorerarigutierement 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 noeuds 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. betdige 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 dispadtésatsparticulierement développées dans la

troisieme partie.

Cependant, les définitions du terme de territoeesant pas exclusives les unes des autres.
(Fournier, 2007). Ces deux aspects du territoirgliqment 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).

Les établissements d’hébergement pour adultes handicapés : MAS,
FAM et foyers de vie
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 paglus 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'établisseéme=t subordonnée a lavis de la
commission des droits et de l'autonomie des pee®nmandicapées (CDAPH) qui se
prononce sur l'orientation des personnes en ayaiit Une 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 teatédsrde 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@isgiudier les conséquences des disparités
a I'échelle individuelle. Si nous nous sommes gdéée a ce type de déficience, c’est qu'il
nous semble peu exploré par les politiques pubdiqutuelles. 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 lagoein charge des personnes concernées. De
plus, l'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 estnnd@me des personnes atteintes de
polyhandicap » ce qui écarte en théorie les personnes attedgedéficience 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 d’exposer 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'étudepiisens (Combessie, 1996, 2002; Darley,

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

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

Protocole de recherche

En sciences sociales, la formulation de la produactd’inégalités, de I'exercice de
discriminations dans et par I'espace est recentul€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.

Problématique et hypothese de recherche

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

droit de choisir liborement sa résidence et le didi 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'environeamrésidentiel 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, fimedamental 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 comparéaesngrs 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 gnesdéid’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 etttaeduisant 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 handicafgssey & Jeannet, 2012) Nous ne
posons pas non plus la question de l'arbitrageseanér a domicile et vie en institution. Nous
nous intéressons uniqguement a la vie en institugibherchons 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 gqu’ihéstssaire 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 fiéoriques. Ces hypotheses étaient présentes
au début de cette recherche mais nous ne les geam®rmulées 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 dissaterritoriales dans I'équipement en
établissements pour adultes handicapés et ques-celtat 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 guoted 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 & 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, Letourmyie, 2001; Rothet al, 2009; Triomphe, 1993;
Triompheet al, 1991; Triomphet al, 1995; Ville, Ravaud & Letourmy, 2003; Waltisperg&987).

21



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 demass 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 cwammies 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 hgsets, nous avons croisé les logiques des
différents acteurs (Etat, collectivités territoeig] associations gestionnaires, direction des
établissements et résidents), les temporalitéstdlgés 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.

Méthodologie

La géographie combine une gamme d’outils qui seraguenser 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& mobilisation de compétences
différentes de la part du chercheur et comporte gepres biais et limites. Exposer sa
méthodologie implique une dimension réflexive, teagslire une prise de distance par rapport
a la méthode, cela permet aussi de rendre comptinaiges 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 disciplinajRegppegno, 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 émanoipatdans la recherche sur le handicap

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

Dans un premier temps, la mesure des disparitétoteries 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 desligs@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 médiaas Leur analyse quantitative a donné
lieu a la réalisation de cartographies et de grams.

Pour comprendre les causes des disparités, nouas aiabord analysé des textes législatifs et
des rapports produits par différentes institutidisus 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 dispaitésorganisation des établissements et
sur les parcours individuels, nous avons essegrtielht 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 \diséditative nous a permis de rencontrer des
personnes ayant des troubles associés a leuratefecmotrice. L'observation directe au sein
des établissements mais aussi dans I'environnerésidgentiel des établissements a complété

notre étude.

Ces aspects méthodologiques font I'objet d’'un dEygment plus approfondi dans les

chapitres 3 et 6 de la these.

Plan 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 particulienéhes établissements, en termes de justice
socio-spatiale. Pour cela, nous revenons sur lesepds 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 déalar géographique.

La deuxieme partie objective I'évolution des difigar 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 'éeoiudes disparités territoriales, ainsi que
les disparités actuelles au niveau de différentouigages administratifs (Chapitre 4). Enfin,
nous avons voulu comprendre I'évolution des logegtesritoriales 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 génémrturationaux, comme celles de I'Etat
(Chapitre 5).

La troisiéme partie se concentre sur les MAS, FAMbgers de vie pour adultes atteints de
déficience motrice, en lle-de-France et en Hautaridmdie, et analyse les conséquences des
disparités territoriales au niveau individuel. Naw®ns d’abord exposé nos choix de terrain,
nos meéthodes et les difficultés rencontrées, duxathes 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 motnh 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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PREMIERE PARTIE : LES ETABLISSEMENTS POUR ADULTES
HANDICAPES, UN ENJEU DE JUSTICE SOCIO-SPATIALE
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INTRODUCTION DE LA PREMIERE PARTIE

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 pefe® 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 rechestii®nne des clés de compréhension et
d’analyse pour la deuxieme et la troisieme pafiée présente plus largement le contexte
international et européen dans lequel s’inscrivestpolitiques frangaises du handicap. Cette
recherche s’inscrit dans un contexte francais &tahe 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'ensend#e 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 disposétif tant qu 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 enadstratifs.
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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 juktice 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. Laswdedispositif 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 conséquencessgesités territoriales de I'équipement
médico-social. Nous évoquerons ensuite plus spéeifhent 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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Chapitre 1 Les politiques d’Etat actuelles dites en matiére
d’égalité des droits et des chances: la nécessité d’'une analyse

géographique

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 mouset 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'ég§aldes droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes lapdes. Quelle que soit I'échelle de
gouvernance, les instances politiques reconnaisgEnidroits fondamentaux aux personnes
handicapées dans des textes qui leur sont dédéssnations de non-discrimination et de
justice sont de plus en plus présentes, que cedsos$ 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; Ravadtiker, 2000a, 2000b) ou I'opposition
binaire de ségrégation/intégration (Roca, 1992netent 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 a#sns, la question du handicap est non
seulement analysée dans des termes spatiaais 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 meimdermes 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 pagtiemient I'évolution des notions liées a la

justice.

15 Le handicap ne fait pas figure d’exception. S.daau (1991), danka disqualification socialeremarque que
la domination subie et les handicaps sociaux smriaex souvent dits avec les mots de I'espace. @kEpd, les
auteurs n’étudient pas pour autant la spatialiggpthé&nomeénes qu’ils évoquent.
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1.1 Position de recherche: de la justice sociale a la justice
socio-spatiale ?

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. Cependa 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 releve 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.

1.1.1 Lajustice sociale, un principe a portée universelle ?

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 basessphidques dont le développement témoigne
de I'évolution de la pensée et des systemes. laagili¢ des conceptions contemporaines de la
justice sociale (Fraser, 2005; Rawls, 1971; Your8$0) est induite par des positionnements
éthiques différents. Quelle que soit la préféreatteque adoptée et la notion de justice
mobilisée, celles-ci induisent un regard partigulp®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 revetdica 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.

1.1.1.1 La Déclaration universelle des droits de 'homme, la Charte des
droits fondamentaux de I'Union européenne et la Constitution
francaise ou la reconnaissance de I'égalité des droits

La Deéclaration 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’eshtdion 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 eusopé 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 humainelilolerté, 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 oppo@@srvais-
Lambony & Dufaux, 2009). Il faut en effet distingudifférents types de contrat selon la finalitéibttée a I'Etat
qui linstitue. Par exemple, Hobbes (2004), Lock89d) 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 aiesiantir 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 si¢érag 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 1958reneo vigueur aujourd’htfi

Plusieurs auteurs dont D. Harvey (1992), P. Gesresdti L. Wittner (2013) critiquent
'universalisme de la Déclaration des droits detftme et de la Constitution francaise. La
conception de la justice énoncée par les Droitd’ldemme 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, I'idéal de la sociététaire, cohésive, solidaire du®f§siécle
dont la Constitution est héritiere, impligue unemlobgénéisation 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 &mnentaux de I'Union européenne, ni la
Constitution frangaise n’ont de déclinaison spati@lle par leur valeur universelle, les Droits
de 'homme sont détachés de tout contexte histeriou géographique (Soja, 2010). Ces

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

1.1.1.2 Unidéal politique égalitaire visant la réduction d’inégalités

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

inégalités sociales dans le domaine du handicap.

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

guoi nous accordons de la valeur dans l'idéal ot 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 idéesoysdes
hommes sont nés égaux et que toutes les inégalggkent 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'égadi{®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 acquiescons 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 lamaonégale possible, par exemple des droits
fondamentaux, ou des ressources essentielles péwelapper nos capacités (telles que
'accés a un certain niveau d’éducation), ou encaes éléments indispensables a des
conditions de vie convenables(Munoz-Dardé, 2006, p. 359). Pour elle, I'idéalitmue
€galitaire pourrait viser la réduction de nombrseuisggalités, 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 toutesoiepasantes de celle-ci puissent se développer

tant sur le plan économique que culturel.

La question des inégalités sociales est au cceuerdénsoncept 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 traduisenprocessus 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 matiére dei@pation sociale que les inégalités sociales
sont les plus marquées. Suite a ces résultataptesirs interrogent I'efficacité des dispositifs
de compensation. Il 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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1.1.2 L’apport de la dimension géographique ou la prise en compte de
la justice spatiale
La prise en compte de I'espace dans la notion skc@ienrichit la réflexion et apporte une
nouvelle dimension a cette notion généralementd@sosous I'angle du social. La réflexion
sur la notion de justice spatiale s’est principaatmdéveloppée 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&d

1.1.2.1 La nécessité d’intégrer la spatialité a la notion de justice

L’espace joue un rdle 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@Qerapporte la
notion de justice spatiale a la notion de justiceiade ? 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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1.1.2.1.1 Justice spatiale : quelles significations ?

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 servidegyersonnes...) parce que l'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 tal# me 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 smmerentes 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'équité.

La question de la justice socio-spatiale pose destpns 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
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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 difféenvoire 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.

1.1.2.1.2 L’aménagement du territoire : vers plus de justice ?

La question de I'égalité des territoires relévelittannellement 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. ih€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 driéne 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 revutustice
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 avecolgjectifs 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 objectipais 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 ceds 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 idéatkigoé, 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 Heteuel 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 quernmé « inégalités » reléve de I'analyse scientfitandis 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 defi€ence économique. De plus, dire que
'aménagement du territoire est la solution pouil guait 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 '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, nhotamment

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

1.1.2.2 Questions de recherche : de la répartition inégale des ressources
a I'expérience des individus
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 introdeinhouvelles questions ; celles-ci guideront

la suite de notre recherche.

1.1.2.2.1 L’injustice spatiale : thése des ressources injustes et du déni de
liberté

La question de la justice se pose uniquement sinjiestices sont repérées. P. Marcuse (2010)
distingue deux formes fondamentales d’injusticdiafea:
- «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 ? » aveclBloient 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 spéztbn 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 modeéle 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 seégrégation auxquellest smnfrontées les politiques
d’aménagement du territoire posent des problemepdliéques 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 discriminalié@ aux localisations. Les discriminations

liées aux localisations peuvent s’opérer en detiers ségrégation.

40



1.1.2.2.2 L’expérience vécue des individus : un élément essentiel dans la
notion de justice

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 danatabstraction 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 eguipfoduisent 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 représeniatiet 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 suffisantdsurer 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 (Pingcon-Charlot, Preteceille, & Reh€86). La prise en compte des espaces
de vie et des expériences vécues permet de mesetre¥cart. Les ressources réellement
mobilisées dans lI'espace de vie, dont les indivisigiotent en fonction de leurs pratiques
spatiales, dépendent donc des distances physepeales, 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 gqu’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 handicapgasd®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.

1.2 Les politiques dédiées aux personnes handicapées en
France : quelles conceptions de la justice mobilisées ?

La reconnaissance de droits pour les personnesdagégs est apparue progressivement dans
la législation francaise. Depuis 1975, date de dampere 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 eitdggenneté des personnes handicapées, suite a
« 'européanisation normative contraignante induttar le droit européen $fRavaud, 2011,
p. 19). Lindividualisation progressive des polites 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, 1999)at Providence doit étre repensé.
Dans un contexte d’européanisation des politiqudsligques (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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1.2.1 1975 ou la naissance d'une politique du handicap

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.

1.2.1.1 Unification d’un secteur et obligation nationale

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

direction des personnes handicapées. Elle orgaoisela premiére fois une prise en charge
cohérente de I'ensemble des personnes dites haddgal 'assistance obligatoire avait déja
été structurée pour « les infirmes » par la loildujuillet 1905 mais ce dispositif l1égislatif

concernait aussi les «vieillards » et «les inble®s>». 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 ensienclbhérent de services, de prestations et
d'institutions couvrant les principaux aspects al&ié des personnes handicapées. Elle met
aussi en place un systeme nouveau qui regroui@balise les procédures applicables aux
personnes. Ce texte fondateur a donné force ansehwle en créant une obligation nationale

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

« La prévention et le dépistage des handicaps,stdas, 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 uiigatbn nationale. »(art. 1 de la loi
n°75-534)

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

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

% La loi n°75-535 concerne les établissements altanetles 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 aatea de perfectionnement pour les enfants arritrdsi, du

31 mars 1919 sur les pensions militaires d’invédidia loi n°49-1094 du 2 aolt 1949 dite Cordonnédative a
'aide aux aveugles et aux grands infirmes, ladivi23 novembre 1957 sur le reclassement professliates
travailleurs handicapés concernent tour a tourelefants déficients mentaux, les infirmes de guetrdes

travailleurs handicapés.

43



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

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

défini et c’est le département qui est retenu.

1.2.1.2 La reconnaissance du réle des associations

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 I'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 dansgid de la cité »(Rosanvallon, 2004,
p. 422). Les associations intervenant dans le wech&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 partielleradittat. 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.

1.2.2 Les années 2000 ou la mise en ceuvre de nouveaux principes de
justice

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 $i2005-102 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 revendicaiqoortées par les associations (Chauviere,

2003; Patersoat al, 2000) ont été en partie intégrées dans cetteafleuegislation.

1.2.2.1 L’action médico-sociale: la reconnaissance de la personne et
I'introduction du territoire

La loi n°2002-2 définit 'action sociale et médisoeciale, les acteurs de ce champ et confirme
le rble 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 reprigns la loi n°2005-102.

1.2.2.1.1 L’action médico-sociale : quels acteurs ? Quelles missions ?

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
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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 I'action sociale et médico-soceides évoquant a 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 socaéd 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 '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 calle « 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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1.2.2.1.2 L’introduction de la notion d’usager-citoyen

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
référe a des droits fondamentaux reconnus univenseht qui engagent une conception de

’lhomme en société. Les deux lois de 1975 n'inti@grtapas 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 lint&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 singuliére,irglleidualise 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 presmtau 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'homraejoi 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 corgell vie sociale.
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1.2.2.1.3 «Accés équitable », «répartition équitable» et équité
territoriale

Les lois n°2002-2 et n°2005-102 prennent en corgptikmension spatiale de la justice. Dans
ces deux lois, c’est la notion d’équité qui estnete :

« L'action sociale et médico-sociale est condudtesde respect de I'égale dignité de tous les
étres humains avec l'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°2002-2§°

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 & 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 uniguement’égalité de traitement des personnes concernéees
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 commumstpose 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 rapapoentendent 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 personnegdidegrées
ou susceptibles d’'intégrer le champ d’applicatianl@ction sociale et médico-sociale.

La référence au concept d’égalité nous semble qbysopriée. En effet, en droit francais, I'égal@énstitue 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.(Pébats parlementaires, deuxiémes séance du Bardinvier 2001 Source :
http://www.assemblee-nationale.fr/11/cri/lhtml/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 'autonomie qui a pour mission, dans la teniles
ressources qui lui sont affectées, de contribuefimancement de la prise en charge de la perte tdiaomie 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 éequité (BrenheR®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 diffs&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'inéquii@si, « 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 établissefBantl’autres termes, les disparités ou
déséquilibres ne sont pas présents qu’en termesitzids.

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. Vodo@12), « la maniére d’atteindre autant que

30 http://www.cnsa.fr/article.php3?id_article=55. j@uoilté 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, I'arbitraire reste toujours
en embuscade, mais aussi la conception républicdmd’intérét général parait le plus
souvent ne pas pouvoir s‘accommoder de traitenpartgculiers »(Vodoz, 2013, p. 206).

La notion d’équité territoriale faisant référenaexamissions de la CNSA, mérite donc d’étre
précisée, non seulement au niveau technique 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 justicsributive avec la notion d’équité territoriale

mais aussi de justice procédurale avec la notiasatjer-citoyen.

1.2.2.2 Une individualisation des politiques du handicap

La loi n°2002-2 amorce le mouvement d’'individudiiga des politiques du handicap avec
l'introduction de la notion d’usager-citoyen et jpirticipation 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.

1.2.2.2.1 L’introduction de la notion d’égalité des chances

La loi n°® 2005-102 porte la notion d’égalité desmmtes dans son titre. Cette conception de
I'égalité differe de la notion d’égalité des drgii®sente dans la Constitution. L’égalité est un
des principes fondamentaux de I'Etat de droit ets®seécration 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 prinaipx@galité 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 qu’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 ojgsrtaie 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 fagcon permanente des moyens de
se remettre sur les rails de I'existence (...). EBneéplus 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 adresséesatitan d’égalité des chances. Proche de la
notion d'équité, I'égalité des chances admet umgailité 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 powliser 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 plutdét en en limitant et en en cdlant la portée Iégitime. XReich &
Michailakis, 2005, p. 37)

La notion d’égalité des chances est donc a mamnipuiec précaution.
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1.2.2.2.2 Participation sociale et libre choix ou la reconnaissance du
citoyen

Les notions de libre choix et de participation saussi 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 17242,
notamment avec la création du conseil de la vieakocLa notion de participation s’est
imposée et elle marque un nouveau paradigme. Teergeplus 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 participatpp@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 desonnes handicapées
a la vie sociale comme objectif a poursuivre ; cladndividu, y compris la personne
handicapée s’est vu accorder un role participaiifsda société (Barral, 2008; Guerdan, 2009;
Ravaud, 2001). Parallélemenrt]e regard s’est progressivement déplacé de Nildi et sa
déficience vers le rapport entretenu entre ce mémiidu et la société ¥Guerdan, 2009,

p. 5). Les mouvements de personnes handicapédargaitent 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 a9&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 roles 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 socuturelle, 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, pro¢cless)

- 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 persamie comme le
résultat situationnel de l'interaction entre unergenne différente sur le plan corporel ou
fonctionnel et un environnement physique et saspelicifique »(Ravaud & Fougeyrollas,
2005, p. 13). Le PPH reconnait, de facon primoedids facteurs environnementaux.
Cependant, les facteurs personnels constituargntict 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 papgation 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 guité 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 participajui 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

53



- 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 '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 modeéle participatif indiviike les principes qui président a
l'intervention sociale. L’émergence de la partitipa 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'angidividuel, 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 libreatkhicomme de politiques visant a placer
l'individu dans une position de choisir, que cet st@ins les domaines du social, de la santé,
de I'éducation ou de la formation Argoud, 2009, p. 54). La traduction concréte iduel
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

54



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 434 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 naturellemesix de tout citoyen et qui leur sont
reconnus dans le principe : vivre dans un habigisdn 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€tsmn 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 établissemen(-onrojet, 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) x{Fonrojet, 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 l0D6222.

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

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

« La conséquence la plus immédiate de ces polgiguelibre choix est qu'elles favorisent
une logiqgue de moyens, au détriment d’objectifgtigoks 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 ensembdgdpements et de services potentiels.
C’est pourquoi l'idée d'une « palette » de presia 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 forranokantérieures : pése 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, cettematise a corriger les inégalités entre

individus. En précisant les missions de la CNSA eise aussi a corriger les inégalités entre
territoires. La loi de 2005 représente un profomdngement dans la fagcon de concevoir
I'action publigue en matiere de handicap (Ravaid, 1. 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.

1.2.3 Tensions entre droit commun et dispositif spécifique

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 handicape@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 |@°2002-2 et n°2005-102, interroge le
traitement réservé aux personnes handicapéesgai@siorientation des politiques sociales en
France. En effet, une politique catégorielle avex reponses spécifiques, voire ségregatives,
demeure (Winance, Ville, & Ravaud, 2007).

1.2.3.1 Les personnes handicapées, objets d’un traitement différencié

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, secrétaietat 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 guatégories de publics : les personnes
agées, les personnes handicapées, I'enfance, fesnpes en situation d’exclusion. Les lois
de 1975 énoncent un obijectif d’intégration des qames handicapées tout en consacrant des

institutions existantes.

1.2.3.1.1 1975 ou des logiques contradictoires

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 législatif, institutionnel et
financier en faveur d'une population cible tout gisant a intégrer les populations
handicapées. Selon H.-J. Stiker, les établissemewidico-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'ambivakemportée 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 duitegmdians 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 jpi 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 ladéur de leur handicap en dépit des aides
techniques et humaines qui pourraient leur étribaées (Assante, 2000).
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1.2.31.2 Les commissions départementales et « la filiere du handicap »

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 cigsi aine infrastructure administrative
nouvelle. La loi ne définit pas la personne harphea elle laisse cette mission aux
commissions départementales : est considérée camamgicapée toute personne reconnue
comme telle par les commissions départementalad. imdividu ayant le statut de personne
handicapée est auparavant passé devant une dencesssions 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 thtuts 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 l'orientatioa & personne infirme. Cependant la création
des CDES et des COTOREP porte le risque d’avoiagpséciations 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 prestatiind’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 & la comsions 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 ty@llissement ou de service correspondant a
leurs besoins, et est tenue de proposer un chtie plusieurs solutions adaptées. La décision
de la CDAPH s’impose a tout établissement ou servci ne peut mettre fin de sa propre
initiative, a I'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.

1.2.3.2 Le traitement des personnes handicapées ou des questions

géographiques et politiques

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 plusehaegt d’ordre social et politique.
L’'accueil de personnes handicapées au sein d'étallients particuliers questionne
« l'intégration » des personnes handicapées mas geénéralement, il pose la question des

politiques sociales privilégiées.

1.2.32.1 Mise a distance ou proximité ?

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 hapédes. 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 concrétisdimalence 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’associatiass établissements, qui comportent des
professionnels éducatifs et, parfois soignants,pedemnts, 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 anthrojmpleg 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@ecaeudistance / 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 sermrise 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-soqmaur adultes handicapés. Comme le

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

1.2.32.2 Traitement égalitaire ou différentiel ?

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 devasn¢ws 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 plers 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-disnation et le droit & la reconnaissance
d'une spécificité et a un traitement adapté ouiadrer s’affrontent dans les discours
idéologiques (Assante, 2000). Ces deux conceptielésent de modeéles 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 sontaes 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 préegdlité 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 mesupésifiques visant non seulement a
compenser le handicap mais également a facilitacdés aux droits et 'accés a la vie
sociale et publique des personnes handicapé@3idier-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 facilitedaliacces a la vie sociale.

La difficulté rencontrée par les politiques socathl handicap réside dans I'hésitation entre
un traitement égalitaire ou différentiel, ce qu’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 produiresystemes compensatoires s’appuyant sur une

catégorisation de la population.
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Conclusion

Depuis 1975, le handicap est abordé sous l'angléadégislation 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 politiques 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 desugctentre 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 médsoziale et la loi pour I'égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté msonnes handicapées modifient en
profondeur les principes guidant I'action publigleedispositif institutionnel construit depuis
prés de quarante ans et I'héritage historique samhbéster prégnants.

Les établissements d’hébergement des personnesichpées 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 ressasuceun territoire donné. Penser les
établissements en termes de justice spatiale ntecass seulement de mesurer les disparités
et d’'appréhender les inégalités territoriales naaissi de comprendre les logiques politiques
et associatives. Cela induit aussi de prendre eptmles espaces de vie des usagers. Afin de
mieux comprendre ce que recouvrent les établisssniBinébergement, il est nécessaire de
connaitre les différents lieux de vie possiblesrdes adultes handicapées et les enjeux qui

leur sont liés, en termes de |égislation, de fieaments et de populations accueillies.
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Chapitre 2 1960-2012, d’'une politique d’hébergement vers une

politique d’habitat pour les adultes handicapés dépendants

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 dermu& 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 ro@est 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&ohujourd’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 enjeuwsessifs 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 augmentatémn 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 (etgigdes autorités de police), dans une
relation contractuelle qui renvoie a des coutungedes arrangements privés et éventuellement aédgesments
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.

63



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 ségregatioe dogique d’intégration, d’'une logique
de secours a une logique d’hébergement. Dans uxicee 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
critigués, notamment pour leur absence de basgldéige solide, ces établissements existent
toujours aujourd’hui et accueillent la majorité @elultes handicapés tres dépendants. Ce sont
ces structures qui sont au coeur de notre rechdbdelms. une derniere partie, nous évoquerons
les alternatives aux établissements dits classiquoes favoriser la vie a domicile des
personnes handicapées dépendantes. Ces nouveltesde® se multiplient, mais elles restent

minoritaires et sont peu reconnues par les pouypoibdics.
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2.1 Avant 1975, des solutions d’hébergement qui amorcent la
législation sur les institutions sociales et médico-sociales
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 hamésca

2.1.1 Quel accueil des invalides avant les années 1970 ?

Avant les deux lois de 1975, les infirmes étaiauaillis 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.

2.1.1.1 Les hospices, des établissements accueillant tous les démunis ?

Avant 1975, la législation évoque I'accueil deslgtuinvalides 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 catégtaripsrsonnes différentes en un méme lieu,
sans distinction d’age ou de déficience. Elle doantut 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.

2.11.1.1 Une distinction progressive entre hopital, hospice et asile

Cependant, les notions d’hospice, d’asile et d'ta&bmie 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 hopitauxaespices.

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 problemdadmendicité 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 lesrteg@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 mefau 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 déaemB41 relative aux hdpitaux et hospices
publics, complétée par le décret du 17 avril 19df@r@ncie réellement hospices et hbpitaux
et consacre la mission de soins des hopitaux (y@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 poure seuls, les handicapés adultes
étaient en effet hébergés dans des structuresasia@sitet sociales, hbépitaux 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@rovost, 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 ressouraaslte malade dans une commune, aucune condition de
domicile ne peut étre exigée pour son admissidmipital 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 bpécigar 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.

2.1.1.1.2 Une suppression des hospices prévue

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 déplaablda 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 dartspices bien aprés 1975. En 1978,
14 700 personnes handicapées ayant entre 20 ehGeatrouvaient en hospices et en
maisons de retraite publiques et 14 000 personimpse&ées comme « débiles mentales » en
hdpitaux psychiatriques (Fonrojet, 1983). L’accusl personnes handicapées en hospice ou
en hopital se poursuit donc aprés 1975. Les réforemggagées dans le secteur sanitaire
(suppression des hospices, sectorisation et reggniles 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 vieobre 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’hébeegemour adultes handicapés depuis 1975,
I'accueil des personnes handicapées en hospicen dbm@tal psychiatrique perdure jusque

dans les années 1990.

43 Article 23 de la loi n°75-535.
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2.1.1.2 D’autres structures anciennes déja réservées a des adultes
atteints de déficience

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'hospice 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 Croisésoquiieu les yeux creves lors de la septieme
croisade sont probablement a l'origine de cett@gqmépation. 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 shkirla résidence et dans leur environnement

proché*,

L'Hotel 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 trdtitgub. 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 tredad’une pension militaire d’'invalidité

satisfaisant aux conditions fixées par le décr&y105 du 30 janvier 1942

Ces deux institutions créées au®3et au 19™ siécle, spécifiquement pour les adultes
invalides existent toujours aujourd’hui et ont garur 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 d'invalidité 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_louisJobé
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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2.1.1.3 L’hébergement collectif des personnes handicapées, une
préoccupation gouvernementale avant 1975 ?

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 pmesde 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 Bmsce 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 locatinasera 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,feutiire 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 personndséipées peu dépendantes pouvant vivre

seules.

2.1.2 Les années 1960-1970 : quelles réactions des associations face
aux hospices ?
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 @éfles 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 prasiqniiées par des associations dans les
années 1960. Les premiéres structures créées epribykers pour grands infirmes gérés par
'Association des paralysés de France (APF), danddt 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,

2.1.2.1 La construction des premiers foyers pour grands infirmes

En France, dans les années 1930, les premieredassts 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

6 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 premiemgtates 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 handesap&cevraient toute I'assistance

nécessaire. fCuenot, 1984

Des structures spécifiquement dédiées aux adateddment 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’hébergeguéraccueillaient 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 |égal 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 maés septembre 1958, I'APF lance une
tombola nationale a hauteur de 50 millions de %ai6&0 000 euros) pour recueillir les fonds
nécessaires a la construction d’'un établissememair® 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 frammEnagement 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, I'unsdi Nord & Raimbancourt accueillant
exclusivement des femmes atteintes de sclérosdagne 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 “®. 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@enenassociation, different par leur capacité
d’accueil ainsi que par le genre et l'dge du pukdiccueilli. A leur ouverture, les
établissements peuvent accueillir entre 17 et 6@op@es. Les premiers foyers mixtes
apparaissent ensuite et les premiers établissemevragent 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 dsipitaliere de 1970, soit sans base Iégale
propre. M. Lévy (1995), président de Chambre a darGdministrative d’Appel de Paris,
précise :

« La loi hospitaliére avait en effet prévu qu'unco fixerait ses modalités d’application

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

gu'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 hospibes,essaient de concilier ouverture sur
l'extérieur et intimité des personnes, deux notioigmorées dans les précéedents

établissements.

2.1.2.2 Les foyers en réaction aux hospices : le point de vue de la presse
spécialisée
Les revues spécialisédsire Faceet Réadaptatiorpublient régulierement des articles sur les
établissements pour adultes handicapés dans lese@an070-1980. Elles évoquent ces
structures d’hébergement en les opposant radicateae 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 reRémdaptatiorde 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 wsagal 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 erreamglles 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 possibilittdodiement 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 19R&adaptationconsacre un numéro spécial au
logement des adultes handicapés intitulé « Les dgrahandicapés: le logement »
(Réadaptation1977). Les articles consacrés aux solutions @®g@® aux adultes handicapés
sont nombreux dans les années 1970-1980 ; aujauyd¥ sont beaucoup plus rares puisque

les établissements ne sont ni un phénomeéne nouniean 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 endrat nénhdant leur dignité aux personnes
handicapées tandis que I'hospice est peint commgeuréshumanisant. 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 «wieadre agréable »« merveilleux » un
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« paradis » La description des pensionnaires des hospices Estage de la description de
I'hospice : les enfants et adultes handicapés giadt des« vieillards gateuxypdes« 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 seigté[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,»nt des« conditions de vie heureuseseles sonik levées, lavées chaque
jour, [mangent] autre chose que du rata, [ont] umtip coin a elles et des affaires
personnelles®. Au-dela des images utilisées, les deux périodiqpmposent 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. Kiatiécles 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 eramgjourd’hui sous la forme de foyer de
vie, de FAM ou de MAS. La plupart ont gardé leurpdsement 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 modifeedrd des
passages entre crochets, dans ce volume.
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des structures comme leurs conceptions architéeturse répercutent sur les structures

actuelles.

2.2 Les différentes possibilités d’hébergement pour les adultes
handicapés issues de la loi de 1975

En France, pour répondre aux besoins des persohaedicapées, 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 tgupays, comme les pays scandinaves, ou
méme I'ltalie, ont opté tres tét pour la désinsiitnalisation de telle sorte gu’il n’existe pas
de structures d’hébergement comme sur le terrifodmecais. 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 nm&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 chambdegidoelles, ce qui est aussi le cas des

malades a I'hdpital.

2.2.1 Les établissements médico-sociaux: des financements et des
bases légales divers

Les établissements destinés aux adultes handicapésepartissent selon le degré de
dépendance des personnes accueillies. Cependanquectetablissement recgoit un agrément
pour accueillir une population spécifiqgue avec daficience précise. Deux grands catégories
d’institutions existent, selon qu’elles offrent @sdpoersonnes 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 I'autre propre au foyer ¢-lanquart,
2002). Selon P. Merlin (2009), les foyers sontidésta certaines catégories de personnes isolésdaduille.
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2.2.1.1 Les foyers de vie, des structures anciennes a la réglementation
souple financées par les départements

Les foyers de vieanciennement aussi dénommés foyers occupationaetsieillent des
personnes handicapées adultes a I'autonomie redgitpouvant 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 étreugiibdJaeger, 2007). Néanmoins, elle
renvoie aussi a la mise en place d’activités. bgeris 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 caretigues et aux conditions de location des
logements-foyers construits dans le cadre de Ilgl#gpn sur I'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@6-17 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@durbin & Gilbert, 2005). Les lois
de décentralisation répartissent les responsabitigs 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 dSéusociale. La partie sociale et
'accompagnement éducatif relévent donc de la ipokt départementale tandis que la partie

soins reléve de la politique nationale. Depuis plagation des dispositions prévues par la

76



décentralisation, les foyers d’hébergemtat 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 dilaébergement 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 hemplés (AAH) a taux plein au minimum,

soit prés de 230 euros.

2.2.1.2 Les MAS, des structures financées par l'assurance maladie
réservées aux personnes tres dépendantes

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’autonoffijeles 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 gu’elles accueillent I'hébergement, d@sssmédicaux et paramédicaux, les aides a
la vie courante et les soins d’entretien, des &és\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 2861 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 donmaiamment 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 des si@stinés a recevoir les personnes handicapéekeadu
n'ayant pu acquérir un minimum d’autonomie et dbétat nécessite une surveillance médicale et daésss
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 materriadg rursing n'ont pas été reprises dans
les textes législatifs en vigueur car elles ont\é€@ment contestées par des rapports parus
dans les années 1980 comme par les associati@sgBe ces textes aient été abrogeés, 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. talsliésements 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 sanitetrs®ciales (DDASS). Les dépenses liées a
I'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.

2.2.1.3 Les FAM, des structures a double financement sans base légale
jusqu’en 2002

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 diissdments 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 (FDT¥, 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’Etaitasouligné 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 gu’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 légale

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
I'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’ RS (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 regles que celles
applicables dans les foyers financés en totalitél'pme sociale départementale. Il doit lui

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

L’'absence de définitions et de textes réglemergapeécis 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.

2.2.2 Critique des établissements pour personnes handicapées:
quelle pertinence des catégories administratives ?
Les textes définissant les MAS, les FDT et les foyde vie ont cependant été tres tot
critigués 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.

2.2.2.1 (Critique du caractere ségrégatif des établissements

Dés les années 1975, des associations revendiatiitejuent 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.

2.2.2.1.1 Des associations revendicatives rejetant les structures
d’hébergement

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 devailleurs sociaux (CNTS) s’opposent
aux deux lois de 1975 (Chauviére, 2000;Turpin, 2080Qyot, 2000) lls dénoncent, entre
autres les« ghettos ou les handicapés se retrouveront parqualgré 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 gieupes 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 'humanité gRavaud & Stiker, 2000b; UPIAS, 1976).

Des 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 caractére 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 Debouieut 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 ssgppoaux institutions spécialisées et

critiqguent le caractere ségrégatif de ces étalniesés.

®1 Union of Physically Impaired Against Segregation.
%2 Le GIHP signifie aujourd’hui Groupement pour I'erion des handicapés physiques.
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2.2.2.1.2 Les MAS, un caractere ségrégatif faisant écho aux hospices ?

Les MAS ont été plus particulierement critiquéet f@ar des acteurs associatifs revendiquant
le droit a la vie indépendante hors de linstitntigue par des rapports adressés au

gouvernement.

Deés le début des années 1980, la pertinence desdditifterrogée 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 segréggifces structures fbasry &
Gagneux, 1982, p. 108). En 1980, dans l'introductia dossier « L’hébergement des adultes
handicapés » deNouvelles du CREAMidi-PyrénéesJe Centre régional pour I'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 impotrdes 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, peutégerement amélioré, des anciens
pavillons de malades chroniques en hopitaux psyggies. » (CREAI Midi-Pyrénées,
1980, p. 1)

Il est intéressant de remarquer que les législatmaient 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 légisiatet les précisions apportées par la

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

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

de dépendance ont été revisées.

2.2.2.2  Un cadre Iégislatif trop souple pour les foyers ?

Les MAS sont largement questionnées mais ce nasigseule catégorie des MAS qui est
critiguée, I'absence de cadre contraignant pourfdgers a été critiquée par les différents

rapports parus dans les années 1980.

22221 Plusieurs définitions concomitantes des foyers

Afin de tenir compte de la diversité des besoindeela faiblesse de I'offre en établissements
pour adultes handicapés, une trés grande libeét sissée aux promoteurs avec un cadre
|égislatif tres souple en l'absence de textes déregce propre aux foyers, ce qui a pu
entrainer certaines confusions. Ainsi, l'arrété 8unovembre 1980 qui porte sur la
nomenclature applicable aux établissements sastast 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’établissemeetdravail protégé, notamment
CAT

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

- les foyers dits « éclatés » ou appartements ba&salour 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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2.2.2.2.2 Les foyers de vie, des établissements transitoires ou pérennes ?

De plus, l'arrété du 3 novembre 1980 indique queftgrers 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 remplissastl@gs conditions d’agrément requises »
Par cette définition, il donne aux foyers de viecaractére 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 apjitaes 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 dépenddrigalement, 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 regles 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.

2.2.2.3 MAS, FDT et foyers de vie, quelles différences ?

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.

2.2.2.3.1 1979-1989 : les foyers plus facilement autorisés que les MAS

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 difféerentes et de nombrey&rfode vie s’apparentent aux MAS et se

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

63 . . . . o L T

L’article 46 de la loi d’orientation du 30 juin 197%n faveur des personnes handicapées a crééatdissgments ou
services d’accueil et de soins destinés r@cevoir des personnes adultes handicapées nigyaracquérir 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 centradur 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 ‘@elnhinistration 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”.

2.2.2.3.2 1975-2009 : Foyers et MAS : des populations semblables ?

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 structust#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 AQ8uwécembre 1978 qui précise qu’entre les
deux catégories d’'établissementda distinction s’opére moins sur l'importance d&sns
médicaux ou para-médicaux qui peuvent étre imptstalans les foyers (...) que sur la

dépendance compléte pour les actes de la vie dgeotid des personnes recuedi»est

6 Cette différence de procédure semble avoir eu rdpsrcussions 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 aprgs contribution 10 % de leurs ressources mdliesys/
compris de leur allocation compensatrice, et unmum fixé par référence au montant mensuel de I'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 contestablgri@ 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 saiosstants ». 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 médiaed,a celui de « maternage ». Dans les
foyers « occupationnels », inversement, sont allieseides personnes handicapées qui,
certes disposent d’'une certaine autonomie, maisieegnt des soins proprement médicaux
importants, et dans bien des cas supérieurs a néurssités par des personnes accueillies

en MAS et pourtant dépourvues de toute autononfleassy & 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®&D un regard critique sur les
catégories administratives en place. Suite a cestats, deux tendances semblent se dégager.
Certains proposent d’instaurer une nouvelle catégietablissement 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@6l9econnait, par ailleurs, que les foyers
de vie et les MAS accueillent tous deux depersonnes 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 accuelillies en foyer de vie

de celles accueillies en MAS.

2.2.2.3.3 1986-2009 : FDT et MAS, quelle différence de personnels ?

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 passtmglier 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’encadremerié 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
meédecin généraliste ou spécialiste et un infirrdipldomé d’Etat (IDE) ainsi que le personnel
nécessaire pour les aides et les soins quotideédes medico-psychologues (AMP), aides-

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

En ce qui concerne les différences de personnéis tyers 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 lesS\WAettent 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&8eL
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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.

2.2.2.3.4 2009 : un rapprochement des MAS et des FAM

D’apres les rapports parus dans les années 1980stéuts juridiques des structures
d’hébergement semblent inadaptés aux établissenmitéants et a leurs populations
respectives. Les différences de financement ne Isainipas étre en adéquation avec la
différence supposée de public. Le systeme actast sbnstruit sur ces bases et hérite de ces
contradictions puisque ce n'est qu'avec le déct2004-1136 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 M&& 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 FARl.décret napporte 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 bescairgatisfaire, 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 pouuriedintervention 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 tearastecturaux. Contrairement aux
structures pour enfants et adolescents handicapdsles conditions techniques minimales
ont été trés tot réglementées avec les annexes X4ldécret 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 ésdnlients 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 sterlain, pouvant accueillir des populations

semblables.

2.2.2.4 La création d’un établissement : un choix politique plus qu’une
réponse aux besoins ?

A partir des années 1990, la différence de stastrésidents en foyer de vie et en MAS ainsi
que la différence de financeur entre foyers deeVigIAS 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 foyersiedet des FAM qu'ils financent totalement

ou partiellement.

2.2.24.1 Les associations gestionnaires : des réticences a créer des MAS

De plus, la Cour des comptes (1993) a constatélgng certains départements, des personnes
relevant de MAS ne sont pas accueillies dans casli€&ements parce que l'association
gestionnaire contestait le systeme des ressounE®és aux pensionnaires dans les MAS et
voulait leur faire bénéficier du régime plus favdeaaux 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 citatimyée 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 cakrés.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 bénéfmastamment 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 pourraieme&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 concentratiomédegrands 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 extrémetnaahées. XP. Boulinier cité par
Savy, 1981)

Le rapport de la Cour des comptes (1993) confirmmele 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 politilgeaée 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 riéipartentre MAS, FAM, anciennement

FDT, et foyers de vie.

2.2.2.4.2 Des politiques différentes entre conseils généraux

D’autre part, depuis les lois de décentralisatlerpartage de compétence entre les conseils
généraux et I'assurance maladie et 'engagemenairses 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 positioremendes 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 uackn la programmation ou du

financeur disponible. On ne s’y retrouve pas etoe@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 départtsmet Etat. La création de structures

reléverait plus de choix politigues que des diffiéas 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 wite 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.

2.3 Les années 2000 : vers le développement de services en
alternative aux structures d’hébergement
Les années 2000 marquent la reconnaissance des 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.

2.3.1 1980-2012 : I'’évolution des services médico-sociaux

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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2.3.1.1 1981 :la reconnaissance des services d’auxiliaires de vie

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 moyaéstargds a cette époque sont insuffisants

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

2.3.1.1.1 1975-1981 : un vide Iégislatif pour les services a la personne

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’esdiif@- dans une perspective qui prenait
prioritairement en compte I'existence d'institutsod’accueil spécifiques pour les personnes
handicapées. Les décrets relatifs aux lois n°75e83%¥75-535 mettent en place uniquement
des institutions. Les services qui aident au mainé 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 ordinaeevk »(Lasry & Gagneux, 1982, p. IV).
Dans les années 1980, I'ensemble des travaux amarget’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 développarashdonc engagee des le début des années
1980.

2.3.1.1.2 1981 : une reconnaissance des services d’auxiliaires de vie
n’instaurant pas de fondement juridique

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
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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 etlssrmes tres dépendantes. Elle a pour
vocation d’aider aux actes essentiels de I'existenpar une action ponctuelle et répétée »
(Cour des comptes, 1993, p. 133). Entre 1981 e6,1280 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 a 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 handicap@essry & Gagneux, 1982, p. 26)

2.3.1.1.3 Une mauvaise articulation des services d’aide a domicile

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’hygiegeécpnle, 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 professisr(iProvost, 1985).

En mettant I'accent sur les établissements, ledcss 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 |égale de ces services,tildéfaiile 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 perachandicapée ne semblent pas s’étre

élargis pour autant.

2.3.1.2 2005: la multiplication de services pour les personnes
dépendantes

Dans les années 2000, plusieurs services médicausomtervenant exclusivement aupres
des personnes handicapées ou s’adressant a uo plisliarge 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.

2.3.1.2.1 Juin 2004 : création de services a domicile pour personnes
handicapées

En 2004’, trois nouveaux services médico-sociaux, les sesvile soins infirmiers a domicile
(SSIAD), les services d'aide et d’accompagnemerdognicile (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 comglid’organisation et de fonctionnement
de ces trois services meédico-sociaux. lls ne s@# @estinés uniquement aux adultes
handicapées et peuvent aussi intervenir auprésrmdennes 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 condgial’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{@RASAD) 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 a domicile axwit un choix de recours contraint par

I'offre.

2.31.2.2 Mars 2005 : création de services en milieu ouvert pour les
personnes handicapées

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 formatjocompris 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 répondeniravblonté de vivre a domicile. lls sont
soumis a la procédure d'autorisation et d'évalnatjui s'appligue a l'ensemble des

établissements et services médico-sociaux.

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

. 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 lesVRH (art D. 312-166 et suiv. du
CASF) ont tous deux une base légale solide tant lesumissions qui leur sont attribuées que
pour la composition de I'équipe des professionrads. SAVS offrent un accompagnement ou
une assistance pour les actes essentiels de épgestet fournissent un accompagnement
social en milieu ouvert. En plus des missions dé&&/S§ les SAMSAH délivrent ou
coordonnent des soins meédicaux et paramédicauwewtept 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 conséilégal et le directeur général de I'ARS,
(anciennement la DDASS), dans le cas des SAMSAlBuBdeur reconnaissance, ce type de

services se développe fortement.

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

2.3.2 Une multiplication de solutions intermédiaires

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.

2.3.2.1 Des 1975, Ila possibilité de créer des établissements
expérimentaux

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.

2.3.2.1.1 Les établissements expérimentaux prévus par la loi de 1975

Des les années 1970, il est possible de constdése 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 pertestréalisations expérimentales :

« Les normes minimales quantitatives et qualitatid@quipement et de fonctionnement des
établissements énumeérés a l'article 3 sont fixé@esdgcret. Des dérogations a ces normes
peuvent étre accordées aprés avis de la commis8iginonale 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 e grande insertion sociale des

personnes handicapées tout en leur garantissantcg@nine sécurité. xFonrojet, 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 pratiquement 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@vhent. »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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2.3.2.1.2 La loi HPST: une base Ilégale plus ouverte aux
expérimentations (2009)

La loi HPST qui modifie la gouvernance des établissnts médico-sociaux conserve la
possibilité de créer un établissement expérimgnieque chaque calendrier d’appel a projet
doit contenir un projet innovafltou 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 été
publiés dont 5 pour les personnes handicapées.i as® 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 associttosrne 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.

2.3.2.2 Les années 2000 : la multiplication d’initiatives sur I’habitat
collectif

De nouveaux types de logements tendent de pludusnapétre créés, la plupart sont issus
d’initiatives des associations gestionnaires. Leitiun’est pas de recenser |'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 éfbinents 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'accompagng 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 cing ARS concexipée
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 restiées le groupe de travail.
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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 assogiaifgvent 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 deswdites qui proposent aux personnes en
situation de handicap, dans un immeuble ordinairelans un périmétre défini, un logement

accessible et adapté a leurs caractéristiguesdonetles.

Ces formules n'ont pas de cadre juridique et ont dénominations tres différentes
(logements inclusifs, habitats intermédiaires, aj@paents regroupés/éclatés; appartements
autonomes, structures innovantes, logements intkamnés, etc.). L'absence de base légale
permet lI'innovation avec notamment des montagemtiers différents, souvent complexes.
Ces initiatives sont difficiles a identifier, duitfale 'absence de cadre |égislatif. Peu de
MDPH recensent ces nouvelles formules et aucunmdbrement 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 aeeillir, les
ménages qui éprouvent des difficultés a se loges die bonnes conditions de taille et de conforsdarcadre
strict des mécanismes marchands, soit parce quifed’aécessaire a la satisfaction de leurs besairesst pas
présente en quantité suffisante, soit que son aitGk® 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’intitulBxats formes alternatives d’habitat pour
favoriser 'autonomig(CCAH, 2009). L’APF, aprés avoir produit un cahagrmant pour titre
L’habitat regroupé, une offre de service inclustkesecteur médico-sociéAPF Formation,
2011), a lancé une recherche appliquédabitat pour une société inclusiveet le colloque
annuel de I'APF Formation en 2012 avait pour tiieez soi... Handicaps et lieux de vie :
guel accompagnement €es nouvelles questions, non plus d’hébergemart dihabitat, en
tant que« figure majeure d’'une dimension ontologique, etadpérenne, celle de I'habiter »
(Serfaty-Garzon, 2002), et d’alternative au secteédico-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 gestioasatelle 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 actueignElles 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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Conclusion

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’hébergementblsen inadaptés aux établissements
existants et a leurs populations respectives. lifé&rehces de financement ne semblent pas
étre en adéquation avec la différence supposeéaiblee mu de missions. Le systeme actuel
s’est construit sur ces bases et hérite de cesadlictions.

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 possibdeéé®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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CONCLUSION DE LA PREMIERE PARTIE

Depuis 1975, la législation des établissements eoésliciaux pour adultes handicapés a
evolue, 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 medictat 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 établissemetmgslasix adultes handicapés ont d’abord
été construits en réaction aux hospices ; la créate 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. Dés 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 politiqae les services médico-sociaux se
développent de plus en plus, notamment depuiséaannaissance Iégale par les lois de 2002
et de 2005. Les lois n°2002-2 et n°2005-102 rénbles)r deux lois de 1975 marquent un
changement capital en reconnaissant des droitwidlgils 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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DEUXIEME PARTIE : DISPARITES TERRITORIALES DE
L’EQUIPEMENT EN ETABLISSEMENTS MEDICO-SOCIAUX ET
ENJEUX GEOPOLITIQUES
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INTRODUCTION DE LA DEUXIEME PARTIE

Apres avoir présenté et analysé l'intérét de peferétablissements 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 deuxpantie, aux disparités territoriales et a la

facon dont celles-ci se sont élaborées.

L'objet de cette deuxieme partie est de mesured'abalyser 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 partdéion 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 politigetetechniques 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’opiegkes ?

Dans cette partie, afin de comprendre comment s¢ élaborées les répartitions des
établissements nous avons adopté une approcheliggopode 'aménagement du territoire
(Subra, 2008, 2014) ainsi qu’'une démarche géolgsier Nous avons cherché a comprendre
si des stratégies durables ont été opérées, stiargiements de politique sont intervenus,
nous avons repére des logiques successives d’apm@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 outiessanéthodes 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 disparitésseinggalités territoriales a différentes
échelles, des années 1970 aux années 2010, denapigre 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 réalité
(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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Chapitre 3 Méthodologie: Difficultés d'une exploitation

géographique des données

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 informationstute 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 disparitésttaiales, nous avons souhaité comprendre les
mécanismes ayant engendré les disparités repéanéesles ayant parfois pas corrigées. Pour
cela, nous avons consulté des archives nationdlesseciatives de I'APF, des anciens
numeéros des revues spécialisEage Faceet Réadaptationet rencontré des acteurs témoins
de I'époque.

Nous évoquerons, plus précisément, dans une prenp@rtie, 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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3.1 Mesurer les disparités territoriales de 1975 a 2010:
quelles sources et quelles exploitations ?
Avant de décrire la répartition des établissementde mesurer I'évolution des inégalités
territoriales, il a fallu mobiliser et exploiter slesources 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 part&mental datant de 1975 a 2010. Nous
avons ensuite cherché a mesurer les disparitésseinégalités territoriales a différentes

échelles.

3.1.1 Bases de données, recensements et enquétes statistiques

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 &ugaiblesse 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 deid¢mtele des structures médico-sociales.

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

3.1.1.1 Finess, un fichier créé en 1979

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 établigents sanitaires et sociauxcirculaire
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 tot 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, elierdéles droits (autorisations, agréments,
conventions,...) lui permettant d'exercer ses #éfivdans des établissements tandis que
I'établissement correspond & une implantation ggaiyoue”.

Chaque établissement médico-social immatriculé &aress est décrit par :

- son nom (raison sociale juridiguement connue)

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

- son adresse d’'implantation

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

- une discipline d’équipement (placement familial spksé pour adultes handicapés,
accueil temporaire pour adultes handicapés, hélmengieouvert en foyer pour adultes
handicapés, accueil spécialisé pour adultes hgmékcaaccueil en foyer de vie pour
adultes handicapés, accueil médicalisé pour aduétedicapés.)

- un type d’activité (accueil de jour, hébergemerit aalaté, hébergement complet ou
internat, placement familial, etc.)

- la clientele accueillie (déficience motrice, dédince 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.

111



En tant gu'inventaire permanent et exhaustif degtsires existantes, Finess constitue le seul
fichier de référence permettant de réaliser desu@&teg statistiques exhaustives ou par
échantillonnage dans les domaines sanitaire, seciaédico-social. Il constitue le référentiel

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

Cependant, il est difficile d’exploiter Finess pamnaitre 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 pgmanmdicapés 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 saweirque 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 dispemittans 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 régulieres corrections

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

Il est donc difficile d’exploiter Finess pour coiitna 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'ensiemdes calculs. Elle
comprend I'ensemble des foyers de vie, FAM et MAS%xXception de I'accueil de jour, de I'accueil tparaire
et du placement familial.
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3.1.1.2 L’enquéte ES, des analyses départementales partielles (1985-
2010)

Menée par la DREES auprés des gestionnaires ddwsis 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
métropolitaine 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 198Elle a ensuite été réalisée tous les deux amp/jrs
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 structpmas 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 pagtahigl® 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 p88 été analysées au niveau national
(SESI, 1987b, 1989b, 1989a, 1990b, 1990) tandislemenquétes 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 documentairesméadlas
(CRDM) des ministéres sociaux.

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

¥ Pour toutes les années, le taux de réponse &ét &r 2006, le taux de réponse pour 'ensemblesaestures
pour adultes était de 89 %, représentatifs de 9ke&places.
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1987b, 1985, 1989a, 1990b, 1995; Trémoureux & \&mitr2000; Woitrain, 2000a, 2000b;
Woitrin & Ruault, 1994, 1997). Depuis 1992, horienquéte 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 (capacitxdél) et le nombre de places pour 1 000
habitants agés de 20 a 59 ans Hyjahvier de 'année concernée. La premiére engi&te
prenant en compte les foyers a double tarificatlate 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 Elennent 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.

3.1.1.3 Ecosanté, des données départementales annuelles (1993-2011)

La base Ecosanté réalisée a partir des statistiqguésdicateurs de la santé et du social
(Statis§®), de données DREES et de Finess compléte lesnafns 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 fouausssi 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. Cependentaines 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.

3.1.1.4 Autres sources statistiques historiques ponctuelles

Finess permet de connalitre les caractéristiqueglbes 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 gStatiss est un mémento sur les régions francaisgmopose un résumé des informations essentielles
disponibles auprés de chaque service statistiqaeA&S (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 différerteui@cet ne poursuivant pas toujours le

méme objectif fournissent des données détailléekesetablissements d’hébergement.

3.1.1.4.1 Une enquéte du CTNERHI (1975)

La premiere étude ayant pour objectif de recensemdmbre d’'«tablissements pour
handicapés et inadaptés » date du 31 décembre; 18Ks a été réalisée par le Centre
technique national d'études et de recherches surhbndicaps et les inadaptations
(CTNERHI®L. L'étude concerne les « établissements médicoadiisicqui recoivent en
internat ou en externat des jeunes handicapésanlapés », les « établissements concourant
a la protection de I'enfance », les « établissemeérdide 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 eaéstinée a d’'autres catégories que

les personnes en danger de prostitution

- les établissements d’hébergement pour adultes Cegnes.
La catégorie des « établissements d’hébergement mdicapés adultes » agrege tant les
« foyers annexes de CAT » (appelés aujourd’hui foyBhébergement) que les « maisons
d’accueil spécialisées pour grands infirmes ». eCelaissification ne correspond donc pas a
notre champ de recherche comprenant uniguemerioyess 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&aeolescence inadaptées (CREAI)Ces
deux sources ont ensuite été confrontées et céardElles sont analysées au niveau régional
et départemental mais I'hébergement pour adultesibapés 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 daoserge 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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31142 Un recensement de établissements pour adultes handicapés
(1978-1981)

En 1981, la direction de I'action sociale du mi@istde la solidarité nationale a effectué un
recensement des établissements pour adultes hpédi(@ESI, 1981; Waltisperger, Costes, &
Roger, 1982). Le but était de connaitre I'évolutoiun nombre de places disponibles dans
chaque département, entre 1978 et 1981. L’enquéieecnait les centres d’aide par le travail
(CAT), les établissements de travail et les établizents 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 chsfre

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 poudteslthandicapés autorisés au 31 décembre
1977, au 31 décembre 1978, au 31 décembre 197034t decembre 1980. Elle recense aussi
pour chaque département, les taux d’équipementifrmhe 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 auiBd981. Les taux d’équipement ont été

calculés pour la population tous ages confondu'ganvier 1981.

3.1.1.4.3 Une étude comparative des MAS et des foyers de vie (1986)

L’étude comparative des MAS et des foyers de viectiée par Francoise Guillaumain
(1986) comporte des donnéees 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 confusiofGuilaumain, 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 aadqoir 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 inadantés 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 établissementébdijement 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 souwicee 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.

83 \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 départementgdimsuréquipés, la Lozere et la Correze.
Les informations actuelles et historiques nouspamimis 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.

3.1.2 Quels indicateurs ?

Les sources évoquées, hormis I'enquéte ES quindétie nombreuses informations sur la
clientele et les personnels, disposent principatnte 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 éblissements 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 indionegeque nous avons chaisis, il est
important de préciser qu'il 'y a pas de définitietinde mesure unique d’un état d’inégalité au
sein d’'une population, et qu’il existe une mulfl de facons de quantifier les inégalités,
comme le coefficient de variation, le coefficieneé @ini, les indicateurs minimum et
maximum. Ceux-ci ne donnent pas tous la méme reptg&tson de I'état d'inégalité, et

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

3.1.2.1 Taux d’équipement départementaux

Il est intéressant de disposer du nombre de plaresstructures d’hébergement par
département, mais afin de penser la répartitioreenes 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 datuipement 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 popalaandicapée, mais aucune étude fine n'a
identifié la prévalence des handicaps en fonctemtdrritoires. 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, etcdta demande, est répartie
équitablement sur le territoire. Il substitue untére objectif & des considérations qui ont
donné a certains départements un avantage substamntimatiere d’équipement, sans qu’on
puisse garantir que, finalement, il s’agit de lailheeire 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 fieieri®s et des besoins spécifiques a
chaque territoire, le calcul du nombre de placegpoeé a la population générale est un
premier indicateur pour penser la répartition dabléissements 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 ékléutds pour la population agée de 20 a 59

ans.
Le calcul des taux d’équipement départementaux @erme premiere approche en termes

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

conseils généraux, notamment pour les taux d’équepe en foyers de vie.
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3.1.2.2 Aire urbaine et population générale

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 découpageingtmtif 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 chacungiltissconcernées. Pour certaines, selon
leur histoire, tous les facteurs de développement soncentrés dans I'agglomération, voire
dans la commune-centre. Ailleurs des communestpigques 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 23eéme rang esrier, 1998)

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

Finess.

3.1.2.3 Indice de Gini

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 ruraité urbaine) de plus de 10 000 emplois, etdew
communes rurales ou unités urbaines (couronne rpéme) dont au moins 40 % de la population résalen
ayant un emploi travaille dans le pdle ou danscdesmunes attirées par celui-ci. Le découpage enuairaine
de I'INSEE a été mis a jour ali janvier 2011.

8 |'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.airé extréme, il est égal a 1 dans une situatopllis
inégalitaire possible, celle ou tous les salailes fevenus, les niveaux de vie...) sauf un seraigis. 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 L"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.

3.1.2.4 Indice base 100

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 représeatédss 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'utilisatiale 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 dansngde 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 placesgidissement (ES, 1983) tandis qu’en 2010, fabre de
places moyen était de 31 par foyer de vie et dgead 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 gigigique 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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3.2 Compréhension des logiques : quelles sources ?

La consultation d’archives nationales et asso@atieouplée a des entretiens avec d’anciens
acteurs politiques, administratifs et associatésnmpet d’éclairer I'évolution des disparités et
des inégalités spatiales, I'absence ou la fortpgntan d’équipements dans un département.
Ces sources complémentaires ne permettent pas rdpreadre de facon exhaustive les
évolutions des disparités mais donnent des clécamepréhension, 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 gu’il est nécessaire de préciser.

3.2.1 La consultation d’archives

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 archives 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'administratiem 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 kes @aministratifs, une position qui est

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

3.2.1.1 Les archives nationales : I'acces a des documents produits par
I'administration centrale

Dans un premier temps, la consultation des Archnagnales 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 propresr@hives
nationales. L'article de C. Chevalier (2011) quavgit pas été rédigé lorsque nous avons consultértehives
donne de nombreuses informations utiles a ce éutjpt//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&miination & 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 direcél’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 acces a quelques
documents établis dans les années 1990. Les dotuim@msistaient principalement en des
correspondances de l'administration centrale augeeservices déconcentrés de I'Etat, de
requétes d’acteurs associatifs et de relevés dsiaiécCes documents, souvent classés et
regroupés en fonction des établissements traitéspemmis I'élaboration d’études de cas
concernant l'autorisation de création ou de recmsion 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 987ce qui n’était pas le cas pour les foyers
de vie. Cependant, nous n'avons pas eu acces hatsdgt 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 modeélissés 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.

3.2.1.2 Les archives associatives de I'’APF

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 ministémrs 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 fiaises 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 consaisnihistration et de documents relevant
des commissions établissements de 1976 a 1996sdriak de classement des archives et la
possible sélection des documents opérée par debmemmu des salariés de I'association ont
rendu I'exploitation des archives délicate. Danteceecherche, 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.

3.2.2 L’introduction de sources orales

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 dawsitionnemerif du témoin vis-a-vis de I'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 darss 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’listorique 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 positionnemmet de linteraction avec la personne
interrogée. Les entretiens menés aupres de redpeasalministratifs et associatifs apportent
un autre regard et offrent une clé de compréhersipplémentaire, ils sont donc une source

complémentaire aux archives.

3.2.2.1 Des entretiens aupres de responsables administratifs a
différentes échelles

L'appel a des responsables administratifs part 'migel de compléter les informations
obtenues dans les archives nationales, notammemtdemander des précisions concernant
certains documents et pour confirmer ou infirmes bgiques 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 apres notre
exploitation des archives nationales et assocmtikffectuant nous-méme un contrat CIFRE
a la CNSA, il n'a pas été difficile de le rencomiréSon 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 deneeh 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 iqiséor

% Anciennement direction départementale de 'acsiamitaire 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 gértirs affaires sociales en 1986on
expérience aux différentes échelles du territaiiepermet d’avoir un regard relativement
complet depuis 1975. Jean-Francois Bauduret a @xplasieurs 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 hépijtazonseiller 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 ad@@set 1980, notamment la fagon dont

la décentralisation a été vécue a différents édsedaministratifs.

3.2.2.2 Des entretiens aupres d’acteurs associatifs locaux et nationaux

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

Gotman, 2007) a été empruntée pour avoir accés 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'A81 1984 et a été directeur général de
'APF de 2003 a 2011. Claude Meunier a notammemaillé 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)

126



Toutes les personnes rencontrées lors des engdtiaient retraitées ou partaient a la retraite
dans quelques jours. Cette position a sans douteniged’obtenir plus d’informations
gu’'aupres d’acteurs encore en activité. Nous aaussi enregistré tous les entretiens apres
avoir obtenu le consentement des personnes intg¥g®e Enfin, nous avons anonymiseé leurs
propos en indiquant, non le nhom de la personnes reai caracteristique ou sa fonction
permettant de comprendre ses propos; nous avossi awasculinisé I'ensemble des
fonctions. Les profils similaires des personnegriaigées nous a permis d’'adopter cette
meéthode. Bien gu’introduisant quelques imprécisiansamment, au niveau temporel, elle

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

Nous avons donc consulté différentes sources histes, 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 gaplpique, et le travail effectué au sein des
archives nationales et associatives peut appatdatttmaire du point de vue de I'historien.

Cependant, notre but était de donner quelques ddéxompréhension 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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Conclusion

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 quantitative portant sur la période de 2610 est fortement dépendante des bases
de données et des enquétes statistiques existanjestairement 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@es 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 compeenols résultats. La prise en compte de
sources orales et écrites, des différents échédoritoriaux, ainsi que de la parole d’acteurs
associatifs et administratifs permettent de dévddl€omplexité du sujet.
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Chapitre4 Une  géographie de [Il'offre médico-sociale

inéquitable ?

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
lintervention 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 feyh vie.

Il est toutefois nécessaire d’'étudier les réparigides établissements de multiples manieres.
L’étude des localisations et de la répartition aeltéudes 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 maeth évidence des déserts médico-sociaux ou
des régions abondamment équipées. Maisme 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 completement
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©20@5ont-elles eu des répercussions sur la
répartition des établissements ? Les disparitégaales 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 moddiéépartition des FAM et des MAS en la
rapprochant de celle de la population locale ?ttdituction 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 lesriépaerritoriales de I'équipement en

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

de ces disparités dans le temps, de la fin desar#/0 aux années 2010.
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4.1 Une répartition contrastée des établissements en 2010

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.

4.1.1 Approche descriptive : quels chiffres ? Quelles localisations ?

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.

4.1.1.1 Une offre diverse en foyers de vie, FAM et MAS a Il'échelle
nationale

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 étartients 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 lzRdicap » 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 difsussi 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 établissemdmtbleau5). Cependant, les foyers de vie
ont une grande proportion de places en accueibde LCela peut étre di a la plus grande

autonomie des publics accueilllis.

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 08 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 undef 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_h’|ques 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 métropolitainBGi-TOM
A I'échelle nationale, I'offre de places en foydesvie, 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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4.1.1.2 Des localisations disparates

L’étude de la localisation des établissements yya& t’établissements et par type de publics
accueillis permet de cerner les disparités terales.

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

Nombre de places
200
100
50

Source : Finess 2011 ; logiciel Articque ; ©NoérRpegno

Cette premiére carte donne une image d'une Fraiae dfuipée 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 itsdninents. 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 pmcesinguliers (Barthe & Milian, 2011; Gumuchia@91). Ces
territoires doivent faire face a de nouvelles goest (DATAR, 2003) ; (Groupe de travail NouvellearRités,
2008). Dans les années 2010, plusieurs travauxceunatiexpression « diagonale du vide » (Le Br&d 2 Le
Bras & Todd, 2013).
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Planche 1 : Répartition des foyers de vie, MAS etA&M (hors accueil de jour et accueil temporaire) en
2010
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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_23. places destinées a I'accueil de personnes
atteintes de déficience intellectuelle sont présesur 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 personnesitaiede déficience motrice ne peut
gu’expliquer partiellement les déserts constatédascarte. Les régions Nord et Rhéne-Alpes
concentrent un grand nombre de places pour achdiiedicapés moteurs tandis que la région
Midi-Pyrénées, le Limousin et I'Auvergne sont peautierement pauvres en places pour
adultes atteints de déficience motrice. Ces caltégent toutefois étre lues avec précaution.
Par exemple, 'APF qui gére essentiellement deblissments 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 accuedisitpopulations atteintes de « toute
déficience » et atteintes de « polyhandicap ». Odgat, 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
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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 nombreusdggories de déficiences

190 |nformations obtenues aprés avoir contacté I'éabiment APF d’Ajaccio.
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accueillies™ 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 gpoaur I'ensemble du territoire.

4.1.2 Une absence d’équité territoriale ?

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 un tex@oire est une fagon d’aborder les

guestions d’équité et de justice spatiale.

4.1.2.1 De forts taux d’équipement dans les départements ruraux a
faible densité de population

Avant d’étudier les disparités départementales pmhaque type de structure, il semble
intéressant d’analyser ces disparités pour I'engeiods établissements. Comme nous I'avons
évoqué dans le chapitre 2, la différenciation estraectures ne fait pas toujours sens en
termes de niveau de dépendance des personnesllEEzuén 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 I'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.

4.1.2.1.1 De fortes différences interdépartementales pour I'équipement
global

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

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

littoral méditerranéen ont des taux d’équipemeitida.

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

1 [067;
[ [242;
B [3,03;
Il [368;
Il [900;
¢
‘}:\'\\‘\5{
Eléments statistiques Valeur
Minimum 0,67
D1 1,88
Q1 2,36
Médiane 3,02
Q3 3,56
D9 4,54
Maximum 27,75
. . o o
FrAEE
métrf)rs:I(i:(tea ine 271 ’ i ° " ” ® ”

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

Note de lecture : la discrétisation a été effectpaequartiles. Le coefficient de variation estdeport de I'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 métropolitainmg® 2,71 places pour 1 000 habitants
agés de 20 a 59 ans, l'étude des taux d’équipemépartementaux révele des écarts
considérables. La Lozére compte 27,75 places pdiff0lhabitants (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 dépahts corses et franciliens se
démarquent particulierement par leur faible tauggdipement. En effet, parmi les dix
départements les moins équipés en FAM, MAS et foglervie, 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 caractérisggqe@mmunes en termes populationnels. Par
exemple la densité de population des départemgrisiliens 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 habitantsrat®%

Figure 1 : Départements aux taux d’équipement leslps faibles en 2010 (en %%5)3

France métropolitaine \\\\\‘\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\“

Alpes-Maritimes
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Paris
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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 montagneuselvées. 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*dymi ces dix départements, sept ont une

192 a densité moyenne, en France métropolitaine;, é¢ab4,3 habitants / km2, en 2013 (INSEE).
103 | 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

138



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

4.1.2.1.2 MAS, FAM et foyers de vie: des taux d’équipement
départementaux ne se recoupant pas

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 poltsqulépartementales. Les MAS sont
entierement financées par I'assurance maladie damai2 les FAM, créés plus tardivement,
sont financés par I'assurance maladie pour lagoadins 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 viastgne 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, plusgodigirement 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 Nievre 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 pdogaaux 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 dépmentaux en foyers de vie, MAS et FAM en 2010 (é6&)
MAS

Foyers de vie

Taux d'équipement
[0.25;0,52
[052;0,76(
[0,76;1,01
[1,01:4,00(

(NN N

[4,00; 10,46 ]

Taux d'équipement

0 1000

[0,10;043 [
[0,43;0,63[
[0,63;0,84[
[0,84;255]

Absence d'équipement

FAM

métropolitaine

métropolitaine

Source : DREES, ES 2010 ; logiciel Articque ;©Noémiapegno

Note de lecture : La discrétisation a été effecparequartiles. La Lozére a été isolée sur les geemieres cartes du fait de sa valeur extrémer. flos 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 privilégidddeeloppement 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.

4.1.2.2 Des zones rurales et petites aires urbaines suréquipées

L’étude du nombre de places en MAS, FAM et foyersvik 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).

194 parmi les dix départements ayant les plus forts tBéquipement en MAS, huit ont une densité deufrtjpn
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 ha
moitié sont des départements ayant une densit@pldaiion inférieure a 50 habitants par km? et quant une
densité de population comprise entre 60 et 65 d&atsitpar km2. Enfin, parmi les dix départementstiaplus
fort taux d’équipement en FAM, six ont une dendigépopulation inférieure a 50 habitants par kmz2.

142



Figure 3 : Répartition des places en structures d'@bergement rapportées a la population
francaise dgée de 20 a 59 ans par tranche d’'airehaine en 2010 (en %)
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Sources : INSEE 2010, Finess 2011 ; France méitapa

La concentration de places dans des communes mtappat 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&mtfin, 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 répartitdes places en MAS et en FAM se
rapproche un peu plus de la répartition de la i (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. Cettilexdon 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 (€x)

30

25 +

20

15 +
m MAS
10 +
B FAM
FV

% POP

R\ SN\ S\

A\ NS\

Sources : INSEE 2010, Finess 2011 ; France méitajna

Cette analyse complete les rares études des déspalans les établissements et services
meédico-sociaux pour personnes handicapées et pewsorqmes 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 -estzenes 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 adwdteicapés, une ségrégation s’est opérée
de fait.

4.2 1975 - 2012, exploitation diachronique : une réduction des
disparités territoriales
L’étude de la répartition des places en structufbsbergement en 2010 a mis a jour des
disparités territoriales et de fortes inégalitésnameau 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 ridette analyse contribuera a savoir si des

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

4.2.1 Approche descriptive : quelles évolutions de I'équipement ?

Avant d’étudier I'évolution des inégalités terri@es, il est nécessaire d’identifier I'évolution
des équipements (nombre de places, nombre d’'&ablents, 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 ?

4.2.1.1 Une augmentation des équipements au niveau national (1978-
2010)

Les MAS, les FAM et les foyers de vie suivent unémme tendance globale depuis la fin des
années 1970. Le nombre d'établissements comme nebneode places connaissent une
progression importante. Le nombre de places enligtaments et les taux d'équipement
suivent une progression similaire en augmentaria¢len analogue (Planche 5). Cela signifie
que le nombre de places augmente plus vite quendre 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 étsdai®ent a connu des variations durant les
quarante dernieres années. Dans les années 200@mlre 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 nodebaces 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)
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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 omtde 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 FANffin, les difficultés financieres de
nombreux conseils généraux peuvent peut-étre amdgdiquer 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
que 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’accueiMi&S est demeurée stable avec une capacité
d’accueil de 41 places en 1985 et de 42 place®#0. Zn 2010, la taille moyenne des FAM
est plus proche de celle des foyers de vie quelkiedes 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 dedtablissements entre 1985 et 2010 (en nombre degada
moyen par type d’établissements)

1985 | 1990 | 1996 | 2001 | 2010

Foyers occupationnels /
foyers de vie
MAS 40 42

FDT/ FAM L EEE

Sources : DREES, Enquétes ES ; France métropolitaine

46 37 33 32 31

Entre 1979 et 2010, les taux de croissance anmi@y®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 arsudemt 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 qdénut 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 %)
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Sources : DREES, enquétes ES, Ministére de la sibdidetionale, 1981, Guillaumain, 1986 ; Francdrapblitaine

Il est difficile de mesurer I'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'ibngmta CNSA sur les créations de places en
établissements, en 2010, aprés seulement six erisENCce’”.

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

d’équipement en MAS, en FAM, en SAMSAH et en SSlAmre 2006 et 2011. Celle-ci serait due la priorité accordée
au développement des places pour adultes danddas pationaux permettagirogressivement de rééquilibrer I'offre
au profit des territoires faiblement équipé$Gour des comptes, 2013).
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4.2.1.2 Une augmentation des taux d’équipement départementaux
entre 1981 et 2010

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 rombdépartements 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 départenmdfrant 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$994. Nous pouvons toutefois poser
I'hnypothése d’'un choix des départements a dévelogpie 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

[1 Absence d'équipement

== Département équipé
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[ = MAS en 1986
[] Absence d'équipement =
== Département équipé
FDT en 1994
] Absence d'équipement -_—_.E—;
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=
=

Sources : DREES, ES 1994, Guillaumain, 1986 ; lebisrticque ; ©Noémie Rapegno
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Entre 1981 et 2010, les taux d’équipement globauXVIAS, FAM et foyers de vie ont
fortement augmenté sur I'ensemble des départenfiemtsais (Planche 7). Ainsi, en 1981,
seuls deux départements ont un taux d’équipememrigur a 1,08 %.. En 2010, la tendance
s’est inversée et seuls deux départements ontwnd@quipement inférieur a 1,08 %o. En
1998, les départements ayant un taux d’équipemédriéur a 1,08 %o représentaient le quart

des départements ayant les taux d’équipementussaibles.

Planche 7 : Evolution des taux d'équipement en MAS;AM et foyers de vie de 1981 & 2010 (en %o)
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Sources : DREES, ES 1998 et ES 2010, Guillaumai®6,1dinistére de la solidarité nationale ; logicleticque ; ©Noémie

Rapegno
Note de lecture : La discrétisation a été effectsglen les quartiles en 1998, elle a été repomédes autres cartes La
légende identique sur les 4 cartes permet une aaispa 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 facon progressive. La population
lozérienne agée de 20 a 59 ans a faiblement augrdendnt les trente derniéres années (de
pres de 4 %) tandis que le nombre de places ectwtes d’hébergement pour adultes a plus

gue quadruplé.
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4.2.1.3 Etude de cas: la Lozéere et la Corrézeou des départements
ruraux aux forts taux d’équipement

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 taéquipement, 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 dangsleas 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 accueilliedgants handicapés. L’analyse du systéme
d’acteurs permet d’éclairer I'organisation spéciéq d’'un territoire (CERTU, 2001;
Gumuchian,et al, 2003; Crozier & Friedberg, 2014). Il est néedss d'étudier les
caractéristiques des établissements et des asspsigestionnaires 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 Lozéere 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 essierient d0 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 a Beyssac, dans le site monastique Ghadatreuse appartenant au département de
Paris. Acheté par la préfecture de la Seine en,182atiment 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 entieremermlaie-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 enjelikqges, nous pouvons en effet supposer
gue le département de Paris, qui a durant un t@Eogsedé 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 dbAS, FAM et foyers de vie en Corréze en 2010

. . . Nombre de places
Association gestionnaire ,
gérées
PEP 27
National ADEF Résidences 38
ADAPEI 113
Association les Trois Chénes 24
Association PAMHP de Brive 29
Communauté Communes Villages 39
Association AGEF du Pays de Brive 43
Association de Faugeras 56
Local Association Vieillesse et Handicap de 66
Chamberet
Les Centres du Glandier 126
Etablissement public départemental 128
autonome de Corréze
Fondation Jacques Chirac 312
Total 1001

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. Plusieurséatablissements 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 deseé3eéducatifs de Haute-CorréZavant

de devenir ld~ondation Jacques Chiraen 2007. Cette association est présidée par Jacques
Chirad® de 1971 & 1995. Les liens entre I'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 léeseainsi qu'un de leurs conseillers sont
membres de droit du conseil d'administration dsskeiation 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 meédico-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 postegyaivaent temps plein, ce qui ferait de la
Fondation le premier employeur du départerffénte nombre d’équivalent temps-plein qui
est précisé sur le site, souligne l'importance @¢ argument d’ordre économique. La
spécialisation de la Correze dans l'accueil de [ajmuns 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 associationsewcgérant 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 traditiancaeil de grands établissements
sanitaires ou médico-sociaux. Les motivations éooques et politiques semblent aussi étre

un élément explicatif du fort taux d’équipement aiépmental.

198 ) es premiers établissements actuellement gérék Faondation ouvrent au début des années 1976otis
gérés par l'association du centre d’accueil peyaaleis et I'association bortoise de la cascade. d&es
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 nosdmeassociations gestionnaires locales
gérant plus de 100 places en foyer de vie, FAM 0ASM Sur les dix associations

gestionnaires, neuf sont locales et six gerentgdusent places (Tableau 9).

Tableau 9 : Types d'associations gestionnaires dégyers de vie, MAS et FAM (hors accueil de jour et
hébergement temporaire) en Lozére en 2010

Nombre de places

Association gestionnaire L,
gérées

National ADAPEI 88
Les Genéts 20

Association éducation par le travail 24

Association foyer Bertrand Duguesclin 42

Association les résidences Lozériennes d'Olt 100

Local Association Les amis de I'enfance 119

Association lozérienne de lutte contre les

h . 120
fléaux sociaux

Association L'arc en ciel 125
Association résidence Saint-Nicolas 180
Association Le Clos du Nid 372
Total 1190

Source : Finess 2011

La plupart des associations gestionnaires ont &ées avant la loi de 1975 mais elles
n'‘avaient pas toutes pour but premier d’ouvrir 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 geiswn 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 uonpopmiére. 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 agantiinées 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, I'ALLFS gere 8
établissements ou services sanitaires et medidatsod’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\e 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 arésence 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 iguydides €lus locaux, deés leur création. Les
premiers établissements pour adultes handicapést@mtréés 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 gn 1976, il créé les Résidences Saint-
Nicolas avec I'abbé Viallet, maire de Longogne mtien 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'abbédDai 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 19aauetsi été a l'origine de la création des
Résidences lozériennes d’Olt en 1972. En 2010uéacBlanc 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.

112 En 2010, Le Clos du Nid gére trois MAS, trois foyede vie et un FAM ayant une capacité d’accueB2lé

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 Réside&Smias-Nicolas gérent trois foyers de vie ayantcanaune
capacité d’accueil comprise entre 52 et 73 plasefrgis communes différentes.

131] 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 de2Q@011.

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

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 l'association (hébergement) (hébergement) 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)
Marquise de Dr J. Blanc, ancien Deux (une et
ALLFS 1937 Chambrun - Dr député et sénateur 1 o ,l;n foyer i 135 220 355 450 ETP
Deframont ébergement)
Foyer Bertra}nd 0 1 0 42 42
Duguesclin
Les Genéts 1 1 30 20 50
ADAPEI Lozére Mme J. Boissier o |ZUneMASetun |, 88 88
foyer de vie)
Total 4 22 255 1732 1987

Sources : Finess 2011 et documents associatifgdregd’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 initiédation 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’accdiélablissements sanitaires. Le nombre
important d’établissements pour adultes dans ces dkpartements semble en partie
provenir de la reconversion d’anciens sanatoriunséentoriums mais il peut aussi étre da
a une habitude d’accueil de populations vulnérabtasn savoir-faire des acteurs locaux qui
créent de nouveaux établisseméntDe plus, 'investissement d’acteurs politiquearsydes
responsabilités au niveau départemental, régidnadht@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 &isuts médico-éducatifs (IME), les instituts d’édtion
motrice (IEM) et les instituts médico-professiorm@MPro). Les établissements pour adultes compgnenici

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. @& 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, 20P003), 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 adultendicapés semblent, comme pour les
établissements hospitaliers (Fleuret & Veschamh@99), étre pris en compte lors de

décision de création ou de reconversion de places.

4.2.2 Une réduction des disparités départementales (1975 - 2010)

Les taux d’équipement en foyers de vie, MAS et FAlMmentent dans tous les départements
mais cela n'a pas pour conséquence directe unetiédules disparités territoriales. Apres
avoir constaté une augmentation globale et corestd@s$ places en établissements, il serait

intéressant de mesurer I'évolution des disparégé@#adriales.

4.2.2.1 Une réduction des inégalités départementales pour I'’ensemble
des établissements d’hébergement ? (1975 - 2010)

De 1975 a 2010, les inégalités départementalesremes 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.

18 pour une meilleure lisibilité, 'indice de Giniéaé transformé en pourcentage. Il varie donc énie100.
7 pour plus d’informations sur le calcul de l'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)
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Le calcul de I'écart a la moyenne

natiorifieles taux d'équipement permet de connaitre plus

en détails I'évolution de la réduction des inégaliterritoriales. Entre 1981 et 2010, il y a eu
une réduction des écarts a la moyenne nationale lmsemble 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

B [24,60;50,00(
[ [50,00;90,00

[ [90,00; 110,00 [
=3 (110,00 ; 200,00 [
B [200,00;1024,56]

Sources : DREES, ES 2010 et Ministére de la soti#lagtionale ; logiciel Articque ; ©Noémie Rapegno

118 *&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. Chaquedaauipement est ensuite calculé par rapport indéte.
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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 historiguement tres faibles tandis
que les taux d’équipement en Auvergne sont élevdsuid le début des années 1980.

Cependant, quelques départements comme la Nietvrevansé leur tendance.

4.2.2.2 Une diminution progressive de I'écart a la moyenne nationale
des années 1980 a 2010 pour les MAS, FAM et les foyers de vie -
approche départementale

Pour 'ensemble des taux d’équipement, en MAS, FAMfoyers de vie, il y a eu un

resserrement des écarts a la moyenne entre 1986 pb@ir les FDT) et 2010 (Planche 9). De
1986 a 2010, la majorité des départements se repgmd 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’équipementhgrale zéro en 1986 et ont en 2010 un
taux d’équipement tres supérieur a celui de la ¢geanétropolitaine. 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 &2 des foyers de vie, MAS et FAM

Foyers de vie
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Sources : DREES,ES 1994 et ES 2010, Guillaumaigicikd 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. Aingirt&@ins territoires qui apparaissaient
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équipés de maniére homogene en 1986 comme le GanEst de la France pour les MAS et
le Sud de la France pour les FAM ne I'étaient glusout 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. Beorr 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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Conclusion

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 établissemerédion-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 annéesQ 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 ruraugséquipeés 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 miggaee 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 s 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 fondamenizhalsir 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 ddarélende I'ouverture des établissements ?
Des mécanismes de régulation ont-ils été mise ase® Quelles directives ont été données ?

Quel positionnement ont adopté les porteurs deetrejt les gestionnaires ?
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Chapitre 5 Quelles politiques publiques et logiques territoriales,

des années 1970 aux années 2010 ?

La faible réflexion en termes d’aménagement duttéme 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 #HsmEs — 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 mi@joeiment 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 difféerents, les établissements ont
été depuis 1975, le jeu de rivalités et d’enjeunti@dictoires. 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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5.1 Une prise en compte progressive des établissements
médico-sociaux dans I'aménagement du territoire (1975-2013)

La loi n°75-535 institue les établissements et isesr médico-sociaux et encadre leur
création. Les besoins en places étant beaucoupimpp@tants que les places déja créées,
I'idée d’'une planification médico-sociale est ééarkt la loi laisse libre champ a linitiative
privée. 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 déja 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 @ésrmaménagement 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 ceteamipre approche en révélant les

questionnements et critiques relatifs aux textgsltifs et réglementaires.

5.1.1 Années 1970-1980: des tatonnements dans la régulation des
créations de places en établissements médico-sociaux
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 puoeég 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 diéferenction 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 sembiieque cette logique ait été reproduite dans déese médico-
social avec la comptabilité du nombre de places.
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5.1.1.1 1975:lerejet d’'une planification médico-sociale

La loi n°75-535 relative aux institutions socialets médico-sociales qui succede a la loi
hospitaliere du 31 décembre 1970 consacre I'inddgace 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).

51111 Le refus d’'une carte médico-sociale symétrique de la carte
sanitaire

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 197@ carte sanitaire avait pour but de malitriser 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 anarchigent. Il s’agissait d’'un processus
descendant : le ministére de la santé établisgaitakte 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'extemsidétablissements en lits ou équipements
lourds était donc subordonnée aux besoins défimislp 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 pese (Vigneron & Brau, 1996).

Contrairement a la loi hospitaliére, la loi n°7%58affiche pas de volonté planificatrice. Une
des caractéristiques propre au secteur social elicoydocial 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 dessgafents 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 redoutaienk 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.

51112 La mise en place de commissions régionales consultatives

Cependant, un processus de régulation est misame.pla loi n°75-535 reprend de la loi
hospitaliere le principe de l'autorisation de cigatu 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@eitprivé comportant des moyens
d'hospitalisation étaient, en effet, autorisés fmrpréfet de région aprés avis d'une
commission régionale de I'hospitalisation. Des 19&bitorisation 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 régiotfd) 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 réelle

(Thévenet, 1990) car les établissements médicaswc 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 modifiantderet n°70-1222 du 23 décembre 1970 portant
classement des investissements visés a I'artitiuldécret 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 duedayénéral et lorsque que I'établissement
est financé par I'assurance maladie et par le tE&pant, 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 ¥8dmodifie ce classement et que les
« établissements d’hébergement pour adultes hapégadeviennent des investissements

d’intérét départemental.

Les commissions donnent un avis sur I'opportungdadcréation 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
publigues et privées, des représentants des médedes travailleurs sociaux, des
collaborateurs techniques de ces institutions ®udagers*

De 1975 aux années 2000, les commissions régionabemaissent des évolutions
successives. En 1993 les CRISMS deviennent les comités régionaux deg&nisation
sanitaire et sociale (CROSS). La création des CR@QB8omportent 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 quedemnnes 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 et&ut99-1139 du 21 décembre 1999 portant classenesnt
investissements civils d’'intérét national exécyt@sl'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 relatifofgdnisation et & I'équipement sanitaires, prisr pou
I'application de la loi n°91-748 du 31 juillet 199brtant 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 evdmné1991 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 chagque CRISMS, ce
qui provoque 'inquiétude de nombreuses associat@n’élus®’. Au sein des CROSMS, a
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 [¢SMIR et les CROSS.

Les comités interviennent pour les créatiersiihilg les transformations d’établissements en
établissements médico-sociaux ainsi que les extessd’établissements. En cas davis
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 directemesyiirée de la loi du 31 décembre 1970.

51.1.1.3 Difficultés des commissions a se prononcer au cours des
années 1980

Dés les années 1980, le manque de planificatiorcrigjué 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 besoiassdla 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), publiéasde

JO Sénat du 02/01/1992 - page 9. Question écritt9A71 de M. Edouard Le Jeune (Finistére - UC)/igeb
dans le JO Sénat du 16/01/1992 - page 97.

128 Décret n°2010-870 du 26 juillet 2010 relatif ptacédure d'appel & 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 niveautedental 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 petrmpas 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(asry & 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 sitma¢iod 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.

5.1.1.2 1979: une nouvelle instance de consultation pour les MAS :
I'administration centrale

Avant 1979, le niveau de consultation est régigair 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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51121 Une tentative de centralisation (1979-1990) ?

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 centr&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 sanidedtl
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 sitna 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 déconcentrékodgine 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. 10&)

Cependant, les intéréts des usagers et les préamgp 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 tradpdtr 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 maniéere 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 tengeéde
I'Etat.

131 e rapport Fonrojet (1983) évoque les mémes raisoe le rapport Lasry & Gagneux (1982) :

« Cette centralisation établie « dans un premienfs » était motivée d’une part par le souci deleed la mise

en place cohérente de ce nouveau type d’équipeetetfiautre part, de contrdler 'engagement des dises
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’rgdgreent 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 mingsties 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.

Des 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.

51122 Difficultés de I'administration centrale a statuer

Un peu plus d’'un an apres cette nouvelle procédiaetorisation, 'administration centrale
dresse un premier bilan des dossiers examinés.llRanee 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 présesgéss 33 projets représentant 1 354 places,
ont été retenus (Lasry & Gagneux, 1982; Priger80).9.es trois quarts des projets présentes

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 sociatd),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 & repeiuts majorité des projets de création de

MAS par les préfets de région. Parmi ceux-ci, liffisance 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 régiomllant un exposé de la situation du
département considéré, est le mieux adapté potalliétion des besoins. L'analyse régionale
permet en effet aux CRISMS et aux préfets de rédese 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'attituig@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&sfyagneux, 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 foyenst@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 renghieavis positif sur la plupart des dossiers.
L’avis positif des CRISMS sur les foyers, intervenaouvent aprés 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 arme@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 'admiatigin 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 segelmLe refus de toute carte médico-
sociale ainsi que I'absence de directives quaritalyse des besoins en établissements

empéchent les CRISMS et 'administration centr&ese prononcer.

5.1.2 1986 : la décentralisation : un premier pas vers la planification
médico-sociale
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.

5.1.2.1 Les schémas départementaux ou la mise en place d’'un premier
instrument de planification

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 canéida
région, au département ou a la commune (colleétwéues) 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’estnigmen ceuvre. Ces schémas sont purement
indicatifs, aucun mécanisme ne relie juridiguemks® 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 etlormanpas 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 gramagrté aux départements dans I'élaboration
du schéma comme dans son application. Ces préntdesgnification sont trés éloignés de
la planification sanitaire étatique et rigide (JetiP 2003). Cette forme déficiente de
planification n’a pu éviter un développement sotveds 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 Bauduret & Jaeger,
2003, p. 128),la loi de 1986 a donné une place quasi-exclusixedgpartements pour ce qui
concerne le meédico-socigvec les lois de décentralisation, c’est I'échalle département
qui est privilégiée.

5.1.2.2 1995, I'échec de la loi de 1975 dans le champ de Ila

planification ?

Les premiers schémas départementaux ont été maee dans la deuxieme moitié des

années 1980. Rapidement, plusieurs rapports ditassgmemier bilan des schémas.

133 Article 2 de la loi n° 86-17 du 6 janvier 1986 ptimt 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'enfadiéde
sociale aux personnes agées (a domicile et eniss@airlent) et d’aide sociale a I'hébergement desopees
adultes handicapées.
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51221 Des schémas hétérogenes et souvent incomplets

Plusieurs rapports (Conseil économique et soc8881Cour des comptes, 1995; Guésin
al., 1995; ODAS, 1993) parus dans les années 199@meth 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 ke 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 dwiale 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 médico-sociaux

répondant aux besoins des populations, ces degétems mal objectivés :

« un grand nombre de travaux mettent en évidemeEghl 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 existsgociant peu les représentants de I'Etat,
sans méthodologie approuvée et sans études préipegat

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 progr@ion des investissements,
probablement compte tenu de l'accroissement impiodies 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 198968, 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
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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 dee@@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 locakes départements utilisent peu de données
existantes et font rarement des enquétes localegplémentaires. 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 juridique 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\Bé& | et datée du 28 décembre 1994) faisant
suite a une réunion du Conseil national consultisg personnes handicapées (CNCPH) du
13 décembre 1994 :

« Les schémas départementaux font ressortir lesifsesla reconnaissance juridique de ces

by

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 wmé&trmmmmune 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 18&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, cartotCNCPH 1988-1994Note a M. Boulinier, réunion du CNCPH du 13/12/94iche
technigue 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 instancestttative, 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 créatiordades et n'ont pas permis de réduire les

disparités entre départements.

51222 Une absence de coordination entre départements, régions et
Etat

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 contenacti@mas car instaurer des contraintes
pour I'établissement de ces schémas et leur impwseontenu trop rigide aurait contrevenu

aux principes de la décentralisation.

5.1.3 Les années 2000 ou 'amorce d’'un processus de planification

Dés 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 desossations a quinze ans. Les dispositions
prises dans les années 2000 préfigurent la loi HBGTrenverse les rapports de force

instaurés depuis la loi de 1975 et renforce laifstation.

5.1.3.1 Loi 2002-2 ou une planification médico-sociale largement
inspirée de la planification sanitaire
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 terrgaifin d’infléchir les disparités historiques
de taux d’équipement.

51311 La portée juridique des schémas renforcée

L’'un des objets de la loi n°2002-2 rénovant I'astgbciale 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 lenbemwo établissements et services meédico-
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 précisesplegrammation 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 sacimédico-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 servicesémxggntations 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.

51312 L’introduction de différents niveaux territoriaux dans les
schémas

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 compéteaditht 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 dépariat®), il est arrété conjointement par le

préfet de département et le président du consedrgé

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 plagification médico-sociale qui s’inscrit
dans un processus continu (Petit, 2003), s’insplesgement 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 schématdépantal n’est plus le seul schéma existant
et I'Etat intervient en grande partie dans |'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 war@ aux spécificités de la planification
meédico-sociale (Cormier, 2003; J. Petit, 2003; Hudth 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.

5.1.3.2 2005: la CNSA, une structure nationale ayant pour mission de
garantir I'équité territoriale

Un an apreés la création de la CNSA, un nouvel algiprogrammation financiére est mis en
place : les programmes interdépartementaux d’acagnmgment des handicaps et de la perte
d’autonomie (PRIAC). La CNSA et les PRIAC ne comesmt 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.

5.1.3.2.1 La CNSA, une nouvelle centralisation pour les établissements
financés par l'assurance maladie ?

Créée par la loi n°2004-626 du 30 juin 2004 re&ativla solidarité pour l'autonomie des
personnes agées et des personnes handicapéessfaONI 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 perdmmmdisapées, en veillant notamment a
une prise en compte de I'ensemble des besoins, foues 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 terni&s 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 '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&yplan 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 lesseitsn 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 afipemmme un critére non négligeable

de répartition des dotations. Le raisonnement emes 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 socialesrebtiales 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 freinéidiaaie la CNSA. La réserve nationale
correspond a une part des dotations des grands plationaux alloués aux ARS sur
instruction du ministre chargé des personnes hapéis et des personnes agées, comme
complément d’enveloppe régionale pour couvrir l&taiopérations 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 (enfantsdeites). 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.

51322 Les PRIAC ou la question de [larticulation entre échelons
départemental, régional et national

La loi n°2005-102 du 11 février 2005 pour I'égaligs droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées aimtwnsdiit le PRIAC, un nouvel outil pour
mieux identifier et inscrire dans le temps les g3 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 étgiour cing ans, actualisé chague année et
arrété par le préfet de région en lien avec letefwéle 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 dépendargeotistituent un critere de délivrance des
autorisations et ont un caractére opposable. Capenen 2010, un rapport de I'lGAS, rédigée
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 leffédentes échelles. Les constats dressés par
'IGAS en 1995, Iéchec du schéma départemental l'attroduction 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 cehee 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 financiere 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 frontieres administrative® plus, ce niveau d’étude aurait pour merite
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 créationl@esg en foyers de vie.

5.1.3.3 2009: la loi HPST ou Il'aboutissement du processus de
planification médico-sociale ?
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 créatiorgresion et transformation des établissements

et services sociaux et médico-sociaux.

51331 Les ARS ou la concrétisation de la régionalisation

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
publigue 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 coene#s sanitaires et médico-sociales des
DDASS au sein des ARS. Toutes les activités liéebandicap 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. Cellesiti 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.

5.1.3.3.2 Le projet régional de santé : un outil majeur de la politique
régionale
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 laitpple nationale de santé et il définit la
stratégie de santé de I’ARS pour cing ans, ainsi lgs 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 |eBRH 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 coaetebld’audit des organismes de sécurité socialeparations
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 deeption (SRP). lls doivent identifier
les besoins sur les territoires de santé.

Au niveau régional, le schéma régional d’organisatnédico-sociale (SROMS) est intégré
au sein du PRS. Elaboré et arrété par le direg@unéral 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 ;ilagprécier 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)

Orientations nationales de la politique de santé

Politiques nationales de

Plans de santé publique la perte d’autonomie

26 Agences régionales de santé

Projet régional de santé

Plan stratégique régional de santé

Schéma de prévention :
SROS gr—— A o & SROMS
; + sécurité sanitaire

Programmes Programmes PRIAC /

Contrats locaux de santé CPOM Appels a projet
Autorisations

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 outilpkmification 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 I'ensemble du champ de la santé.

51333 La procédure d’appel a projet ou la fin des initiatives
associatives ?

Jusqu’a la mise en place des appels a projet, dewgemédico-social s’est développé en
fonction de projets diversifiés portés localemenat fpes 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@nné, 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 portiiggojets 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 dd@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 BédbdPRS et les schémas, et sur la base des
crédits disponibles, les financeurs publics peuvanicer 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 orgasssmrivés non lucratifs, tels les
associations ou les mutuelles ainsi que les orgasgrivés 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 dertagmmmation 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 a pt&jess classé les projets, l'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

Notification Ouverture
de Contractualisation
I'autorisation

Evaluation Planification Programmation Lancement
des besoins de 'appel a
projets

Pour ces phases, large
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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 perdsnne
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 unrébution 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 décisiortior@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 dialogudgoninant est celui de la région, ce qui est
un élément nouveau dans l'action sociale. Cepentiadirecteur général de 'ARS ne peut se
prononcer que sur les établissements et servicelicoagociaux financés par l'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 interministfig aux personnes handicapées (DIPH). Les ragisariaux
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, élablissements 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 géaguegsh Si ce n’était pas le cas, nous

pourrions la considérer comme une régression.

5.2 Créations de places en établissements et dynamiques
territoriales
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.

5.2.1 Quels enjeux privilégiés a I'’échelon national ?

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 géemdet, 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 intarast'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 néegss. Dans un deuxieme temps, la
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consultation des archives nationafésious a permis de cerner les arguments pris enteomp
par 'administration centrale pour donner un avis Ies demandes de création de places en
MAS.

5.2.1.1 Recommandations juridiques : entre réflexions géographiques
et intéréts économiques

Des les années 1970, lors de la parution des prerng@grtes réglementaires et des premiers
rapports sur les établissements pour adultes hamébc des réflexions s’engagent autour des
structures, et une attention particuliére est atE®raux questions géographiques. L'ouverture
des établissements sur I'extérieur ainsi que liithsie sociale des personnes handicapées a un
niveau local sont encouragées. Deés la créatiompaasieres structures, les acteurs politiques
comme les acteurs associatifs ont conscience da dile peut jouer le territoire
d’'implantation dans la vie sociale des personneslicapées.

52111 Lieu d’implantation et insertion sociale des adultes
handicapés, un milieu urbain préconisé des les années 1970

Les acteurs politiques par le biais de circulaoasde rapports ministériels, tout comme les
associations gestionnaires s’accordent rapidemenlesfait que les établissements doivent

favoriser I'insertion sociale des personnes hamdfieas.

Dans cette optique, la circulaire 62 AS du 28 ddweni978 portant sur les MAS donne des

indications relatives au lieu d'implantation :

« la situation géographique est un élément impdréafournir dans le dossier d’agrément.
Les MAS doivent se situer a proximité des familésj'un accés facile, & proximité d’'un
centre de soins (Hopital Général), a proximité d’'oantre urbain, pour satisfaire les
exigences d’'une insertion sociale et chaque foessmgpssible, a proximité d’autres structures
qui accueillent d’autres catégories d’adultes, pouintenir un certain contact et dynamiser
leurs vies respectives par toutes les possibitt@sommunication a imaginer (CAT, foyers,

etc.) ».

La circulaire évoque une multitude de facteurs angre en compte : il est conseillé

d’'implanter les MAS en zone urbaine, pres d’axesraesport afin qu’elles soient facilement

14| es archives nationales conservent les versendestadministrations centrales de I'Etat, et dascdbssiers
traités par I'administration centrale a propos 85S. Nous n'avons malheureusement pas noté le nesn d
cartons dans lesquels sont conservés les docugiggsissus des archives nationales.
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accessibles, et proches de centres de soins dtafaiructures pour personnes handicapées

(Tableau 11).

Tableau 11 : Etablissements, implantation et archécture des établissements (années 1970-1980)

Capacité .
. . i ité Sati Architecture
EMS d'accueil Implantation Modalités de création
proximité des familles cabinet médical
proximité des structures | transformation d'établissements
de soins ou parties d'établissements
MAS 30 & 60 lits roximité d'un sanitaires ou sociaux "utilisation Locaux salle de
P P L - . communs kinésithérapie et
établissement médico- | du patrimoine médico-social ou L
. . o équipements
éducatif sanitaire P
spécifiques
proximité de la vie sociale
"organisation en
petites unités de vie
de 7 a 8 personnes”
"constitués
. "ouverture & la vie Principes d'appartements
FAM < 40 lits eal fincip capp
sociale généraux individuels et de
parties communes"
"établissements en
structures
..... pavillonnaires
""" senvices collectifs
ouverture sur l'extérieur” o (activités, animation,
Principes )
. gestion du foyer)
généraux -
N - développer les foyers
au cceur des villes -
soleil
"encourager la S
construct%n ou L ¢ studio équipé d'une
T ogemen "salle d'eau avec
I'aménagement (surface N
W : S douche a
d'immeubles anciens en minimum de .
F d foyers dans le secteur 33m?) défoncement de
oyers de Y N dalle, lavabo et WC"
vie HLM
salle de bains
R . R adaptée commune,
dans la cité ou a P S
P R séchoirs et cuisine
proximité immédiate Locaux R
commune a
communs uelques studios
s facil (surface de quelq
acceés facile pour N s
espace vert accgssible 14216 m?) | locaux récréatifs,
IP : S senices communs et
jaison rapide avec :
\ apl salles de soins
I'nopital

Sources : circulaire 62 AS du 28 décembre 1978ulkziire n°85-3, circulaire n°86-6, circulaire n°82-

La circulaire n°85-3 du 19 février 1985 relativel'iastruction des dossiers de création
d’établissements et services meédico-sociaux pousopees handicapées relevant de la
compétence de I'Etat évoque les mémes exigencasjargant toutefois les avantages d’'une
implantation urbaine, le milieu urbain ne laisspas assez d’espace aux usagers pour se
déplacer :

« Il convient de tenir compte, lors de I'appréaimtides projets, de la nécessité de prévoir la

possibilité pour les personnes handicapées dersimti’établissement :
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Ou bien le terrain retenu sera suffisamment vasiar ppermettre I'existence d'espaces de
dégagement, ou I'établissement devra étre implanigroximité de lieux de promenade
accessibles a ses résidents. Cette condition deswaduire a réserver l'avis sur tout projet

d’'implantation dans un tissu urbain trop dense ouespace trop restreint intensifierait les
inconvénients de voisinage et ne permettrait papew de vie a I'extérieur aux personnes

handicapées »*

Cette circulaire préconise a la fois une implantagn milieu urbain et une implantation dans
un espace dégageé, ce qui est peu compatible. &utivalence laisse de grandes marges de
manceuvre aux commissions régionales et a I'admatizh centrale pour donner un avis
positif ou non & l'ouverture d'établissements. liecwdaire n°86-6 du 14 février 1986
concernant les FDT donne beaucoup moins de présisior I'implantation des structures. Il
est juste préciseé :

« Ces foyers constituent le logement permanentpdesonnes admises. Il convient a cet

égard de porter une attention particuliére a leonplantation et a leur conception.
Il s'agira de veiller a ce que leur implantationrpgette une ouverture a la vie sociale ».

Cette circulaire ne précise pas les criteres d'talle implantation et laisse les comités
régionaux et les autorités compétentes libres ke ioterprétation.

Les circulaires relatives aux MAS et aux FAM toutdwogées dans les années 2000 ont
comme point commun de privilégier le lien socialeqce soient sous les termemsertion
sociale», « insérés dans le tissu socialow « ouverture a la vie sociale »outefois, le
caractére indicatif des circulaires qui ont pout Ha guider et d’aider les agents ou les
fonctionnaires dans leur application des lois nét garantir I'application des principes émis

dans ces textes.

145 a circulaire ne détaille pas ce que sont lexceniménients de voisinage ». Cette expression peouwrir les
réactions hostiles du voisinage. Si tel est le camjs pourrions faire I'hypothése que le changenumt
positionnement quant aux caractéristiques du sitapthntation des établissements est lié a deslitorde
voisinage ayant eu lieu en milieu urbain. Les neanapportées dans cette circulaire auraient alous Iput
d’éviter de futurs conflits.

146 Circulaire n°86-6 du 14 février 1986 relative a maise en place d'un programme expérimental
d’établissements d’hébergement pour adultes granehamdicapés.
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En 2013, ni le décret n°2009-322applicable aux MAS et aux FAM, ni le code de liant
sociale et des familles ne font mention d’un cetédlimplantation a privilégier. L'importance
de la localisation des structures a été mentiodaés les premiers textes réglementaires mais

n'a pas éte reprise dans les textes récents.

Les rapports parus dans les années 1980 sur |bisgtments pour adultes handicapés
prolongent la réflexion sur la localisation a pégier. Le rapport Fonrojet (1983) insiste sur
le fait que les structures doivent étre ouverted’sutérieur afin de favoriser 'insertion des

adultes handicapés. Il ajoute aussi d’autres él&smmancernant notamment l'attitude de la

commune d’accueil a I'égard des personnes handisapé

« Afin d’éviter un isolement préjudiciable aux disits, il convient de veiller a ce que
I'établissement soit inséré dans le tissu sociansd un environnement accessible a la
personne. L'un des criteres pouvant permettre agsghun site adéquat d’'implantation peut
étre notamment I'effort réalisé par la collectiviticale d’accueil en faveur de I'accessibilité

du cadre de vie.

Il convient de tenir compte aussi de la densitérdegens de transport et de la possibilité de

recruter localement du personnel.

Les concentrations de structures sociales ou méshemles, notamment quand elles
accueillent les personnes handicapées dans un raéateur, sont & proscrire. (f-onrojet,
1983, p.18)

Dans le rapport Provost, une implantation urbaisieagissi considérée comme un facteur

pouvant favoriser I'insertion sociale des résidents

« Bien des exemples montrent qu'une localisatiozare urbaine ou au cceur d’un bourg
d’une certaine importance, limite le besoin d’antioa et de prise en charge psychologique,
les frais de transport, facilite les liens avecfdanille ainsi qu'une insertion dans la cité. »
(Provost, 1985, p.54)

Les rapports sur les établissements parus dansardegses 1980 accordent aussi une
importance a la localisation des structures eterapent en partie les arguments présentés dans

les circulaires.

147 Décret n°2009-322 du 20 mars 2009 relatif auxgatiions des établissements et services accuedlant
accompagnant des personnes handicapées adultestfayacquérir un minimum d’autonomie.
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Les associations gestionnaires sont aussi sensiblés question de l'implantation des
établissements.
Dans le dossier « L’hébergement des adultes hgmecaparu dans un numéro d&sivelles
du CREAI Midi Pyrénéesen 1980, J. Garcon, directeur régional de I'UNARi®ur
I'Alsace'® milite pour une insertion de [I'établissement aeinsde son territoire
d’'implantation:
« Au niveau de I'équipement, nous refusons toutdaimation « perdue dans la nature »
guelquefois a des centaines de kilométres du dienties parents, et réclamons au contraire

avec force que de tels équipements soient ausshesoque possible d’'une agglomération,

gu’elle soit urbaine ou rurale.¢Garcon, 1980)

Dans ce méme dossier, J. Blein, directrice de tadtion Richard, une fondation gérant
plusieurs établissements pour enfants et pouregjudtyoque une notion nouvelle en insistant

sur I'appropriation territoriale des usagers qai pas été évoquée dans la circulaire :

« I'implantation de ces structures doit étre fanilent accessible et « desservir » une petite
région permettant aux handicapés d’éviter un tat@paysement, leur permettre comme a

n'importe quel adulte d’ « approprier son territeis.

Aussi ces structures ne doivent pas étre isoléas das secteurs ruraux qui se dépeuplent,
ceci afin de permettre une ouverture sur I'extéri@et extérieur pouvant étre investi par les

résidents, soit parce :
- gu'ils sont partie prenante dans les activitédaleille ;

- que la vie de la cité pénetre dans la structuiacclueil et que I'entourage peut venir au
foyer. »(Blein, 1980)

L’association prolonge ainsi les réflexions engagémar les circulaires sur le lieu
d’'implantation des établissements.

L’APF semble partager les réflexions de 'UNAPEIlow$ n’avons pas retrouvé dans les
archives de 'APF de documents recommandant un&itgiion en territoire urbain mais les
proces-verbaux des réunions de la commission @édisstements laissent paraitre que c’est
cette politique qui ressort. En 1975, la commissies établissements APF qui est chargée de

donner un avis sur les projets de création d’&abinents rédige un document intitulé « La

148 || est difficile de savoir si, dans cet article,Glarcon écrit en son nom ou s'il évoque des recanutations
officielles de 'UNAPEI.
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politique a tenir en matiere de création, extengiantransformation de foyers pour grands
invalides ». Dans ce document, la commission dablissements semble favorable a une

implantation urbaine :

« il s’agit a la fois de réaliser I'intégration lplus grande possible du foyer dans le milieu
urbain environnant, donner aux handicapés qui yewmivie maximum de possibilités de
relations avec ce milieu, et d'assurer lI'ensembles dsoins, aides et surveillances

indispensables, compte tenu des handicafs »

La méme année, en s’exprimant sur un projet d'ésdrinent, la commission se prononce

contre une localisation en milieu rural :

« S’agissant d'un projet préconisé par un députéd_die-Atlantique, le Docteur Richard,
mais a implanter assez loin d'une bourgade de 1Hslfitants, et compte tenu du nombre
d’établissements APF existant dans la région, lan@ussion émet un avis défavorable a la

poursuite de cette étud&$

Cette prise de position a conduit a la fermetureddssier. Cependant, la commission des
établissements n'émet pas systématiquement unsaviBimplantation des structures. Il est
difficile de savoir si beaucoup de projets de dodatd'établissement ont été rejetés ou
modifiés en raison de limplantation envisagée. odw@i’hui, plusieurs établissements

construits et gérés par I'APF se situent dans tilepeeommunes rurales.

Des 1975, et tout au long des années 1980, legianederritoriales sont évoquées et

discutées par I'ensemble des acteurs. L'environnénmemeédiat des établissements semble
pris en compte dans la décision de création dédistaments et tous les acteurs s’accordent
sur le fait que I'isolement géographique est imfpéement a éviter afin de ne pas recréer les

structures asilaires.

52112 Taille et architecture des structuresou la recherche d’un
équilibre entre colit de fonctionnement et bien-étre des résidents

La taille des structures ainsi que leurs caradiguss architecturales sont largement évoquées

par les textes juridiques et, par les rapports sténiels ainsi que par les financeurs et les

149 Archives APF, cartod976-1991, commissions établissements. M. RouBraoés-verbal de la réunion de la
commission des établissements du 13 septembre 1975.

150 Archives APF, cartod976-1991, commissions établissements. M. RouBraaés-verbal de la réunion de la
commission des établissements du 14 juin 1975.
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gestionnaires. Ces éléments ont des répercussiofimsertion de I'établissement mais aussi

sur la fagon dont les adultes s’approprieront BBssement et le territoire environnant.

La circulaire 62 AS donne une fourchette large plesr MAS : la« capacité raisonnable
d’accueil permanent serait de I'ordre de 30 a @8 # Une capacité d’hébergement de 30 a
60 lits permettrait, de respecter un équilibre Eadige tout en ayant des structures de taille
relativement humaine, et ainsi de ne pas reprodageasiles. La circulaire n°85-3 du 19
février 1985 nuance cette premiere indication digne quex la capacité de soixante places
doit étre un maximum absolu, la taille moyenne dewre proche de quarante lits ba
circulaire n°86-6 du 14 février 1986 concernant fegers a double tarification précise
gu’'« on cherchera a ne pas dépasser une capacité deie lits » La capacité d’accueil
des structures préconisée est du méme ordre deegnapour les MAS et les FAM. Le décret

n°2009-322 ne fait aucune mention de la taillesirsctures.

Plusieurs rapports relatifs aux établissementsesbtent le nombre maximal de soixante
places et préconisent la création d’établissemamtsille plus petite. Quelques années apres
la création des premieres MAS, les rapports Fohfdj@83) et Provost (1985) nuancent les

capacités indiguées dans les circulaires :

« Les établissements de petite dimension doiveatpéivilégiés. La capacité de soixante
places énoncée par la circulaire relative aux MASistitue un plafond maximum qui doit
étre imposé a l'ensemble des établissements d’'ébwmt pour adultes handicapés. La
majorité du groupe estime que des tailles de vingente places, voire méme dix places,

doivent étre encouragées, quand cela est possible aourdir les codts.

Les petites unités offrent I'avantage d’étre fatint « banalisées » et mieux insérées dans
le tissu social. Elles doivent toutefois pour étiables, faire appel aux prestations que
peuvent offrir des établissements plus structurésgaocollectivité en général. fFonrojet,
1983, p. 17)

Le rapport Provost proscrit aussies grandes concentrationgRrovost, 1985, p.40).

Les circulaires évoquent aussi les caractéristiquebitecturales, mais les indications sont
peu précises et laissent une grande marge de mam@uw associations gestionnaires. La
circulaire n°86-6 du 14 février 1986 concernantfl®gers a double tarificatioprécise que

« la conception de I'établissement doit permetine organisation en petites unités de sept a
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huit personnes afin de donner a ces établissemamtgaractere familial. Les formules
architecturales les plus diverses peuvent étrentete a I'exemple des établissements déja
existants : foyers implantés dans des logementkectidd et constitués d’appartements
individuels et de partie commune, établissementstarctures pavillonnaires, etc. ka
circulaire 62 AS mentionne plusieurs piéces nédessaaux activites médicales et
paramédicales. Ainsi, un cabinet médical doit @i&vu dans chaque établissement et des

salles de kinésithérapie, si nécessaire (Tablepu 11

Les rapports Fonrojet (1983) et Provost (1985) dgeillent les constructions pavillonnaires
non reliées et éloignées car elles seraient défica gérer pour le personnel et généreraient
des surcodts de fonctionnement. Les circulairafifirents rapports s’accordent donc sur la

nécessité de penser la conception architecturalétdblissements

J. Gargon, directeur régional de I'UNAPEI pour BAte, encourage aussi la création
d’établissements de petite taille et conseille diou« des établissements de petite capacité
(autour de 30 lits) avec un recrutement dans ume Zrgographique limitée (&arcon, 1980).
L'UNPAEI prolonge la réflexion en incitant les asgiions gestionnaires a créer des
formules «de telle maniére que la vie sociale se déroule demsndroit différent des lieux de
rééducation UNAPEI, 1984, p. 1).

L’APF n’a pas toujours eu les mémes préconisatiuast a la taille des établissements. Dans
les années 1970, '’APF semble privilégier de grarslaictures supérieures a 40 places, pour
des raisons budgétaires. Un responsable assoc@if a affirmé, qu'a partir de 2002, le
conseil d’administration a décidé de ne pas dépa88e places pour les nouveaux

établissements.

La taille et I'architecture des établissements sodissociables. Les questions de colt et de
gestion du personnel et des usagers semblent da&leéflexions autour de la taille et de la
conception architecturale des établissements pladegbien-étre des adultes handicapés. Les
préconisations données dans les circulaires seimbtem le résultat de la recherche d'un

équilibre entre colt de fonctionnement et bien-8&® personnes handicapées.
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52.1.1.3 La recherche d’une répartition homogene des structures sur le
territoire, une réflexion plus tardive

Les textes juridigues concernant les structuregtBhgement pour adultes handicapés dans
les années 1980 n’évoquent pas la nécessité dectenpte des disparités territoriales lors de

la décision d’autoriser ou non la création de Haame établissements. Seule la circulaire n°85-
3 du 19 février 1985 évoque pour les MAS la nécessité de recenser daipements

disponibles :

« I'étude de la capacité des équipements existasts indispensable pour apprécier
I'existence de solutions alternatives au projet ap et les possibilités de redéploiement

départemental des moyens en personnel ».

Le but n'est pas de réduire les disparités entpardéments mais de mesurer si I'offre en
établissements est suffisante ou non au sein darigépent.

A I'échelle nationale, une attention commence a atrcordée aux disparités géographiques
dans les années 1980e rapport Fonrojet (1983) évoque les écarts dg théquipement
entre départements, ce qui entraine le déracinedestadultes handicapés originaires de
départements non pourvus en structures. Il recodenand’aménager une répartition
harmonieuse des équipements sur I'ensemble dudieesi en veillant lors de leur création a
ce gu’ils répondent a des besoins locaugenrojet, 1983, p.18). Le rapport Lasry &
Gagneux (1982) critiquait déja I'inégale répartitides structures.

Cependant, ce n’est qu’a partir des années 2000egutextes Iégislatifs s’emparent de ce
sujet. La loi n°2002-2 rénovant I'action socialemgddico-sociale considere le libre choix de
'usager comme un élément fondamental et vise @angjaun acces équitable aux équipements

sur I'ensemble du territoire.

Dans les années 1980, les réflexions d'ordre g@bgyae se sont particulierement
portées sur les territoires d'implantation des ligabments. C’est essentiellement a partir des
années 2000 que les notions de libre choix dersopee et d’équité territoriale ont émergé.
En parallele, la question du territoire d'implardatdes établissements n’a plus été évoquée

par les textes parus dans les années 2000.

131 Circulaire n°85-3 du 19 février 1985 relative @ndtruction des dossiers de création d’établissésnen
services médico-sociaux pour personnes handicaplsgnt de la compétence de I'Etat.
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52.1.14 L’encouragement a la création par reconversion ou une
motivation d’ordre économique

Des la légalisation des établissements, I'Etat erage la création d'établissements par
reconversion du patrimoine existant. Par recongarsil faut entendre<la suppression
particuliere partielle ou totale, ou du moins un acigement brutal d’activités ou
d’affectation. [...] en y englobant toute évolutiofGTNERHI, 1982, p. 4). Par le biais des
circulaires® la reconversion d’établissements est préconizede la création de nouvelles
places en MAS ou en FAM (anciennement FDT). PosilMAS, la priorité est donnée a la
transformation des structures existantes et tad@tionex nihilo n’est autorisée que dans le
cas ou la transformation d’un établissement ne ggdndre aux besoins des persofitieka
circulaire 62 AS du 28 décembre 1978 recommande pl@céder le plus possible par voie
de transformation d'établissements sanitaires owiao » et conseille, dans un souci
d’économie, de reconvertir des structures existaatediminuant les effectifs. La circulaire
met I'accent sur le patrimoine médico-social etpiadier existant qui offre des moyens
inutilisés. Dans un souci d’économie, de rapiditéde facilité, la création de places

d’hébergement pour adultes handicapés par restatictn d’établissements est favorisée.

Plusieurs rapports s’accordent aussi sur I'avantdgge reconversions. Afin de combler le
besoin de places en MAS, le rapport Provost (188&jcrit des opérations de reconversion et
d’adaptation, notamment d’établissements du sedanitaire. L'existence d’un patrimoine
important d’établissements sanitaires ou sociauxt d raison d’étre disparait incite a la
reconversion, compte tenu des besoins en étabksgerpour adultes. En 1993, la Cour des
comptes évoque la reconversion de lits d’établissdsn pour enfants afin de créer de
nouvelles places de MAS. Les reconversions d’ésabinents sanitaires ou d’établissements
pour enfants semblent représenter une part coakil@erdes créations de places en

établissements pour adultes. Des 1979, des réfisxsont entameées sur les modalités des

132 Circulaire 62 AS du 28 décembre 1978 relative maxalités d’application de l'article 46 de la |6i76-534

du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des pergssnmandicapées, circulaire n°86-6 du 14 févrie6lresative

a la mise en place d'un programme expérimentalatl&sements d’hébergement pour adultes gravement
handicapés.

153 421.12« I'utilisation du patrimoine médico-social ou staife existant doit étre recherchée, chaque fois qu
cela est possible [...] »

422-14« Des établissements médico-sociaux ou sanitaee®utes sortes peuvent étre utilisés notamment des
hopitaux psychiatriques ou des instituts médicoeatifs. L'attention de I'ensemble des intéresséis elo tous

cas étre appelée sur le souci de bonne gestioncgmimande d’éviter de créer des batiments neufssalor
gu’existent des batiments inutilisés ou sous-endsloy

422-15« Lorsque I'ensemble des conditions posées ci-dessta réuni et dans la mesure ou les conditions
d’exploitation seraient bénéfiques, la constitutdinne MAS par utilisation du patrimoine existaata préférée

a une création ex-nihilo. ¢Circulaire 62 AS du 28 décembre 1978).
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reconversions (CTNERHI, 1982). De 1979 a 1980, uouge de travail composé
d’associations gestionnaires, de membres de DRABEREAI, du CTNERHI évoque les
problemes posés par la reconversion des établissenf€ TNERHI, 1982). Cette étude
réalisée a la demande du CREAI de la région RhdpesAproposait initialement de faire
l'inventaire des problemes juridiques, financid@rdeeconversion du personnel et des effectifs
dans I'hypothese d'une fermeture d’établissemekxugpurd’hui encore, les reconversions

posent question (Hesse & Maymil, 2011).

Lorsque des reconversions sont examinées, lestéastiques architecturales du patrimoine a
reconvertir, le principe de non-coexistence entfams et adultes, la capacité totale, I'offre
départementale, I'évaluation des besoins doiverd ékaminés. Cependant, la motivation
premiere est d'ordre économique. L’analyse du CTNER1982) pointe cet aspect

économique et analyse l'ingérence de I'adminigiratientrale concernant les MAS comme

une facon de contrdler les reconversions :

« |l faut noter que cette procédure sans doute awmtprelle est désormais applicable pour
toutes les décisions de création de lits ou degdatans le secteur social et médico-social.
Nous ne prenons cet exemple que pour montrer gu@ilance, en raison des problémes
financiers de I'heure, ne fera sans doute que s@ite et que les décisions d’autorisation
de création ou de transformation seront soumiseke dlus en plus d'exigences (un quart
seulement des projets de MAS ont pu étre autoricés)considérations économiques sous-
tendront donc toujours dans les années a venirofg&rations de reconversion et il faut
garder constamment a I'esprit les limites qu’ellesr imposeront. On ne peut que souhaiter
gu'elles ne poseront pas d’'entraves a I'évolutiom ck secteur et que les nécessités
économiques ne viendront pas trop souvent contrecdes efforts pour une meilleure
réponse aux besoins(€TNERHI, 1982, p.105-106)

Le rapport Provost (1985) insiste sur la nécessié¥iter le « piege de la reconversion
facile », et souligne la nécessité d’avoir un outil pouprégier I'ensemble des besoins et leur
répartition géographique sur I'ensemble du tematonational pour les gestionnaires, les

autorités locales et I'Etat.

Les rapports recommandent d’étudier la localisatier’établissement et de ne pas accepter

de transformation dans le cas de structures isdl€eSTNERHI insiste sur ce point :

« la création d'une MAS, et c’est heureux, ne pad étre considérée comme la solution-

miracle pour I'établissement en difficulté. Il neyd y avoir reconversion que lorsque celle-
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ci garantit une réponse adaptée aux besoins emrtffa la clientéle de bonnes conditions
d’accueil. Ainsi on ne peut accepter la transforimatd’'un établissement isolé mal implanté,
en MAS, lorsqu’il apparait que ce projet n’a queupmbjet de résoudre les difficultés de
I'établissement et de le faire perdurer(GTNERHI, 1982, p. 55)

Cet extrait évoque les enjeux lors de la créatiom douvel établissement et les difficultés

d’arbitrage entre publics accueillis, difficultéso@omiques et défense du personnel.

L’'UNAPEI pose aussi le probléeme de I'utilisation gersonnel en place qui ne serait pas
forcément en rapport avec la qualification aut@i§éNAPEI, 1984). M.-A. Prigent (1979)

s’inquiete aussi de la reconversion du personnel :

« on ne peut envisager de reconvertir « les mudams I'ignorance totale de ceux qui y
travaillent. »(Prigent, 1979)

L’'UNAPEI souléve aussi les problemes d’aménagemsntd’adaptation des structures
existantes qui représenteraient undépense prohibitive (UNAPEI, 1984, p. 47* Selon
'UNAPEL, il est « difficile voire impossible d’envisager la recomsien des établissements
existants XUNAPEI, 1984, p. 4).

Les circulaires relatives aux MAS et aux FDT camient plusieurs consignes de nature
géographique, notamment sur l'implantation desctines. Cependant, elles encouragent
aussi aux reconversions du patrimoine existant @olacalisation est souvent en milieu rural.
Les recommandations des circulaires ont un camei@bigu. Les acteurs du secteur médico-
social semblent s’accorder sur la nécessité d’'mmaintation favorisant la vie sociale et sur
le fait de privilégier des structures de trenteuargnte places. Les circulaires encourageant

aux reconversions sont, elles, plus controversées.

5.2.1.2 L’administration centrale: un avis conforme aux
recommandations ?

Les circulaires n°85-3 et DAS/RV1 n°89-22 fournsedes recommandations aux

commissions consultatives et a 'administrationtiade, elles s’adressent aussi aux autorités
autorisant les créations de places. Cependangslkasciations gestionnaires restent force de
proposition et les autorités compétentes sont dkpdas des dossiers proposés. Face a la

multiplicité des recommandations, il est intéressdiexaminer les arguments qui ont été

14| e document « La maison d’accueil spécialiséetéadité et rédigé par 'TUNAPEI. Aucun auteur siifoe
n'est indiqué.
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privilégiés lors des examens de dossiers. Plusieassde figure ont pu étre étudiés aux
archives nationales par l'intermédiaire des cowadances de I'administration centrale et des
avis émis sur les dossiers. Les informations rél@sene concernent donc que les demandes
de créations de places en MAS, entre 1979 et 1980, a laquelle 'administration centrale
n'est plus consultée pour l'autorisation de créatate places en MAS. Nous avons pu
identifier deux cas de figure. Lors de la demandectiation d’établissemenéx nihilg
I'administration centrale a souvent émis un avigatié¢ lorsque la localisation ne semblait pas
appropriée. Lors de demandes de reconversioncédidation est rarement évoquée dans les
documents retrouvés et de nombreuses reconvergiams de petites communes ont été
acceptées. La consultation du fichier Finess nopermis de connaitre la situation actuelle

des établissements cités dans les avis de I'adimaticsr centrale.

52121 La création d’établissements ex nihilo : une prise en compte
des criteres géographiques
Les correspondances du ministére présentes auweschationales permettent d’examiner
les arguments exposés par l'administration centpadar justifier son avis et ainsi de
comprendre les logiques lieées aux créations deepldorsque I'administration centrale doit
donner son avis sur I'opportunité de créer desgslan MAS, elle prend en compte, en partie,
les recommandations des circulaires et se mong#ante vis-a-vis de l'implantation des
établissements. Les services du ministére s'indérdgsaux caractéristiques de la commune
d’'implantation, mais ils étudient aussi la densiféquipements dans une zone donnée

départementale ou régionale.

Dans plusieurs des avis rendus sur les demandesedion de places en MAS, le ministére
émet un avis négatif en dénoncant une localisatiéiavorable a l'insertion des adultes
handicapés. Ainsi, en 1986, en réponse a la dendadetation d'une MAS pour des adultes
atteints de sclérose en plaque a Saint-Lupicin,aomemune de pres de 2 000 habitants dans
le Jura, P. Seguin, ministre des affaires socielete |la famille expose quel'implantation
envisagée, trés excentrée, aboutirait a un éloigmeraxcessif des familles, des structures de
soins et de vie sociale nécessaires & I'épanouissemies personnes handicapé&s.»A
plusieurs reprises, le ministere s’interroge sonpglantation des établissements et I'isolement

potentiel des personnes handicapées. En 1988,pdpiun projet de création de MAS a

155 Archives nationales de Fontainebleau. Nous n'avaté ni le nom, ni le numéro des cartons conteleant
documents que nous citons dans cette these.
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Vic-sur-Seille, en Moselle, par le centre commudaction sociale (CCAS), le ministre
précise au préfet de la région Lorraine «qil’est indiqgué que I'implantation proposée se
ferait dans une région essentiellement rurale,denmune de Vic-Sur-Seille qui ne comporte
que 1500 habitants étant située a 29 kilometreblalecy (ou se trouve également la gare la
plus proche) et a 50 kilométres de Metz.

On peut se demander, bien que vous précisiez queuwtarayon de 40 kilometres se trouvent
des structures spécialisées, si le choix de I'imfaton est bien judicieux et permettra une
insertion correcte dans la vie sociale, absolume@tessaire pour améliorer les acquis et
prévenir les régressions des personnes héberg&es.

La méme logique se retrouve dans une lettre dakarit4 octobre 1992’ de la part de la
direction de l'action sociale (ministere des Aféasrsociales et de l'intégration) adressée au
directeur départemental des affaires sanitairesoetales a propos de la création d’une
structure pour adultes autistes a Nades, une comndlume centaine d’habitants dans
I'Allier. Le ministere s’interroge sur le projet deins ek sur le lieu d'implantation tres isolé
retenu par le promoteur. [...] une telle implantatioe peut étre acceptée. On ne peut pas
envisager de faire progresser I'intégration et artion des personnes handicapées en créant
des établissements isolés, ce d’autant qu’un recnent régional voire interrégional parait
nécessaireLes établissements pour les adultes lourdement ibapéls doivent étre bien

insérés dans I'environnement local et ouvert viergérieur ».

De 1978 aux années 1990, les criteres de sélentistent les mémes et l'isolement de
I'établissement semble rédhibitoire. Pour I'enseariés dossiers présentés, il est postulé que
l'isolement de la structure est un frein a lint@ypn et a linsertion des personnes

handicapées.

D’autres motifs de refus peuvent intervenir. L'alosee d’étude détaillée de besoins ou des
possibilités d'utilisation du potentiel des litsigants susceptibles de faire I'objet d’'une
reconversion peut entrainer un avis négatif demiadstration centrale. Enfin, des projets trop

colteux ayant un ratio personnel/usagers supé&ieuarpour un ont été refuses.

16 Archives nationales de Fontainebleau, télécopiéeddu 12 septembre 1988, Le Ministre de la satilade
la santé, de la protection sociale, porte-parolgalivernement a Monsieur le Préfet de la régiomdioe.

37 En 1992, I'administration centrale n’est plus éysatiquement consultée mais elle peut intervems te
situations délicates.
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Malgré I'examen des dossiers et la prise en conggela situation géographique par
'administration centrale, des dossiers ayant euauis défavorable ont été autorisés, la
plupart apres 1989, lorsque la procédure a été frdediAinsi, tous les établissements
évoqués précédemment ont été ouverts. Des placeéAMront été autorisées et ouvertes en
1991 puis des places en MAS ont été autorisée9@h & Saint-Lupicin dans le Jura. A Vic-
sur-Seille, dans le département de la Moselle pthrses en MAS ont été autorisées en 1995.
En 1993, un foyer polyvalent a été autorisé parésident du conseil général et le préfet du
département de [I'Allier a Nades. Ces établissemanistent encore en 2013.es
établissements ont donc été ouverts 1 a 7 ans apo@sessuyé un refus. L'ouverture de tels
établissements peut provenir de la ténacité dexcias®ns, du poids des réseaux politiques,
les élus locaux parvenant a obtenir ce qu'ils veubu fil du temps, ou, peut-étre du

changement de responsables politiques.

52122 Les reconversions : des enjeux économiques souvent privilégiés

Dans le cas des demandes de reconversion, lese&tingont déja construits dans les
communes d’accuell et le lieu d'implantation esenaent conforme aux recommandations
citées dans les circulaires. Des enjeux économimes/iennent souvent dans les projets de
reconversion. Les arguments financiers peuventé®wgués tant par 'administration centrale
pour justifier d’'un refus que par les porteurs dejgis pour convaincre I'administration

centrale.

Dans tous les cas de reconversion étudiés, I'arguimagdgétaire est primordial. Ainsi, en
réponse a la demande de l'associaties Papillons Blancde transformer 40 places d'IME
en MAS, a Courcouronnes, dans I'Essonne, I'admatisin centrale demande plusieurs
modifications d’ordre économique. Dans une let&d du 17 avril 1987 du ministere des
affaires sociales et de I'emploi au préfet d’'llefelance, Claude Fonrojet, le chef de service,
deétaille ces modifications: le prix de journée td@tre baisséet aucune dépense
d’investissement, tant en travaux qu’en équipermeateriel ne doit étre envisagée. A ces
conditions, les quarante places peuvent étre wemées™ En 1985, dans les Pyrénées-
Atlantiques, I'établissement le Nid Marin géré parCroix Rouge Francaise, un ancien

préventorium®® spécialisé depuis 1968 dans la prise en chargdatiies et d’adultes atteints

138 Archives nationales de Fontainebleau, lettre daviid 1987 du Ministére des affaires socialeseet'@mploi
a Monsieur le Préfet, Commissaire de la Républipita région lle-de-France.

199 |nstitution destinée a des personnes infectéefapiaberculose qui n'avaient pas encore la foroiza de la
maladie.

206



de neuro-dystrophies, est autorisé a reconvenigtyplaces en MAS a condition qu’il n'y ait
aucune création nette d’empfdi

A linverse, en 1984, pour contester 'arrété gefuse I'extension de la MAS de Greze en
Lozere, l'association Le Clos du Nid insiste suabBence de charges nouvelles pour

'assurance maladie :

« notre projet n'entraine aucune charge nouvellergdassurance maladie. Notre projet ne
nécessite aucun investissement nouveau, ni enefmeig, ni en personnel, se situant ainsi
dans la perspective d’'une reconversion des moyelhs gqu'évoquée le 19.05.1983 par
Monsieur le Ministre des Affaires Sociales de ldidaoité Nationale, dans sa réponse au

Sénat ¥,

Les reconversions sont encouragées avant toututengolonté de réduire les colts liés a des
créations de place. Les associations et les prgfets demander une reconversion en MAS,
insistent dans leurs lettres a I'administrationtada sur I'aspect économique et le peu de

dépenses — voire leur absence — engendrées pactes/ersions.

Dans leurs lettres, les associations évoquent sbues emplois sauvegardés grace aux
reconversions, ce qui est aussi un argument écauenau niveau local. Dans les opérations
de reconversion, la qualification des personneldie® pas toujours compte des publics
accueillis par la nouvelle structure mais plutotpedusonnel déja présent dans I'établissement.
Ainsi dans une lettre datée du 17 novembre 19&®itssée au préfet de la région Lorraine,
au préfet du département de la Moselle, a la DRAES la DDASS, le ministre de la

solidarité, de la santé et de la protection soc@leque ce probleme a propos de la

transformation juridique du centre de soins et lbdrgement de Gorze en Moselle :

« Par ailleurs, s’agissant de la transformation d’établissement public en fonctionnement,
je conviens que vos services se trouvent dansidatibn de tenir compte des emplois
existants. Mais dans le cas présent, les postesirdiiéres (6) et d'aides-soignantes (16,5)
pour 35 lits sont manifestement surévalués et neegpondent pas aux types de handicaps

regus.

180 Archives nationales de Fontainebleau, lettre doidtie des Affaires Sociales et de la Solidaritéidwale au
Préfet d’Aquitaine datant de 1985.

®IArchives nationales de Fontainebleau, lettre dun8 1984 de la part du Clos du Nid & M. le Préfet,
Commissaire de la République de la Lozére.
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Il serait indispensable lors du départ naturel @ggents actuellement en fonctions ou de leur
mise a la retraite de prévoir la diminution des t@ss d’infirmiéres et la présence
d’AMP. »%

Dans cette lettre, le ministre pointe la non-adéquoeaentre la qualification des personnels et
les besoins des adultes handicapés mais il neergfas pour autant la reconversion. Dans le
cas de la reconversion de I'hospice de Gorzeaiuyp manque en personnel éducatif mais lors
de reconversions d’établissements pour enfantsailau contraire un trop grand nombre de

personnel éducatif, comme en témoigne I'étude dNERHI :

« Il est notamment fait trop souvent appel a dispenel éducatif, soit dans le souci d’offrir
une possibilité de reclassement au personnel dabliésement dont la reconversion est
envisagée, soit que les caractéristiques des MA& &@té mal percues par le promoteur. »
(CTNERHI, 1982, p.54)

La question de la qualification du personnel em@leg pose dans beaucoup de dossiers. Le
cas de l'association des Genéts d’Or, a Morlaixisde Finistere illustre bien la complexité
d’une restructuration. En 1985, 'administratiomirale émet un avis négatif sur le projet de
la création d’'une MAS de trente places et de tptéges d’accueil de jour par reconversion
partielle d’'un IME tandis que la CRISM avait émis avis favorabl®®. Le refus est motivé
par le fait que I'implantation de la MAS dans lesdux de I'IME pose le probléme de la
coexistence des adultes et des enfants au seinndéume établissement. A cela s’ajoute le
prix de journée resté tres élegg raison de la qualification et de I'anciennetépéusonnel
repris a I'IME. Il s’agit la d’'un inconvénient poudes financeurs qui est généralement
inévitable lors des opérations de reconversion.eXemple est révélateur de la complexité
des exigences de l'administration centrale : reemsion, faible colt, non cohabitation
d’enfants et d’'adultes et qualification approprie personnel doivent pouvoir coincider.
Malgré cet avis négatif de I'administration cergraine MAS gérée par les Genéts d’Or a été

ouverte en 1987.

En privilégiant le devenir du personnel et la questde I'emploi fourni par les

établissements, les associations gestionnaires eolesndécideurs négligent les besoins des

162 Archives nationales de Fontainebleau, lettre dindZembre 1988 de M. le Ministre de la Solidarité, la

Santé et de la Protection Sociale a M. le Préféadégion Lorraine, M. le Préfet du départementad®loselle,

ala DRASS et a la DDASS.

163 Archives nationales de Fontainebleau, lettre ddté2 octobre 1985. Le ministre des affaires sesiat de la
solidarité nationale & monsieur le préfet, comniiesde la république de la région Bretagne.
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personnes handicapédsétude du CTNERHI évoque cette]...] difficulté de conciliation
entre les besoins des clients et ceux de lingtituthotamment ceux des personnels »
(CTNERHI, 1982, p.119). Elle ajoute plus loin :

« On ne peut éluder les problémes d’emploi et diation des personnels qu’entrainera
automatiquement toute opération de reconversion. paoblématique besoins-
clients/besoins-personnels risque de se poserdaapt du temps en termes de conflit. »
(CTNERHI, 1982, p. 119)

Cette question semble peu prise en compte dandoesiers évalués par I'administration

centrale.

Au-dela des enjeux économiques, une demande daversion suppose un changement en
termes de publics et une difficulté a remplir l&scps d’'un établissement a un moment donné.
Par exemple, la transformation d’établissements patants en établissements pour adultes
implique, d’'une part, une baisse du nombre d’adionsd’enfants handicapés en institution,

et d’autre part, une augmentation des besoins weanides places en établissement pour
adultes handicapés. La diminution du nombre d’eésfen établissement spécialisé peut étre
due a la baisse de lincidence de certaines maadiemme la poliomyélite, ou a une

politique d’intégration en milieu ordinaire et dode désinstitutionalisation, tandis que la

hausse du nombre d’adultes handicapés en étabéssemeut étre due a 'augmentation de
I'espérance de vie des personnes handicapées autransfert des adultes, des asiles, des
hépitaux psychiatriques ou encore, des familless les établissements médico-sociaux. Les
reconversions d’établissements nécessitent donendesements en termes de populations.
Cependant, ces mouvements de population ne soneymapiés dans les documents des
archives nationales. De plus, les politiques carardr I'implantation des établissements ont

changé dans les années 1970. L'isolement dessgairients en milieu rural, qui était souvent
préconisé dans le cas des sanatoriums, des agile€imes des établissements pour enfants,

n'est plus valable pour les établissements poultesiu
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Tableau 12 : Exemples de reconversions d'établissemts

Caractéristiques de la transformation

Type de Nombre Association Nombre d
yp . Année Région Département Commune d'habitants . . Ancien Nouvel ombre de
reconversion gestionnaire L . places
(1999) établissement |établissement .
transformées
1979 | L@nguedoc- Gard IMP MAS
Roussillon
. . . ADGest87 - L
1982 Limousin [|Haute-Vienne Limoges 133 968 .es es IME MAS 12
Papillons Blancs
Bretagne Finistere Morlaix 15990 Les Genéts d'Or IME MAS 30
Lorraine Moselle Petite Rosselle 6 785 IMPro MAS 48
Midi-Pyrénés | Gers Saint-Germé 443 MAS Helios | aISon denfants |y 25
inadaptés
Nord-Pas-de Pas-de Association Institut Cazin
. . Berck sur Mer 14 378 Cazin MAS 45
Calais Calais Perrochaud
Perrochaud
1985 Alpes-de-
PACA Haute- Forcalquier 4302 IME MAS et FO |24 places en MAS
Etablissements Pays-de-la PIente La Selle CroixRouge
pour enfants ys-dea- | \ayenne _ 882 ug IME (67 lits) MAS et FO 16 + 16
Loire Craonnaise francaise
MECS (90 lits) au
sein de
. . s MAS et CAT /
Rhéne-Alpes Dréme Tain I'hnermitage 5503 La Teppe I'établissement f: or 34 +50
médical de la Y
Teppe (473 lits)
Association des | Centre d'accueil
Limousin Correze Peyrelevade 829 centres éducatifs | peyrelevadois MAS 24
du Limousin (IME)
IME Les Eparses
1986 Franche- Territoire de (72 lits dont 48
Comité Belfort Chaux 955 Les Eparses “IMP" et 24 MAS 24
"IMPro"
Pays-de-la- | o ihe Précigné 2 645 Centre medical MECS MAS 23
Loire de Précigné
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Nombre Caractéristiques de la transformation
Type de . L . . Association
yP . Année Région Département Commune d'habitants octatie Ancien Nouvel Nombre de
reconversion gestionnaire L . places
(1999) établissement |établissement .
transformées
L Centre d
Pyrénés Association rééednu::(;tisn
Aquitaine w A SaintJammes 583 régionale des . MAS des IMOC 20
Atlantiques . motrice Blanche-
IMOC du Béarn .
Neige
1086 | Bretagne |llle-et-vilaine [SANGEOrGES de |y go,  |ASSOCIAtON ANNE e ey MAS 24
Reintembault Boiven
centre d'arriérés
N . L profonds "Les
Auvergne |Puyde Déme Billom 4246 Hépital local Biches" (48 lits) MAS 40
de I'népital local
. Limousin Creuse Guéret 14 123 MAS Le IME de 80 lits MAS 60
Etablissements Chrispaber
pour enfants Association des
Lorraine Moselle Rosselange 3101 p.arents qenfants IME MAS
inadaptés de la
1988 vallée de I'Orne
Midi-Pyréngs | 1autes- Ordizan 408 MAS Le Clos MECS MAS 20
Pyrénées fleuri
Haute 48 lits dont 2 lits
Midi-Pyrénés SaintLys 5455 IMP Rosine BET MAS d'accueil
Garonne .
temporaire
1989 PACA Var Collobrieres 1596 IME Jean ltard MAS
19817 lle-de-France| Essonne Courcouronnes 13 965 Les Papillons IME MAS 60
1987 Blancs
1980 | Limousin | Coréze Servieres le 719 préventorim-| - yixs + Fo 60 + 50
Chéateau aerium
. o Pyrénés- Croix Rouge . .
Etablissements | 1985 Aquitaine y . Hendaye 12 596 X .ug Preventorium MAS 20
o Atlantiques Francaise
sanitaires —
Hépital
1985 |lle-de-France| Ywvelines Plaisir 31021 départemental MAS 80
des Petits Prés
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Caractéristiques de la transformation

Type de Nombre Association Nombre d
yp . Année Région Département Commune d'habitants . . Ancien Nouvel ombre de
reconversion gestionnaire L o places
(1999) établissement [établissement ,
transformées
1988 Lorraine Moselle Gorze 1220 Hospice MAS 50
Etablissements Centre
sanitaires 1989 Corse Haute-Corse Vivario 509 hospitalier MAS
spécialisé
1985 | Haute- Eure Ewvreux 51198 foyer de vie MAS 67
Normandie
Haute- . L )
Etablissements 1985 Normandie Eure Guichainville 2567 Foyer de vie MAS
pour adultes 1988 Champagne- Haute-Marne Andelot.- 1004 etabllssgment Centre fo.yeir MAS 75(5enAl-5en
Ardenne Blancheville public Monteclair AT)
1986 | PACA Alpes- Tende 1844 45
Maritimes

Sources : Archives nationales de Fontainebleavespondances de I'administration centrale, 197%199
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Sur ce tableau indiquant des reconversions que aawss repérées aux archives nationales,
nous pouvons voir que de nombreux établissementsr mmfants mais aussi des
établissements sanitaires vides ou des structwas gersonnes handicapées créées avant
1975 ont été reconvertis (Tableau 12). Les cormdmaces entre le Ministére et les DDASS
permettent de mieux comprendre la facon dont se@es les décisions. Souvent, cela a été
décidé au cas par cas en fonction de la structied,offre départementale ou du public
accueilli. Les établissements pour enfants ontétés avant les établissements pour adultes
souvent par reconversion d’établissements sarstadans les années 1980, la population
accueillie dans les établissements pour enfanisiléi et les structures agréées pour héberger
des enfants accueillent souvent de jeunes adultegia de leurs murs. Il s’est alors posé le
probléeme du devenir des enfants institutionnalisées établissements ou parties
d’établissements qui ont été transformés sont Us gbuvent des établissements médico-
sociaux pour enfants (IME, IMPro) ou des structusemitaires (hospices, hopitaux
psychiatrigues) non remplies. Ainsi, I'étude du ERHI (1982) constate une diminution du
nombre de places offertes en établissements pdéamtsrcontre une augmentation massive du
nombre de places en établissements destinés altesathandicapés dans la région Midi-
Pyrénées entre 1977 et 1979 (CTNERHI, 1982, p®G8jte tendance semble étre la méme
dans toute la France. Des établissements sontdigrsnibles pour accueillir un autre type de

public et peuvent étre reconvertis :

« On observe une tres importante chute des efattihfants et d'adolescents (en dix ans,
plus de la moitié) dans les anciens sanatoriuma dg&gonvertis alors spécialisés dans les
traitements orthopédiques de longue duré@CHBNERHI, 1982, p. 61)

Comme nous pouvons le voir dans cet extrait, labli@sements pour enfants sont parfois
déja le résultat de reconversions. Plusieurs senats construits au début du ®9 siecle

pour lutter contre la tuberculose, ont été tramsés dés les années 50.

Lorsque l'administration centrale rend un avis des demandes de reconversion

d’établissements en MAS, elle évoque rarement tlzason géographique des communes
d’accueil. Pourtant, comme nous pouvons le voirlsuableau, beaucoup de reconversions
ont été effectuées dans des communes de petite sailivent isolées. Les capacités d’accueil
des établissements souvent supérieures a ladaitlgeillée dans les circulaires sont aussi peu

discutées. L’administration centrale a donc émisauis positif sur plusieurs dossiers de
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transformation d’établissements ayant des capatié€sueil supérieures a 60 places dans des
communes isolées.

Ainsi, a La Selle Craonnaise, une commune d’'unmeins de 1 000 habitants en Mayenne,
des 1982, la Croix Rouge Francasait pour projet de restructurer son IME d’uneazaie

de 67 lits en le reconvertissant partiellement @rptaces de MAS et en 16 places de foyer
occupationnel. La note de la sous-direction deckdaptation, de la vieillesse et de l'aide
sociale n’évoque pas l'isolement de la commune nraiste plus sur le principe de non-

cohabitation entre enfants et adultes :

« [lle dossier pourrait faire I'objet d’'un avis fawable si I'on accepte de déroger au
principe de la non coexistence de structures addtgfants. 1l faut rappeler que I'on a
accepté recemment plusieurs dérogations de cedgpe le cas d’établissements accueillant
des enfants handicapés profonds ; par ailleuragilsemble pas y avoir d’autre solution que
le maintien sur place des enfants de I'lME saufé&ecex nihilo une nouvelle structure pour
enfants lourdement handicapés ou une maison d’'dcspécialisée (a cet égard le projet
d’'une maison d'accueil spécialisée prés de Lavalisagée un moment par I’ADAPEI

semble abandonné):% (note non datée, probablement écrite en 1985)

A aucun moment, la localisation de [Iétablissemariest mentionnée. A Andelot
Blancheville, une commune d’a peine 1 000 habitaets Champagne-Ardenne, le centre
foyer Monteclairun établissement public communal créé avant ladoi975 est reconnu en
tant que MAS en 1988. Autorisé apres avis favoraldela commission régionale de
'hospitalisation du 13 décembre 1973, il recevah internat « 80 handicapés

« encéphalopathes moteurs, éventuellement arrignr@®nds ou grabataires des deux sexes,
a partir de 6 ans (sans limite d’age supérieur)i¢tablissement « devant jouer pour
I'élément adulte, le rdle d’'un foyer d’hébergement®. Lorsque le ministre de la Solidarité,
de la santé et de la protection sociale donne sooréd a la reconnaissance de I'établissement
en MAS, il n"évoque ni la capacité de I'établissetngui excede les normes admises avec 80
places, ni lisolement de la commune. En 1980,abéssement public départemental de
Serviéres-le-Chateau, une commune de moins de &@@iahts en Corréze, un ancien

préventorium-aériuni® inoccupé est entiérement restructuré : 60 plaeedAS et 50 places

184 Sous-direction de la réadaptation, de la vieidessde I'aide sociale, Note relative au dossi¢tME de
Saint Amadour, Mayenne.

185 Archives nationales de Fontainebleau, corresparelaatant de 1988 entre le ministre et le préfdaet
DRASS de la région Champagne-Ardenne.

186 Un préventoriumétait une institution pour des patients infectés la tuberculose mais qui n‘avaient pas
encore la forme active de la maladieadrium était un établissement de cure destiné aux enfait:e
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en foyer occupationnel sont cré®ésNi la taille de I'établissement, ni sa localisatine sont
évoquées dans les correspondances entre le pedetbrreze et le ministre de la Santé et de
la sécurité sociale.

L’exemple de dossiers refusés illustre aussi le gewas qui est fait a la localisation de
I'établissemertf®. Dans les avis de I'administration centrale, ldletade I'établissement,

lorsque la capacité d’accueil est supérieure al&gep, est aussi rarement mentionfiée

Ces exemples illustrent les conséquences des satioris données dans les années 1980 sur
le paysage actuel. En effet, ces établissementediapacité souvent supérieure a 60 places,
et situés dans des communes de moins de 5 00Gmhisbéxistent encore en 2013. Le foyer
Saint Amadour géré par la Croix Rouge Francaisemstre implanté & La Selle Craonnaise
et a une capacité de 29 places en foyer de vie &6dplaces en MAS, la MAS d’Andelot
Blancheville a une capacité d’hébergement de &)ditI'ancien préventorium-aérium de
Serviéres-le-Chateau abrite 76 places de MAS gll&%s de foyers de vie. A Saint-Jean-du-
Falga, 'ADAPEI gere un IME, un foyer d’hébergemeattun foyer de vie sur trois sites
différents. En 2013, I'association Les Papillonargis géere a Beaubreuil 14 places de MAS,
88 places de foyers de vie et 64 places en foyetbdrgement. Ces exemples témoignent

d’une certaine inertie des structures d’hébergement

Cependant, il est nécessaire de préciser que Imasimation centrale a en téte les
conséquences de transformation d’établissemenssdicommunes rurales. Dans la note du
6 octobre 1980, il est écrit :

relevaient pas dpréventorium mais qui pouvaient néanmoins étre considérés @enposeés a la tuberculose
(convalescence, état général médiocre, risquesrtamination dans le milieu familial).

187 Archives nationales de Fontainebleau, corresparegaentre le Préfet de la Corréze et le Ministreadmnté
et de la sécurité sociale en 1980.

1%8 par exemple, en 1986, en Ariége, la demande @mvecsion partielle de 'lME de Saint-Jean du Fadga
MAS par 'ADAPEI est refusée parce que la cohalmtat’enfants et d’adolescents sur un méme lieparait
pas souhaitable « [p]ar ailleurs, la coexistence, en un méme Jiele jeunes handicapés et d’adultes est de
nature a pérenniser une situation de fait et deittmles possibilités d'ouverture de I'établissermnemrs
I'extérieur, ce qui ne peut étre que préjudicialgeur les personnes hébergéesArchives nationales de
Fontainebleau, lettre du 15 septembre 1986 du kdiisdes affaires sociales et de I'emploi a la DRAfdi-
Pyrénées). Il est a noter que Saint-Jean du Fal@eki au Sud de Toulouse ne comportait qu'un s ge 2
000 habitants en 1986. Pourtant, cet argument pa&s€voqué contre I'ouverture a la vie sociale.

189 par exemple, dans le Limousin, & Limoges, dagsi¢etier de Beaubreuil, en 1982, 12 places de M&@& @
de jour, 30 places de foyers de vie dont 24 ennate 32 lits de foyer d’hébergement et 40 plaa AT sont
créés par reconversion de I'IME. A cela s’ajoutitlits d'IME maintenus a titre temporaire. Au 1pta7 lits
pour adultes sont créés par reconversion (Archnanales de Fontainebleau, lettre du 31 mars 82
Directeur de la DRASS Limousin a Madame le Ministecla solidarité nationale).

215



« (...) lisolement qui découle souvent lui-méme éd'wolonté de maintenir en vie un
établissement existant. Nombre de projets se pig&senomme des reconversions et I'on
devrait s’en féliciter — s’ils n’apparaissent trgouvent qu’en I'occurrence la création d’une
MAS a principalement pour objet de résoudre lesficdités de fonctionnement
d’établissements généralement mal implantés. Apegsformation, de tels établissements
risquent de ne pas offrir les meilleures conditiatiaccueil possibles a leurs nouveaux

occupants. »

De plus, dans quelques correspondances, I'adndtietrcentrale évoque la localisation des
établissements a transformer. En 1979, le minisléréa Santé déconseille la reconversion
d’'un IMP en MAS, a Chamborigaud, une commune desiks habitants dans les Cévennes,
dans le département du Gard, tandis que la CRISMiB donné un avis favorable. A ce sujet,
'annotation manuscrite« Faut-il installer une MAS dans une petite commuie
montagne ? »accompagnant une lettre du préfet du Gard au tareigésume les réticences
de I'administration centrale. Malgreé les réticended’administration centrale, une MAS a été
ouverte a Chamborigaud en 1980. L'initiative locaemble souvent I'emporter sur la
régulation nationale.

Selon les consignes des textes juridiques, les ni@esade reconversion doivent tenir compte
de plusieurs consignes : implantation en milieuaurpnon cohabitation entre enfants et
adultes, nombre limité de places et faible coltrp@iat. Cependant, il semble difficile de
respecter I'ensemble de ces contraintes lors datipérs de reconversion. |l semble que
'administration centrale ait émis des réserves @mandes de reconversion, principalement
pour des motifs financiers. Il faut toutefois releter le poids des avis donnés par
'administration centrale puisque la majorité desjgts ayant recu un avis négatif ont été
autorisés.

L’ensemble des structures reconverties dans leéeanh970 et 1980 est aujourd’hui encore

en activité sous une forme proche de celle auwrisé

Néanmoins, les limites des reconversions sont é&egjen méme temps que l'avantage de
telles opérations. Le rapport de la Cour des cosngee 1982 cité par Provost a propos de

départements d’accuell fait part des inconvénidassreconversions :

« De la méme facon, I'ouverture en Lozere de quatiesons d’accueil spécialisées et d’'une
maison de retraite pour handicapés néglige la deuékigence a respecter: ouverture

sociale des établissements et rapprochement deiflefanet fait prévaloir de facon sans
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doute excessive des considérations d’ordre éconmmiiges aux problemes de conversion

des instituts médico-éducatifs(Provost, 1985, p. 54)

Le rapport Provost ajoute :

«il convient de mesurer les illusions que certam®jets de reconversion peuvent
comporter. La situation géographiquement isoléendmbreux établissements pour enfants
créés il y a une trentaine d’années est souvemtstacle insurmontable a la transformation
en établissements pour adultes si I'on veut qugidcif d'insertion sociale ne soit pas ipso
facto abandonnée. Dans le domaine sanitaire, I'epterte plus clair a cet égard est fourni
par de trés grands hépitaux psychiatriques qui lgaconcentration méme de malades qu'ils
comportent (plus de mille places) ne paraissent pasceptibles d’'une transformation
satisfaisante. ¥Provost, 1985, p.54)

Bien que les reconversions aient été encouragédegpeairculaires relatives aux MAS et aux
FAM, tous les rapports relatifs aux politiques B établissements ont émis un avis nuancé

sur les reconversions.

5.2.2 L'intervention d’enjeux locaux dans la prise de décision

Face a une planification médico-sociale insuffisagtta la faiblesse des recommandations de
I'Etat, les différents acteurs intervenant dansréation d’'un établissement ont eu une marge
de manceuvre importante. Dans ces conditions, letextes locaux, comme la mobilisation
d’'une association gestionnaire ou la sensibilitthddonseil général ou d’'une municipalité, ont
joué un réle important dans la décision douvrir uvelles places en établissement. La
création d’une structure en un endroit donné résuét discussions et de négociations entre

associations gestionnaires, financeurs et teregaifaccueil.

L’étude des archives de I'APF nous a permis de atireles positions prises par une grosse
association gestionnaire, notamment aupres du goement et d’élus locaux. Il a été

indispensable de compléter I'exploitation des arehipar des entretiens d’anciens acteurs
associatifs, d’anciens inspecteurs de l'action taari et sociale et conseillers techniques
auprés de I'Etat. Pour les acteurs associatifs orpour les décisionnaires, nous avons

rencontré des personnes ayant travaillé au nivaEal €t au niveau national.
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5.2.2.1 Les associations, forces de pression: une des conséquences de
I'absence de planification ?

En 1975, I'Etat a délégué aux associations la coctsbn et la gestion des établissements, ce
qui a probablement contribué a freiner la régufatio secteur médico-social. Il est difficile
de savoir si cette délégation a été desirée pamdesciations. DanSaga A. Trannoy,
fondateur de 'APF et président de I'associatiosgjuien 1979 précise que 'APF aurait aimé

gue I'Etat s’engage vers une planification :

« Nous aurions souhaité que le rapport [Bloch Laiogvre sur une planification sanitaire
et sociale, que les voies et moyens pour combleetird de notre équipement, ddment

constaté, soient définis.(¥rannoy & Trannoy, 1993, p. 114-115)

Cependant, I'absence de planification a laissé magge de manceuvre non négligeable aux
associations gestionnaires, ce qui a permis a '8®Be positionner en acteur incontournable
dans les politiques médico-sociales. Il est doffiicié de penser que les associations aient
été contraintes a étre forces de proposition. Das #caux comme des associations
gestionnaires ont pu faire pression soit en fawirda création d’établissements, soit en
opposition a des fermetures ou a des reconversitoRsomoteurs et gestionnaires d’un

patrimoine considérable, constitué et amorti sus flends publics, sur lequel I'Etat a peu de
prise » (Thévenet, 1992, p. 6), les associations gestioesaile plusieurs établissements

constituent des groupes de pression face aux #uaset décideurs.

52.2.1.1 Avant la décentralisation : des forces de pression aupres du
ministere

La décentralisation marque un tournant dans l'actirercée par les associations auprés des
décideurs. Avant la décentralisation, les assagiationt constitué une force de pression
principalement sur les services de I'Etat. Les iassh de I'APF relatent de nombreuses
rencontres entre les dirigeants de I'associatidasetlifférents ministres des Affaires sociales
ou le président de la République. Ces rencontres |sxcasion pour 'APF de solliciter le
gouvernement, d’exprimer son meécontentement ou alensttre des propositions. Les
archives de I'APF contiennent aussi plusieurs dsttde doléances concernant la création
d’établissements adressées aux candidats lorsleE®is Iégislatives. Plusieurs projets ont

aussi été appuyes par des députés, que ce saitavapres la décentralisation.

Les grandes associations de personnes handicapgefou® un rble important dans

I'élaboration de la loi de 1975. A partir de 197374, elles semblent privilégier le contact
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direct avec le gouvernement (Guyot, 2000). Dés 18@Ees la promulgation des deux lois de
1975, 'APF veut se positionner comme acteur egdedans la gestion des établissements
médico-sociaux et émet l'idée de créer un partahavec le Ministere de la santé. P.
Boulinier’®, administrateur au siége de I'APF, propose lomé’ réunion, le 17 décembre

1975, au ministre et aux hauts fonctionnaires duistére de la santé de créer un lien

privilégié entre le ministére et ’APF en tant gesaciation gestionnaire :

« 12. L’APF, interlocuteur privilégié du Ministede la santé ?

(...) Compte tenu du réle de service public que @udien des cas '’APF ne pourrait-on
evisager une sorte de convention a I'’échelon natiétablissant des relations privilégiées
entre I'APF et I'Etat ? De méme que dans la loi fitadiere des hdpitaux privés pouvaient

étre considérés comme assurant un service pubiicméme on pourrait imaginer une

mesure analogue pour les activités APF qui sontdimsocial »'"*

Cette proposition, qui va a I'encontre des prop@s drannoy, révele le poids de grosses
associations comme I'APF ou I'UNAPEI et les groups pression que celles-ci sont

susceptibles de former. Un ancien salarié du sieg&APF témoigne :

« Quand on avait un probléme, on emportait nos idossau ministere et le ministere
intervenait. Avec la décentralisation, on ne potyailis intervenir auprés du ministere. »

(ancien salarié du siege de I'APF)

Comme tout témoignage, cet extrait d’entretienaggtendre avec précaution, mais il illustre
les relations privilégiées qui ont pu exister erlge grandes associations et le ministére

principalement avant la décentralisation.

Avant la décentralisation, le mouvement assocgéfait structuré en fonction des lieux de
pouvoir qui étaient concentrés au niveau natiotelje associative s’était organisée dans le
cadre de fédérations nationales puissantes, capdbléiscuter avec les directions centrales
des ministéres. Les associations étaientyoartenaire obligé de I'Etat dans I'élaboration

des politiques sociales(Azéma, 1999).

10p Boulinier a été président de 'APF de 1979 @20
171 Archives APF, cartoCA 1975, PV du CA du 20 décembre 1975.
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52212 Apres la décentralisation : une force de frappe plus importante
pour les associations locales

La décentralisation bouleverse les rapports deefam introduisant un nouvel acteur : les
conseils généraux. Ceux-ci interviennent dans diaseition des foyers de vie et des FAM et

doivent étre pris en compte par les associations gajeu des négociations.

L’apparition d’'un organisme composé d'élus locawansl les processus d'autorisation des
établissements a pour risque d’amplifier la for@s adyroupes de pression au niveau du

département. Amédée Thévenet va jusqu’a évoqueliemtélisme électoral :

« Le transfert des pouvoirs a une autorité éluecemtact direct avec les usagers, présente
la chance d’'une approche réelle et concréte deblproes mais le risque d’'une politisation
de I'action sociale par la création d'un clientétie électoral, qui est I'antithése de la vision

planificatrice. »(Thévenet, 1992, p. 89)

R. Dosiére (1986), élu municipal et spécialistdadgestion des finances publiques et surtout
locales, évoque aussi le risque de clientélisnrednit par la décentralisation. Ces groupes de
pression risquent de jouer essentiellement suplamtation géographique des établissements,
mais aussi sur I'équilibre entre les déficiences.

Comme le souligne Amédée Thévenet, I'absence deifigltion a pu faciliter de tels
comportements. Un ancien salarié de I'APF évoquedédification des rapports de force qu'a

introduite la décentralisation, en méme temps Gmpéarition de groupes de pression locaux :

« La décentralisation a encouragé le lobbying lpaali. Le lobbying local, je vais vous
expliquer. Quand vous avez des gens sur le teqgairvont voir les conseils généraux, qui
vont voir les députés, qui font remonter ¢ca au edngénéral, au président du conseil
général, a ce moment-la, vous avez plus de foroe Ips petites associations. Les grandes
associations n'avaient pas besoin de ¢a car ellesemt leur force de frappe a Paris. Le
directeur général de 'UNAPEI, comme notre directgénéral, ils avaient un téléphone
guasi direct avec le ministére. Le président dePFAavait un lien direct avec I'Elysée. »

(ancien salarié de 'APF au sein de délégationadémentales puis au siége)

Il'y a donc eu un déplacement du lobbying, du matioers le local. Ces nouvelles relations
entre associations et conseils généraux ont pexigpetites associations de peser aussi dans

la prise de décision des financeurs.
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Les associations gestionnaires forment des grow@egression importants aupres des
décideurs. La structuration des associations, peésence importante dans un département,
leurs relations avec les élus locaux peuvent ewptiggn partie la présence massive ou non

d’associations gestionnaires dans certains dépantsm

5.2.2.2 Les financeurs: des difficultés pour trouver un accord sur les
financements

Les financeurs ont aussi leur part de responsatlins la prise de décision d’autoriser ou
non une création de places. Jusqu’a la créatiorA&RS les conseils généraux tarifiaient et
autorisaient les foyers de vie tandis que les fwéfarifiaient et autorisaient les MAS. La

décision était prise conjointement par les congglseraux et les préfets pour les FAM. Cette
répartition des financements et des prises de idacia pu engendrer des disparités

territoriales en termes de types d’établissements.

52221 Décentralisation et mise en place dune logique de
cofinancement : débats sur la prise en charge des établissements

La décentralisation a bouleversé les équilibreplane depuis 1975. L'arrivée des conseils
généraux financant I'hébergement des adultes hapésc relevant de l'aide sociale, a
complexifié la prise en charge des financements. déaentralisation a provoqué une
incertitude au sein des associations gestionndes.1983, I'APF s’inquiete de I'avenir de
ses foyers, elle craint une révision des tarifsrpes établissements relevant de I'aide sociale

départementale :

« La DECENTRALISATION et ses conséquences : leslpjournée des FAGH vont étre
discutés avec les conseils généraux. Ces derniervamt-ils pas faire des recherche

d’économie ? ¥3

En 1986 lorsque la loi du 6 janvier 1986 est vof@&F s’inquiéte du double financement et
des négociations que cela peut engendrer entfindeseurs :
« Les institutions sociales et médico-sociales aftiétre repensées dans le systéme actuel

de décentralisation. Il y a souvent actuellememi dé compétence qui n’est pas acceptable,

chaque financeur limitant ses dépens€$§ »

2 EAGH : foyers d’accueil pour grands handicapés.

173 Archives APF, carto®V CA 1983-1985Annexe 1 au Conseil d’Administration du 22 oc®he83, « Tour
d’horizon du Directeur Général ».

174 Archives APF, carto©NC suite 1986PV de la réunion du CNCPH en date du jeudi 26 J986.
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Ces premiéres inquiétudes suite aux lois de deadesation n‘ont pas de conséguences
directes sur la répatrtition territoriale des étsd#iments.

Cependant, en 1996, dix ans aprés les lois de ttélisation, la question est toujours
d’actualité au sein de 'APF et elle commence arades répercussions territoriales. Certains
conseils généraux incitent les associations a deégetablissements avec un financement en

partie ou en totalité assurance maladie :

« D’autre part, il y a une insistance des consgéséraux a transformer les foyers de vie en
FDT »'",

La méme année, dans son bilan sur I'hébergemesnir é& vie sociale pour 1995-1996, 'APF

mentionne les difficultés que rencontre I'assooragour créer des foyers de vie :

« Peu d’'ouvertures de prévues. Les foyers continears projets de restructuration et de la
diversification des modes de prise en charge. L’&ABRtinue a demander des créations de
foyers de vie mais les conseils généraux nous dégnarde présenter des projets de
FDT »'"°,

Un ancien inspecteur ayant travaillé dans plusigimsctions départementales des affaires
sanitaires et sociales (DDASS) nuance la situagarguée par I'APF. Durant les premiéres

années de la décentralisation, les départemerdgeatieté peu regardants sur la création de
foyers de vie. Il confirme toutefois que dans lesées 1990, il a été plus difficile de créer des

foyers de vie uniquement financés par l'aide secial

« Avec la décentralisation les départements oné aés foyers de vie sur leurs propres
crédits. Quand les associations n'avaient pas g®mée positive pour créer une MAS, elles
allaient voir le département pour créer un foyere. Jusque dans les années 1990, les
départements avaient de I'argent et ils en ontsuisle social et le médico-social(@ncien

inspecteur DDASS ayant effectué sa carriere darsedéeur médico-social dans plusieurs

départements)

Une autre personne ayant fait sa carriere dansniradtration centrale insiste sur les
différences de politiques entre conseils génér&eton elle, certains conseils généraux se
sont déchargés sur I'assurance maladie pour ceseétdblissements pour adultes handicapés

dans leur département :

15 Archives APF, cartondossiers 1994 & 1996 commission établissem&R de la commission des
établissements du 17 février 1996.
176 Archives APF, cartondossiers 1994 & 1996 commission établissem&R de la commission des
établissements du 17 février 1996.
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« Oui mais regardez les conseils généraux se semeddés pour avoir des structures sans
les financer eux, c’est-a-dire sans faire jouemrlebamp de compétence. lIs ont fait pression
pour gu'on fasse plutét des MAS que des FDT. Dddéed c’était de dire je suis un
département pauvre et pour créer de I'emploi, jesaes des institutions sociales et médico-
sociales pour demander a I'Etat des crédits queveht de sa compétence a lui. Si vous
voulez, la décentralisation a pu jouer mais ell@@é dans l'autre sens, dans le sens « je me
débrouille pour ne pas». Les départements richesxcqui avaient des dotations
confortables ont créé eux-mémes. lls n'ont pas dat difficulté. » (ancien conseiller

technique de I'administration centrale)

Ces différents témoignages, bien gue ne concoptous, montrent comment les préfets et
les conseils généraux se sont rejetés la respditdsdbs uns sur les autres. Les analyses
d’anciens acteurs du secteur médico-social divergeionction de la carriére de chacun, que
ce soit au sein des départements ou au sein dmitidration centrale, mais toutes les
personnes rencontrées ainsi que les archives d&-I'dvoquent des conflits d'intérét entre
conseils généraux et assurance maladie. Un antspedteur de I'action sanitaire et sociale

résume la situation ainsi :

La planification dans le domaine des personnes itapeées a été difficile car il faut mettre
d’accord les départements et I'Etat et ¢a, c’esh Id’'étre évident. ¥ancien inspecteur de
I'action sanitaire et sociale ayant effectué saiear dans plusieurs départements et a
'administration centrale)

La décision de créer un FAM ou une MAS résulte pleiga bonne volonté des financeurs que
d’'une logique d’équilibre territorial pour chagugée d’établissement. Un rapport de 'NGAS
sur I'évaluation des besoins de places en centegdedpar le travail (CAT), MAS et FAM

résume ainsi la situation :

« le choix de création de places en MAS et/ou eNl it plus au positionnement des
différents acteurs, et notamment des conseils gérérque d’'une analyse objective des
besoins. xBas-Théron & Dupont, 2003, p. 51)

Les conflits entre conseils généraux et préfets eantdes conséquences directes sur les
établissements pour adultes handicapés et certairts rencontré des difficultés de
fonctionnement. Dés 1983, des conseils générauettemt en cause les financements de
certains foyers :
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« Les conseils généraux, compte tenu de leurs Hesiverérogatives, s'intéressent a la
gestion des F.A.GMH.. Le conseil général du Calavados a dénoncé laveoiion de

Fleury-sur-Orne ; 'Eure-et-Loir celle de Chartres

Dans le compte-rendu de la commission des établests du 27 avril 1991, I'état des
créations des foyers de vie est évoqué et il egtpgaur Strasbourg :

« Strasbourg= difficultés financiéres. Jeu entre le départeneiEtat »"°

Le double financement, la multiplicité des finarmseet des interlocuteurs a provoqué des
difficultés dans la création des établissementagel financeur voulant se décharger sur
lautre. Deux personnes interrogées ayant vécuélzemtralisation, et ayant effectué leur
carriere au niveau national, au ministere ou an dgigences comme la CNSA ou 'Agence
nationale de I'appui a la performance (ANAP) caeqt la double compétence entre conseils

généraux et assurance maladie dans le champ meatica-:

« On aurait du tout décentraliser. Ou bien on cdasait que le médico-social n’était plus
de la sécurité sociale et on donnait ¢ca aux dépaetets sans doute avec quelques difficultés
juridico comptables et politiques ou on approuvairapprochement du médico-social vers
le sanitaire pour tous les établissements avedsgue que le sanitaire mange le médico-
social. On aurait pu imaginer que toute la tarifitan des établissements soit de la
compétence conseil général pour ses propres créuis aussi pour I'enveloppe de I'Etat
de fagon que localement I'établissement n’ait quinit@rlocuteur. »(ancien inspecteur de

I'action sanitaire et sociale)

« Le vrai sujet qu'on ne traite toujours pas daaddi HPST est : doit-on laisser autant de
champs a double compétence sans les modifier. Rpreec’est ca aussi I'enjeu, c'est la
double compétence qui crée des renvois de ball@aneien conseiller technique de

'administration centrale et d’agences de I'Etat)

Le rapport de I'lGAS sur les établissements etisesvpour personnes handicapées, rédigé
par L. Vachey et A. Jeannet, et paru en octobr 2€vtique la double tarification des FAM

et évoque la logique d’un financeur unique quiis€essurance maladie pour les FAM :

7 Foyers d’accueil pour grands handicapés.

178 Archives APF, cartorPV CA 1983-1985Annexe 1 au CA du 10 septembre 1983, « Tour @bardu
Directeur Général ».

1% Archives APF, cartorl976... 1991 commission établissements M. RouzZ8Rude la commission des
établissements du 27 avril 1991.
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« Les cofinancements des mémes structures ou detuses complémentaires entre
I'assurance maladie, les conseils généraux [maidaccueil spécialisée / foyers d’accuell
médicalisés (MAS-FAM), service d'accompagnemenicmédcial pour adultes handicapés
(SAMSAH) et centre d'action médisociale précoce (CAMSP)] et I'Etat [Etablissemegits
services d'aide par le travail (ESAT)] sont facteute complexité voire de blocages. La
logique d’'un financeur unique permet une meillepiregrammation et un meilleur pilotage

de la dépense. Wachey & Jeannet, 2012, p. 4)

Plus loin, le rapport continue :

« Pour les MAS — FAM, les études montrent que kigaccueilli, lourdement handicapé
en geénéral, est identique, ce qui rend nécessduaification des deux catégories
d’établissements. Le financement par I'assurancéadia se justifie pour des raisons de
doctrine (charge en soins importante) mais ausshi&ue : un seul payeur permet une
meilleure coordination des différentes dépensesaies et évite les blocages et doublons

liés a la dualité des autorités.(Wachey & Jeannet, 2012, p. 4)

En 2013, la logique du cofinancement est encoretukdité pour les FAM, mais elle est trés
critiquée.

52222 Le financement des soins: vide juridique des textes et
difficultés a trouver un accord (1975-2009)

Le cofinancement des FAM a provoqué de nombrewatdébntre financeurs, chacun se
défaussant sur l'autre. Mais le vide juridique é@wdqdans la partie précédente a aussi
contribué a brouiller les cartes sur la définities établissements et sur le financement de
personnel soignant dans les différentes structukessi, 'APF, des 1978, s’inquiéte de

I'avenir de ses foyers et surtout de la possibdit&voir du personnel médical et paramédical

dans ses structures :

« L'incertitude de la classification des foyersdajue les DDASS seront de plus en plus

réticentes a prendre en charge le personnel médicphra-médical ¥°

En 1987, tandis que la généralisation des foyedsuble tarification n'a pas été instituée,
I'APF évoque la difficulté a faire accepter aux seis généraux la présence de frais de santé
dans les foyers de vie, cela du fait de I'absemcddinition claire de ces établissements :

180 Archives APF, cartor1976-1991 Commissions établissements M. Royuzesmpte rendu de la réunion du
college des établissements, les 24 et 25 novembre.
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« Concernant les foyers de vie, il convient de domm cadre a ces structures. Tant que la
fonction ne sera pas clairement définie, les fowgamont selon les époques ou les lieux en
difficulté.

Il ne parait pas judicieux de doter ces équipemdhise fonction dominante. Ce ne sont pas
des lieux de soins, ce ne sont pas des structomalss ou occupationnelles uniquement. Ce
ne sont pas des endroits que I'on peut banalisametiant en avant la fonction logement et

ce sans tenir compte de la population hébergée.

Les foyers sont des lieux ou se pratiquent en peemze I'équilibre entre action sociale,
activités occupationnelles et suivi médical. Cdatéenent n'est pas reconnu. Il est le plus
souvent recu comme un manque de speécificité nesitseeg pas de moyens trop vastes alors

que la polyvalence des fonctions justifie un digdechnique le plus complet possible.

(...) La référence aux MAS pour lesquelles la regld ggour 1 comme rapports personnels /

usagers est retenue parait devoir étre utilisée.

La loi de décentralisation mise en place, les rappaes foyers de vie avec les conseils

généraux sont établis.

Les conseils généraux hésitent assez souvent smitede nos structures d’hébergement.
Souvent, est contestée la présence des frais dé dans nos prix de journée, les conseils

généraux estimant que ces dépenses devraient@ivertes par I'assurance maladi&®

Le 24 avril 1979, lors d’'une audience auprés duistrm de la santé et de la famille, les

représentants de I'APF insistent sur I'absence éfinition claire des MAS, bien que la

circulaire 62 AS relative aux modalités d'applicatde l'article 46 de la loi n° 75-534 du 30

juin 1975 soit déja parue en décembre 1978 :

« Les représentants de I'APF (Trannoy, Boulinierillith) ont insisté sur la difficulté
d’interpréter les textes relatifs aux MAS créées wartu de larticle 46 de la loi
d’orientation. D’ou confusion, volontaire ou nonoyr certains de nos FAGH actuels. A
Epinal et Evreux, les DAS ont bloqué le prix darée en vue sans doute d’inciter I'APF a
demander le statut MAS%

181 Archives APF,carton 1976-1991 Commissions établissements M. daouzollége des établissements, les
revendications, 15 mai 1987.

182 Archives APF, cartolCA 1979 annexe 1 au Conseil d’Administration du 5 mai9,9¢ Exposé du directeur
général ».
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Le rapport Terrasse (2000) sur la réforme de lant@5-535 insiste sur les ambiguités des

missions des FAM, notamment du fait de 'absenckade |égale de ces structures :

« Les FDT ont été confrontés aux réticences daiceartdépartements du fait de la relative
ambiguité de leur mission au regard de celle desSMAIne part, d’autre part, parce que
certains ont pensé que les FDT avaient été crééds mmgager financierement les
départements alors que les MAS sont entieremeandées par la sécurité sociale. »
(Terrasse, 2000, p. 32)

L’absence de définition juridique solide des étsd#iments a posé un probleme bien avant la
décentralisation et la création des FDT. Avantstlitution d’'une double tarification, les
associations gestionnaires et les financeurs cesaiant déja des difficultés a se mettre

d’accord sur la tarification des établissements.

Les vides juridiques sur la définition des étalgliments pour adultes handicapés, l'incertitude
des classifications et des financements a provaguéombreux renvois de balle entre les
autorités compétentes, ceci des 1975. La décesdtialn et la partition des financements entre
conseil général pour les financements relevant’aldel sociale et assurance maladie ont
accentué les débats sur la prise en charge dexéments. Ces débats expliquent en partie la
présence massive de MAS dans certains départereefayers d’accueil médicalisés dans

d’autres départements.

5.2.2.3 Territoires d’accueil, des établissements créateurs d’emplois au
service de stratégies électorales ?

En ce qui concerne la gestion et le financementétaislissements, des enjeux nationaux,
voire une régulation nationale, interviennent. Celamt, la création des établissements et le
choix de leur localisation, font plus appel a detears départementaux ou municipaux. Des
élus locaux, en soutenant un projet au niveau |glvent étre des facilitateurs, soit dans

'accés au terrain, soit dans la prise de décidmuréer des places en établissements.

52231 Création de places en établissements et maintien de I'emploi
local en milieu « rural », un enjeu économique départemental

L’ensemble des sources consultées a révélé levatiotis pour accueillir un établissement
sur un territoire donné. Les emplois créés paétablissements médico-sociaux semblent étre

un facteur important dans le soutien de projetsstiaiations gestionnaires.
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Plusieurs départements, afin d’appuyer les demadéagconversion, évoquent les emplois
liés aux établissements. Ainsi, le 7 aolt 197%rkfet du Gard demande la modification
d’agrément d’un Institut Médico-Pédagogique (IMR) MAS en insistant sur I'importance

economique de I'établissement pour la région :

« Je crois devoir également attirer votre attentisur le fait que si I'établissement en
guestion ne pouvait accueillir des adultes, la piale source d’emploi & Chamborigaud,
commune de 900 habitants, disparaitrait, les 30spenes employées seraient licenciées,
éventualité tres lourde de conséquences pour lécom de cette haute vallée des

Cévennes'®,

Les établissements sont parfois une source d’enmiplportante, plus particulierement dans
les départements ruraux. Dans le cas de Chambdrigdéja évoqué précédemment — c’est le
préfet du département qui insiste sur la demandeamversion d’'un établissement en MAS,
apres un avis négatif de I'administration centr&e.milieu rural, dans les régions touchées
par la désindustrialisation a partir des année$,18d plus généralement dans les zones ou le
chémage est important, la construction d’'un étabhisent peut s’avérer étre une opportunité
intéressante au niveau local. Ainsi beaucoup dsieigsprésentés par des associations ont été
soutenus a I'échelon départemental.

Le plus souvent, et plus particulierement apra@lzentralisation, le soutien du département a
un projet de création de places, ou contre la farmaeou la délocalisation d’'un établissement
est motivé par des stratégies électorales. A ce, tit est intéressant d’évoquer le cas
d’Arrens-Marsous, une commune de moins de 800 dnatsitdans les Pyrénées que deux
responsables du siege de I'APF nous ont évoqué-AM, une MAS et un établissement et
service d’aide par le travail (ESAT) ont été cré@ss cette commune par une association
localé’®®. Suite & des difficultés rencontrées par cettecistion, la gestion de I'ensemble des
structures a été confiée a 'APF en 1999. Cettagepar une association nationale a suscité
une forte inquiétude de la part des élus locaug ptovoqué une forte mobilisation pour

sauvegarder I'emploi local :

183 Archives nationales de Fontainebleau, lettre deté@ ao(t 1979, du préfet du Gard adressée a klanki
Ministre de la Santé et de la Sécurité Sociale.

184 | "histoire des établissements d’Arrens-Marsousimtgressante et témoigne des reconversions opéaéss
les années 1980. A partir de 1914, I'Associatios Beitiliés de Guerre soigne, a Arrens-Marsous, llessbs de
la Grande Guerre gazés pendant les combats. Lediéttise transforme ensuite en sanatorium jusquébutd
des années 1970. En 1973, la tuberculose étanigééad un IME y accueille alors des enfants attedd
déficience motrice et mentale. Ensuite, a partil @88, un FAM, une MAS et un CAT sont créés suutlizs
sites de la commune pour s’orienter vers I'accd&tultes handicapés (http://www.arrens-marsous)cofu
printemps 2012, la MAS a été transférée dans deaaux batiments, a Arrens-Marsous.
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« 'y a eu une forte inquiétude quand I'APF a rieda MAS a Arrens-Marsous. Il y avait

350 a 400 lits sur plusieurs structures en toutc&in’était pas le genre d'établissement de
I'APF, ca. Et ¢a faisait du boulot sur une toutdifgecommune. Les politiques locaux étaient
trés inquiets, ils avaient peur que I'APF supprides emplois en restructurant autrement.
L’emploi, c’est un aspect important pour les pglites locaux. ¥ancien salarié du siége de

I'APF)

Un autre membre de I'équipe de direction du sieg&APF insiste aussi sur I'enjeu politique

et économique des établissements a Arrens-Marsous :

« Lorsque les représentants de I'APF sont venuss danvillage, ils ont été recus par le

maire et le préfet qui leur ont demandé de proredatie ne pas délocaliser I'établissement.
lls ont fait cette demande car I'établissement figsait de nombreux emplois aux habitants
de la vallée. L'APF a pensé délocaliser a TarbeaidMtela ne s’est pas fait. L'établissement
est le plus gros employeur de la région et 'emptdest une priorité. »(ancien haut

responsable du siége de I'APF)

La mobilisation de personnalités politiques peutas® tant dans la phase d’autorisation vis-
a-vis des autorités compétentes que vis-a-vis degcations gestionnaires, dans le cas de

reprise d’établissements ou de changement dequaditassociative.

Lors des entretiens réalisés tant aupres d’actesseciatifs que d’inspecteurs de l'action

sanitaire et sociale ou de conseillers techniquesnaistére, qu’ils aient eu une vision

nationale ou locale, le département de la Lozaréwasjué par beaucoup en tant qu'exemple-
type d'un département ou la création d’établissememédico-sociaux a servi les intéréts
économiques des territoires d’accueil en méme tequesles appétences politiques d’élus
locaux. Comme nous l'avons vu dans le chapitre §utéwt, la Lozere est un département
atypique avec un taux d’équipement bien plus ingmirtjue celui des autres départements
francais. L’investissement d’'un élu local, JacgBémc, conseiller général de 1970 a 1988,
député de la Lozere de 1973 a 2001, maire d’unerzoma lozérienne pendant plus de trente
ans et rapporteur de la loi de 1975 est souverguE.oHomme politique emblématique du

département, il s’est aussi tres investi dans &s®a@ations gestionnaires d’établissements
médico-sociaux. En 1972, il a créé I'Associatiors LRésidences Lozériennes d’'Olt et en
2013, il est président du Clos du Nid et de I'ALLF&eux associations gestionnaires
d’établissements médico-sociaux. Ces trois assoostoffrent prés de 15500 places

uniguement en MAS, FAM et foyers de vie. En Lozégesecteur médico-social est souvent
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evoqué comme le premier employeur du départemensgle le cas de la Lozere est évoqué,
Jacques Blanc, emploi local et déportation d’adutten lozériens sont imbriqués dans les

discours :

« Vous parlez d’hébergement, un truc qui est tggspsomatique, c’'est la Lozére. Dans la
Lozere, ont été créées des structures d’hébergetmefacon trés forte alors qu'il n'y avait
pratiguement pas de besoins (...). Saint-Chély d'&pcavait un président de Conseil
Général qui était Monsieur Blanc et Monsieur Blantgst lui qui a été le rapporteur de
1975. Son premier souci a Blanc, il faut dire leeges comme elles sont, c’était de faire de
l'activité dans son département, ce n’était passttecuper des personnes en situation de
handicap. Et quand vous alliez & Saint-Chély, yl avait pratiquement aucun résident qui
venait de la Lozére. Et ¢a, c’est sur le financentiaide sociale. En Lozére, les places,
elles ont été créées sur quels besoins ? Ellegténtréées sur les besoins politiques. C’est
parce que le maire de tel village se disait quesdianfoyer, il y aura des emplois(ancien
salarié de I'APF)

Un ancien haut responsable ayant travaillé darfgérdifts organismes pilotant la mise en
ceuvre des politiques d'action médico-sociale, deges 1970 aux années 2000 évoque aussi
la Lozere et la Correze pour illustrer les liensreenntéréts politiques départementaux et
création d’emplois. La faiblesse de la régulatibtiabsence de planification médico-sociale
expliquent, selon lui, en partie la force de grauge pression :

« Sivous voulez, moi j'ai été sidéré de voir. Parmidebying, vous allez me dire, ce sont
des anecdotes mais la Lozere et la Corréze, ce denk départements qui se sont
spécialisés dans le lobbying pour faire de I'amémragnt du territoire, pour créer de
'emploi (...). Il y a bien eu une volonté des élakayée par les préfets etc. de faire de
'aménagement du territoire, quittes a déporter kandicapés de 600 kilometres, les
Franciliens, les Parisiens qui fichaient le camp@orréze. Tout ce dispositif, ces disparités
ont été, & mon avis, encouragés par l'absence daifdation (...). En fait, ni les

associations, ni les présidents des conseils gémérse voulaient qu'on objectivise les
besoins et que l'on crée une véritable planificatigprogrammation» (ancien haut-

fonctionnaire ayant exercé ses fonctions danscesemédico-social)

Dans ces témoignag@y établissements médico-sociaux, enjeux politieteéconomiques
s’entremélent au sein des départements d'accuesl.intéréts des personnes handicapées ne

185 Un ancien inspecteur de I'action sanitaire et alecévoque aussi les liens entre absence de phtivfn,
déportation de Parisiens et emploi local en Lozére
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semblent pas avoir été pris en compte, ou du mams,ine des personnes rencontrées n'a

€évoqué cette raison a la création d’établissenmaatiico-sociaux en Lozeére.

La création d’établissements médico-sociaux dandépartement déja bien doté en places a
provoqué des flux migratoires importants, les pamnss handicapées allant dans les
départements fortement équipés. Des les années, 1®8@pport Fonrojet critique cette

situation :

« |l doit étre mis fin & l'avenir au déracinemeobntre leur gré qu'ont dd subir des
personnes qui faute d’'établissements dans leuprggint été contraintes de s’éloigner dans
des départements traditionnels « d’accueil » deadi@pés. »(Fonrojet, (propositions),
1983, p.18)

Dans les départements d’accueil, les foyers soet source d’emploi pour la population
locale mais ce sont les départements dont lesemsidsont originaires qui supportent la
charge financiere. En effet, les dépenses d’aidalgosont acquittées par le département dans
lequel les bénéficiaires ont leur domicile de ses8ti Le rapport de la Cour des comptes
(1993) évoque cet aspect en citant 'exemple de3 €Ades foyers d’hébergement mais la
logique est la méme pour les foyers de vie :

« Un exemple caractéristique est fourni par la lrez@u cing CAT totalisant une capacité
d’accueil de 530 places comportent tous une sectibébergement de méme capacité. Les
conséguences économiques de cette situation, netatnguant a I'emploi, sont favorables
pour ce département qui n'en supporte pas pousséasiel I'incidence financiere, puisque
prés de 80 % des handicapées y résidant sont aiigi® d'autres départements, qui les
prennent en charge ; en revanche, ni le maintienleas familiaux, ni I'intégration sociale
des intéressés — méme lorsqu’elle est possible s'are trouvent facilités. XCour des
comptes, 1993, p. 131-132)

« Dans le Limousin, on a créé des établissemergbodd pour créer des emplois localement. On

importait, on importe encore des enfants parisiefa. a été tout le contraire de la planification »

(ancien Inspecteur DDASS dans les années 1980)
1% e domicile de secours permet de déterminer leadément qui prendra en charge les dépenses d’aide
sociale en faveur des personnes handicapées. Leidode secours s’acquiert par une résidence belbst de
trois mois ininterrompus dans un département piesté&ment a la majorité ou a I'’émancipation. Laditon de
"résidence habituelle" doit étre considérée comeraptie dés lors que l'intéressé a une présenceiqlg;s
habituelle et notoire dans le département. Le efgidonserve le domicile de secours qu'il avaituiEqvant
son entrée dans I'établissement. le départemer@nde@ssumer la prise en charge financiére de l'esdeelui
ou le bénéficiaire avait précédemment son domaslesecours. Sur I'histoire et le r6le du domicitesgcours,
voir Alfandari (1989).
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Les forts taux d’équipement en établissements dains départements — essentiellement des
départements ruraux — ont été encouragés par Uitigym départementale volontariste et ont
permis de développer des créations d’emploi auanivecal. Cette politigue départementale a
probablement contribué & la réélection de certéins — dont Jacques Bldfit—, fortement
mobilisés pour la création de I'emploi local.

Cela a aussi eu pour conséquence une absenceigeathdu moins, un choix limité, de leur
lieu de vie pour les personnes handicapées, ce@iant limité par I'offre départementale en
établissements. L'absence de planification estrandg partie responsable de ces inégalités

départementales.

52232 Les municipalités, facilitateurs d’acces au terrrain ?

Lors de la construction du batiment, différentsafioeurs nationaux et locaux peuvent
intervenir. Nous avons distingué trois configuratidors de la création d’'un établissement
afin de trouver des « murs ». La création d'unacstire peut s’effectuer a la suite d’'un leg
d’'un béatiment ou d’'un don a une association. Dansas, c’est souvent un particulier qui est
a lorigine d'un tel geste. Comme nous l'avons awd@récédemment, la création d'un
établissement peut aussi s’effectuer dans un steupréserver ou de créer de I'emploi. C’est
souvent le cas lors de reconversions. Enfin, ungtsire peut étre créée pour répondre a des
besoins identifiés sur un territoire. Dans ce easés la mise en place du projet, un batiment
peut étre recherché, celui-ci peut étre mis a dispa par I'Etat ou par une collectivité
locale, il peut étre aussi loué par le gestionnditassociation peut aussi choisir de faire

construire le batiment pour que celui-ci répondengeux a ses attent&d

187 Jacques Blanc a été député de la 2éme circorisarige la Lozére pendant plus de 13 ans puis sénate
pendant 10 ans.

188 bour faire réaliser la construction d'un établiseatnil existait différentes sources de financemdans les
années 1980 et 1990 (Thévenet, 1994). Le porteuprdgt pouvait utiliser ses fonds propres (réserve
financiéres, dons ou mécénat), il pouvait aussefappel a une subvention d’Etat. Ainsi, des csépituvaient
étre attribués par les préfets au nom de la sulnredtéquipement social de I'Etat. Les organismegéhime
général de la sécurité sociale disposaient aussiédtits d’action sociale qu’ils pouvaient utiliggsur participer
au financement de certains types d’équipementscdenmunes, les départements ou les régions pao\aissi
intervenir pour aider financiérement le porteurpdejet. Enfin, les promoteurs privés pouvaient dedes un
prét a la Caisse des dépdts et consignations (CDC)prét a taux modéré auprés de sociétés de <rédit
immobiliers ou un prét locatif aidé (PLA). Dans laenées 2000, certaines de ces solutions sontutsujo
valables. Ainsi, les porteurs de projets peuvenbensouscrire a différents préts locatifs, notamnagipres de
la CDC (CDC, 2013). lls peuvent aussi s'autofinan&mfin certaines communes et conseils générauxgre
subventionner des travaux ou participer a des taypar des préts sans intéréts. A partir des an2@es, les
porteurs de projet ont aussi pu recourir au plaide’ & I'investissement (PAI) de la CNSA (CNSA, 2% Le
PAI a, cependant, essentiellement été utilisé poadierniser les structures les plus inadaptéespbesurs de
projet, dans le cas des FAM et des MAS, peuvensiademander un prét sans intérét a la caisse ralgion
d’assurance maladie (CRAM). Cependant, la procédumstruction des dossiers s’effectue au niveational
(FHF, 2004). Les collectivités locales, mais aukes particuliers, peuvent donc intervenir dansrancement
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Avant la loi de 1975, les premiers établissemeré@é<par I'’APF ont souvent été ouverts dans
des batiments peu accessibles, généralement aaglassuite de legs. L'association de
bienfaisance de I'abbé Pernet donne a I'APF, erb186manoir & Chateauneuf-sur-Cher et
un chateau a Saint-Pierre-de-Montblanc, dans I'tHiE(@ourbeyre, 1973b, 1977, 1986; Savy,
1986). Ces deux donations permettent a I'assoniatfouvrir deux établissements pour
handicapés deés les années 1960. A Evreux, un rnestides locaux sans confort et
inaccessibles acquis au franc symbolique par I'ABfeen, 2003), permettent aussi d’ouvrir
un établissement en 1968. En 1972, un autre foy¥ A ouvert a Epinal dans les Vosges
grace a un don d’'un propriétaire. Le rapport diaidide I'APF, en 2002, précise a propos de
I'établissement de Chateauneuf-sur-Cher gules contraintes architecturales et I'isolement
géographique alourdissent considérablement lesicdlfés quotidiennes des résidants »
(APF, 2002b, p. 27). Les premiers établissementBAdRF semblent donc inadaptés a leur
clientéle, ils avaient cependant le mérite d'existBans ces premiers exemples, les
particuliers jouent un réle non négligeable dansotalisation des établissements puisque
plusieurs d’entre eux relévent de dons et de |&pms les années 1960 et 1970, la
préoccupation premiere de I'APF était de sortirHaadicapés des hospices. Dans les années
qui suivent, I'APF a parfois refusé certains dgongeant qu’il n’était pas possible d'y ouvrir

un établissement adapté aux besoins des persormes|kes.

Au sein des départements, des communes ont awssihéha accueillir des établissements
pour bénéficier plus directement de la créatiomgis produite par les structures. Plusieurs
acteurs associatifs évoquent lintérét des élusicmaux a faciliter I'implantation d’un

établissement sur leur commune :

« On cherche toujours a avoir un terrain pas cHey. a des communes qui vont donner un
terrain, car elles savent que c’est un bassin dlemp..). Certaines vont chercher l'accuell
d’établissements, ca fait de I'emploi, ¢a crée kegements. ancien responsable au siege
de 'APF)

Un salarié de 'APF ayant participé a la créatierptusieurs établissements et notamment a la
recherche de terrains témoigne de l'intérét desncones :

de la construction des établissements, ou du mdarss le financement de travaux. Cependant, larit@jbes
financeurs sont nationaux.
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« La plupart du temps, on allait a la mairie et persuadait le maire d’acheter le terrain et
de le mettre & disposition. Et ¢ca, ¢ca marche haig ur dix. Les maires sont contents de
faire venir un établissement sur leur territoirercelest trente emplois assurés pour la
commune. x{salarié de I'APF ayant participé a la créationaela direction de plusieurs

établissements entre les années 1980 et les aP20@@s

Cependant, le choix du terrain implique parfoissptiiacteurs que les associations et les
municipalités, il peut étre le jeu de négociati@mre municipalités, conseils généraux et

associations :

« Dans I'Aveyron, un foyer a été ouvert a Rignaclegrésident du Conseil Général était
maire de la ville. L'ouverture du foyer a créé aesplois. L’APF n’a pas eu son mot a dire
dans le choix de la localisation. (ancien membre de I'équipe de direction au siege de
I'APF)

Cet exemple illustre les jeux d'alliance entre dégraents et municipalités. Ici, les intéréts
des résidents (avoir un terrain plat, accessitgeoaimité du centre-ville ou de transports en
commun) n’ont pas été pris en compte dans le ctioixerrain. Un autre membre de I'APF

décrit une situation similaire :

« Les lieux ne sont généralement pas trouvés parctinseils généraux mais par les
municipalités. C’est compliqué car c’est le conggihéral qui paye et finance les places. Ce
n'est pas simple car tout le monde n’a pas les rséntéréts. Quand une mairie a trouvé un
lieu, il y a parfois des oppositions politiques. Quand le conseil général ne s’entend pas
avec la municipalité, ca traine ou le conseil gé&hépeut demander de trouver terrain
ailleurs. Les lieux, ce ne sont pas les conseif@giix qui nous les trouvent sauf si on a une
donation mais en regle générale, c’est les muniitggqui trouvent les lieux et apres, c’'est
le conseil général qui finance. Et c'est vrai q@entest pas toujours trés simple. Quand on a
une mairie qui nous trouve un lieu, le conseil gahgeut tres bien dire, enfin, ils ne le
disent pas mais penser que c’est une mairie dedsipion, ils ne s’entendent pas forcément
bien avec cette municipalité la et ca va trainer.u i nous disent vous ne voulez pas
trouver un terrain ailleurs, dans une autre mundigg. » (ancien membre de I'équipe de

direction au siege de 'APF)

Deés les années 1970, des batiments ont été cdaagpar '’APF avec la collaboration des
offices HLM. Par exemple, a Parthenay dans les Eggwes, un établissement construit par
I'office HLM du département a ouvert en 1972 :
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« Cette réalisation menée a une allure record,uest ceuvre collective. A linitiative de M.
Jubien, maire de Parthenay, conseiller généralCémseil municipal a cédé un terrain & des
conditions avantageuses dans un quartier résidemtgesociété anonyme d’HLM des Deux-
Sevres, sous l'active impulsion de son présidentCMatealain, et de son directeur, M. Le
Gaillard, accepté d’étre le maitre d’ceuvre et deutrer le financement auquel le Conseil
général des Deux-Sévres, présidé par M. Treillgéaéreusement participé, ainsi que la

Caisse d’Epargne de Niort qui a consenti un prgioniant. »(Courbeyre, 1973a, p. 20)

La construction de la structure est issue d’'unen&ion regroupant la municipalité, les
offices HLM, la délégation de I'APF, le départemettla préfecture, ce qui a permis une
réalisation accelérée. Le conseil général a ausspl&té les fonds HLM pour la création de
cing appartements annexeés. Enfin, une piscine éducation a été offerte par une personne
de la ville (Arnault, 1988; Courbeyre, 1975; Sal®84) . Cet exemple montre la diversité des
financeurs ainsi que le rble décisif des acteucadm. A Pantin, en Seine-Saint-Denis, un
foyer de vie a ouvert en 1985. Il a été constmitie« temps record $Leterrieret al, 1986,

p. 21), deux ans s'étant écoulés entre I'élabaratio projet et l'arrivée des premiers
résidentsi le conseil général, les HLM ayant fait le maximpoour que tout aille trés vite »
(Leterrieret al, 1986, p. 21). Pour cet établissement, l'ingsstiment du conseil général et
du maire de Pantin, qui était aussi le présidentQ@i&ice HLM a facilité les opérations. A
Rignac, dans I'Aveyron, un établissement financécegra la participation des collectivités
locales — le syndicat intercommunal a vocation iplgt(SIVOM) et le conseil général —, de
I'Etat et de I'office public départemental (OPD) MLde I'Aveyron, a ouvert en 1989 (APF,
1990, p. 48).

Les offices HLM ont donc joué un réle important glda construction des établissements. |l
n'est pas rare que, dans les années 1990 et 200fpniseil général ou la municipalité
d’accueil aient contribué aux frais d’aménagemees tbcaux non adaptés. Des acteurs
municipaux ou départementaux ont donc pu facilit@r construction d'un béatiment.

Cependant, ce sont majoritairement des acteurenaatx qui interviennent pour financer la

construction ou 'aménagement d’un batiment.

Le choix du terrain n’est pas toujours effectuéf@mction des besoins des résidents. Des
décisions économiques mais aussi politiques entearsisi en jeu. Cependant, parfois,
I'association peut prendre position comme a AixBegns, en Savoie. Apres que I'APF ait

jugé le terrain offert par la municipalité trop igleé du centre-ville et difficilement accessible
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par les transports en commun, la municipalit¢ go@sé un autre terrain répondant a la
demande de I'APF. L'établissement a ouvert en 180geff, 1993). Les municipalités
semblent, d’aprés les acteurs associatifs intesrogduvent favorables a la création
d’établissements sur leur territoire, ceux-ci ganéune activité économique, et participant au
développement local. Les établissements meédicasgwcsont des employeurs que les
collectivités locales ne peuvent ignorer. Les exjeoncernant les MAS, FAM et foyers de
vie se rapprochent alors de ceux de I'hopital (Edien & Vigneron, 1999).

Aucune des personnes interrogées n'a évoqué deorgdostile a I'encontre de la création
d’établissements. Pourtant, les établissements adultes handicapés ne sont pas toujours
envisagés de facon positive, que ce soit de ladetelus ou des habitants. Dans les années
1980, Claude Moquet constate gu&implantation d’établissements pour handicapéssl

des centres urbains entraine encore frequemmentrékstions hostiles de la part des
riverains voire des élus Moquet, 1985). Dans les années 2000, M. Mus (R8@8que aussi
des mobilisations a I'encontre d'implantation ditssements pour adultes handicapés. Ce
phénomene est appelé NIMBY pduot In My BackYardCowan, 2003) qui peut étre traduit

par « Pas dans mon arriere-cour ».

Certains départements ont encouragé la créationpddés, notamment dans des stratégies
électorales. Mais a I'échelle de la municipalitésaau de tels arbitrages ont eu lieu. La
localisation des établissements n’est pas uniqueniiée aux choix politiques des
associations. La prise de position d’élus municipale conseillers généraux ou de députés
intervient dans le choix du terrain comme danseExcdu département d’accueil. En effet, un
département ayant une politique favorable aux istsdshents drainera beaucoup de projets de

création de structures.
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Conclusion

Ce chapitre conséquent a la hauteur de la comglekitsujet montre un décalage entre le
nombre de circulaires parues mentionnant la loatdis des établissements, et les résultats
mitigés en termes de territoire d'implantation dgsactures.

De 1975 a 2010, la planification médico-socialeval@. La promulgation de la loi HPST
marque une restructuration profonde des politiqdeEsnénagement du territoire et de
planification. Le faible encadrement Ilégislatif da procédure d’autorisation des
établissements médico-sociaux, la faiblesse ddalaifigation et les incertitudes juridiques
sur les missions des établissements sont en pedjonsables des disparités territoriales
constatées. La localisation des établissementséaledtrésultat de négociations d’une
multiplicité d’acteurs (financeurs, porteurs de jpt®, communes d'accueil, etc.) ayant des
intéréts differents. Cependant, les questions goanees ont pris une part importante dans les
décisions, tant pour les financeurs ne voulantgraadre leurs responsabilités, que pour les
associations souhaitant acquérir un terrain a jgefnais, ou que pour les territoires d’accueil
déployant des stratégies de développement locar§SA012). Dans le processus de création
de places en établissement, I'Etat n’est qu’'un uactgarmi d’autres; une multiplicité
d’acteurs (Etat, collectivités territoriales, ragso départements, communes, associations
gestionnaires) intervient a différentes étapesadmhstruction d’'une structure. La localisation
des établissements est donc souvent le résultiajed’e géopolitiques locaux. Comme dans le
cas de I'hopital public (Delas, 2011), il n'est pase que les gestionnaires d’établissements
d’hébergement pour adultes handicapés, s’allieat aes €lus pour obtenir des autorisations
de création de places. Ce jeu de négociationsdsaanduit a une disparité dans les réponses
apportées aux populations prises en charge entiteites (Gramain & Neuberg, 2009).
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CONCLUSION DE LA DEUXIEME PARTIE

Le secteur médico-social est issu de multiplesatinres privées. Depuis la loi de 1975 sur les
institutions sociales et medico-sociales, I'Etaiw@ un role de plus en plus central dans le but
de réguler ce secteur. Dans un premier temps, @b, 18 collectivité publique a attribué des
autorisations de fonctionnement et des financemamtsétablissements, tout en laissant les
opérateurs — en majorité associatifs — gérer lagpéments et services (Argoud, 2009). Ainsi,
des associations portées par des courants diveceostitué une mosaique d’équipements.
Cependant, dés le début des années 1980, desoguestients apparaissent tant de la part
d’organismes de recherches que de la part d’acéebmsnistratifs, sur un mode de régulation
possible qui permettrait de soutenir les initiatiV@cales tout en assurant leur développement
sur I'ensemble du territoire national. A partir dasnées 1980, une régulation a été
progressivement mise en place, d'abord avec l'urateon de schémas départementaux en
1986, puis, dans les années 2000, avec la loi @220Qui renforce la portée juridique des
schémas, et la création de la CNSA en 2004. Efifistauration d’appels a projet avec la loi
HPST renverse la logique et redonne linitiativex awtorités publiques. Ces changements
visent a assurer I'équité territoriale, et a organide facon plus efficace la sélection des
projets par les décideurs.

Des indications ont aussi été données dans dagdaiias et des rapports ministériels, des les
années 1970, sur le type de localisation a pritégour les établissements. Ces derniers
devant favoriser I'insertion sociale des persorimasdicapées, ces textes ont principalement
mis l'accent sur I'accés a la vie sociale et l'iathation en milieu urbain. Cependant, les
reconversions d’'établissements — encouragées dés es années 1970 —, ainsi que la
création de nouveaux établissements n'ont pas ucaljespecté les critéeres de localisation
enoncés dans les textes législatifs, et ont cor&daiivrir de nouveaux établissements isolés.
Les textes législatifs actuellement en vigueur oengnt aucune indication sur les criteres de

localisation & privilégier.

Depuis la fin des années 1970, 'augmentation dobwe de places a été ininterrompue
passant de moins de 5 000 places en MAS et foyewseda la fin des années 1970 a plus de
91 000 en MAS, FAM et foyers de vie en 2010. Biarelie ait été accompagnée d’'une

diminution des inégalités territoriales, ces dewsedemeurent avec un suréquipement dans
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les espaces ruraux et peu peuplés, tant a I'éaihé@tiartementale qu’a celle des aires urbaines.
Aujourd’hui, des héritages perdurent. Ainsi, letfiaux d’équipements en Lozere est d0 a des
traditions d’accueil d’établissements médico-saciausanitaires mais aussi a de nombreuses

reconversions motivées par des enjeux économidyedigques.

Le secteur des établissements pour adultes hamdicapt caractérisé par une pluralité
d’'acteurs, parfois « multi casquettes » (Gumuch@&nal, 2003) aux intéréts souvent
divergents. Les ARS (anciennement les DDASS) etdeseils généraux, qui se répartissent
les financements des foyers de vie, des FAM eti&S, les municipalités qui accueillent les
établissements, les porteurs de projet — souveoicegifs — et les élus locaux qui cherchent
parfois a faciliter I'implantation d’établissemerstisr leur commune ou dans leur département,
constituent autant d’acteurs intervenant dans teqssus de création d’'un établissement.
Ceux-ci ont des intéréts économiques et politigpadgois contradictoires, a différentes
échelles. Par exemple, les différences de rémartintre MAS, FAM et foyers de vie sont, en
partie, le résultat de volontés politiques des etdmgenéraux aboutissant a des créations de
places en foyer de vie ou en FAM. Chacun agit ectfon d’'une logique d’acteur particuliere
(Subra, 2008) avec des objectifs, des stratégidsseinodalités d’action spécifiques. Ces jeux
d’acteurs ont contribué a I'actuelle répartitiors é¢ablissements et a la création d’inégalités.
La confrontation des intéréts économiques et poiés des différents acteurs et de ceux des
résidents meérite d’étre posée. Les questions d@&derritoriale quant a la répartition des
établissements recouvrent des enjeux cruciaux pesirrésidents, notamment en termes
d’éloignement de leurs familles ou de maintien liess sociaux. Nous supposons que les
inégalités territoriales ont des conséquences tésesur la possibilité offerte aux résidents
d’exercer leurs droits fondamentaux comme le chiex leur lieu de vie, le droit a la
participation sociale ou la liberté d’aller et veriia surreprésentation des établissements sur
des territoires ruraux et peu peuplés conduit-allane mise a I'écart des résidents ? La
répartition des établissements traduit-elle uneospion entre les discours d’intégration et
une ségrégation de fait, « véritaklenécanisme collectif inconscient » de mise a dcgtales
personnes les plus handicapéegdzéma, 1998) ? L'étude des répercussions deslibésg)
territoriales sur la vie des résidents, dans leseas 2010, permettra de donner des éléments

de réponse a ces questions.
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TROISIEME PARTIE : IMPLANTATION DES ETABLISSEMENTS
ET REPERCUSSIONS SUR L’EXERCICE DES DROITS
FONDAMENTAUX DES USAGERS
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INTRODUCTION DE LA TROISIEME PARTIE

Apres avoir analysé I'évolution des disparitésiterniales, dans I'ensemble de la France
meétropolitaine, et les mécanismes ayant engendsédisparités dans les deux premieres
parties, nous souhaitons maintenant étudier lgsadiés a un niveau local, en terme de site
d'implantation des établissements, et comprendge difets qu’elles produisent sur les
résidents. Nous étudierons les localisations deblissements pour adultes atteints de
déficience motrice, en lle-de-France (Carte 2) retHaute-Normandie (Carte 3), et nous
analyserons les possibilités que ceux-ci offremt aésidents en termes de participation

sociale.

L’'objet de cette troisieme partie est d’identifies logiques territoriales des associations
gestionnaires ainsi que des équipes de directisnétiblissements, ainsi que d’analyser les
répercussions non seulement des disparités téatésy mais aussi de ces différentes logiques,
sur les résidents, tant dans le choix de leurdeewie que dans leur vie quotidienne. Le but est
aussi d’appréhender les différences de fonctionneemre les établissements, et de saisir ce
gue recouvrent les catégories administratives d&S Mes FAM et des foyers de vie.

Quelles sont les localisations des MAS, FAM et feyde vie d’lle-de-France et de Haute-
Normandie ? Ont-elles des conséquences sur lot@tité"® (Di Méo, 1999, 2000, 2001a,
2001b; Raffestin, 1983, 1986, 1988) des résidemans cette partie, nous souhaitons poser
la question de la justice spatiale a I'échelle lec®uels sont les processus qui produisent de
la ségrégation ? Les situations de ségrégationupsent-elles des effets d’injustice ou des
effets de quartier (Bacqué & Fol, 2007; Séchet &aBa82008) ? Est-il possible de constater
des différences dans l'accés aux loisirs ou degaiités de desserte en fonction de la
localisation des établissements ?

Les localisations résidentielles les moins cheoes, par exemple, souvent les moins proches
des ressources et des aménités urbaines ; laotigsciale de I'espace urbain (Madoré, 2004)
peut non seulement conduire a des différences @aatx ressources urbaines (Korsu &
Wenglenski, 2013), mais elle est aussi susceptilde provoquer une « stigmatisation

territoriale » (Wacquant, 2006). Cependant, le adegement de populations démunies peut

189 Nous entendons la territorialité comra&ensemble des rapports existentiels et sociau lgs individus en
groupe entretiennent avec lI'espace qu'ils produisstnreproduisent quotidiennement a travers lesrfg, les
images, les catégories et les objets géographiquéls mobilisent dans un projet de production desbciété
plus ou moins intentionnel et explicit§ Aldhuy, 2008).
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aussi avoir, dans certains cas, des effets bém&fiquotamment en termes de réseaux et d’aide
(Bacqué & Fol, 2013). Comment cela se traduit-ilpées résidents des établissements
étudiés ?

Les inégalités relevées sont-elles renforcées dacdds en fonction des politiques des
établissements et des profils des individus ? Bercétent-elles sur les pratiques spatiales des
individus ? Quelles sont les différences d’orgatinsades établissements ? Leur organisation
renforce-t-elle le processus de ségrégation ou cairaire favorise-t-elle la participation

sociale des résidents ?

Nous faisons I'hypothése que les inégalités teiates remettent en cause des droits
fondamentaux tel le droit a la ville (Lefebvre, By7c’est-a-dire le droit d’accéder au capital
spatial que constitue le centre-ville (Fol, 2018}, Rehman-Frisch, & Morange, 2013) ou
encore tel le droit a la mobilité (Cresswell, 20@4) tel le droit des citoyens de figurer sur
tous les réseaux et circuits de communication,fafination et d’échange. Nous faisons
I'hypothése que les différences de localisationda® répercussions sur la vie quotidienne des
personnes, et notamment, sur leur participatican\dd sociale. Les personnes prennent-elles
ces considérations en compte lors du choix deblissement, ce choix étant en partie captif
des infrastructures d’hébergement présentes garrlire ? La liberté de choisir son lieu de
vie dépend de I'offre mais aussi de la capacité iddwidus a se saisir de cette liberté, a
mobiliser des ressources humaines et matériellas prendre connaissance des possibilités

existantes.

Pour étudier les conséquences des disparitéteatds sur les résidents, nous prendrons en
compte la mobilité des personnes, en tant que tondie I'insertion sociale (E. Le Breton,
2005)%° en tant que révélateur des relations socialesuepositionnement des individus
(Zeneidi-Henry & Fleuret, 2007). Les comportements mobilité (Carpentier, 2007)
s’inscrivent non seulement dans un contexte sduiatription sociale, réseaux de relation,
etc.) mais aussi dans un contexte spatial (anaégidentiel, pratiques spatiales, etc.) et dans
un contexte cognitif (systeme de représentatioivitigel). Nous essaierons de comprendre

'ensemble des ressorts de la mobilité et les muresgces sur le rapport a I'espace des

10 E . Le Breton (2005), dans son ouvrage consacréeux qui sont moins mobiles que d’autres, ceuxsqut

assignés a leur domicile, a leur quartier ou avdlage » (Le Breton, 2005, p. 16) étudie la mivditles femmes
isolées, des personnes issues de I'immigrationhdesmes non qualifiés et des jeunes mais il neeteaaucun
moment de celle des personnes handicapées, cstqévélateur de la faible visibilité de cette pagion dans
les sciences humaines et sociales.
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individus (Stock, 2006, 2007). L’étude de la mdbilpar la pratique des lieux permet aussi de
prendre en compte les logiques journalieres deidlaqMatthey, 2005b) et le mode de vie
des individus (Scheiner & Kasper, 2003). Pour cetais dessinerons les espaces de vie des
résidents, c’est-a-dire les espaces au sein destaseindividus déploient leurs programmes
d’activité quotidienne (Di Méo, 2001a, 2001b), Esuctures du territoire fréquenté par les
individus (Frémont, 2008). Nous analyserons la titélmon seulement comme ensemble des
mouvements effectifs mais aussi comme potentieldéiglacement, en d’autres mots, la
motilité (Kaufmann, 2005, 2007). Nous étudieromssirtion des usagers par l'intermédiaire
de leurs pratiques spatiales ainsi que la congbrucerritoriale propre a chacun (Hoyaux,
2006).

Nous exposerons d’abord, dans le chapitre 6, no chéthodologiques, les terrains d’étude
sélectionnés et les limites a prendre en compte datie partie. Toutes les personnes n’ont
pas eu la méme aisance a s’exprimer et a se daifdur histoire. Nous étudierons ensuite les
logiques d’'implantation des établissements damhdgpitre 7. Nous essaierons de dégager les
critéres de localisation retenus par les porteerprjets et les confronterons aux logiques
repérées dans la deuxieme partie. Les associatimrslles une réflexion sur la localisation
des établissements et sur les effets de cellerd¢asue des résidents ? Quels criteres semblent
importants ? Les réflexions menées sur la locahisatt les criteres retenus different-elles en
fonction des associations ? En fonction des pésiatie création ? Les sites d’'implantation
retenus offrent-ils les mémes possibilités auxdegsis ? Le méme acces a la mobilité ? Dans
ce chapitre, la question n'est pas de savoir sirdsgdents sont mobiles mais s'ils ont la
possibilité de I'étre (Schoonbrodt, 1992 cité pamnfRdier, 2006). Pour cela, nous étudierons
les aspects morphologiques (histoire du quartiéégnt une forme d’habitat), les facteurs
fonctionnels (accessibilité, offre d’activités) kets aspects liés a limage du quartier qui
influencent les comportements quotidiens (Carpen®@07). Aprés avoir étudié le site et la
situation des établissements, nous essaierons, ldankapitre 8, de savoir dans quelles
mesures les personnes choisissent leur lieu deetviguelle place elles accordent a la
localisation des établissements. Enfin, nous étodge dans le chapitre 9, I'organisation des
établissements et linscription spatiale des établinents et des résidents. En quoi
l'inscription spatiale d’un établissement influerteelle la territorialité des résidents ? Quelles
sont les répercussions de la localisation desigsaibhents sur les pratiques spatiales et sur la
participation sociale des résidents ? Commentdalikation des établissements impacte-t-elle

leur organisation et les partenariats établis ?difimmne-t-elle le type et la fréquence des
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déplacements quotidiens des résidents ? Quelldsleiconditions requises pour permettre
aux résidents d’étre mobiles ? Quelles sont lesgliions d’'un acces a la participation sociale

au quotidien ?
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Carte 2 : Localisation des établissements en lle-de&rance

@ Foyer Louis Fiévet

@ |a Ferme du Chateau

FAM du Vert-Galant
Hikelt 2aian @Foyer Pierre Floucault

@ Centre de vie Passeraile
@ Résidence Le Luzard
Résidence le Logis

Résidence Bérnard Palissy

.Atelier Club Joie de Créer
Foyer Jacques Cee

® MAS de la vallée du-Lunain
Entretiens

® non ® oui
0 5 10 15 20 km
I T

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; © Noémigegao
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Carte 3 : Localisation des établissements en Hautdermandie

@ Chantecler

@ Charmilles <

@ Foyer du Bois de Bléville

@ Foye
@ Foyer Francois Morel

la Ferme du Chateau
@ | a maison du Buis de Morsent

@ L'Arche a Saint-Ouen d'Attez Entretiens

® non @ oui
@ L'Arche a Verneuil-sur-Avre K,I

0 5 15 22,5 30km
I
Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; © Noémigegao
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Chapitre 6 L’étude des relations au territoire entretenues par les
établissements et les résidents: le choix d’'une approche

qualitative

Afin d’appréhender la diversité de différents typstablissements d’hébergement (les MAS,
les FAM et les foyers de vie) pour adultes atteidés déficience motrice ainsi que la
territorialité des personnes vivant dans ces @&sdinents, nous avons utilisé plusieurs
méthodes. Dans ce chapitre, nous envisageons lardéen qualitative que nous avons
adoptée comme une stratégie de recherche, et mopsspns non seulement d’évoquer les
outils utilisés mais aussi detravailler explicitement sur la portée de nos hoékes et sur
'usage de nos outils fRetaillé, 2010, p. 94). C'est dans une démaréflexive que nous
nous proposons de présenter le matériau obtenel @grther quelques pistes pour l'interroger
en tant que reflet d'une situation d'enquéte et non la repriéation de la réalité fMatthey,
2005a). Nous nous attacherons a présenter les effectués dans cette recherche concernant
les régions d'étude ainsi que les établissementdaepopulation enquété€. Nous

présenterons aussi les méthodes et les outilsagifiinsi que les enjeux liés a ceux-ci.

191 |_es annexes contiennent des renseignements coeptigines sur les établissements et le profil deisleéts.
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6.1 Choix des territoires et des acteurs

Il est nécessaire de préciser le choix des régi@tade et du type d’établissements retenus.
La premiére partie de lI'enquéte qualitative a essgment consisté en la réalisation
d’entretiens semi-directifs auprés d’'un membreédtpspes de direction de dix établissements

situés en lle-de-France et en Haute-Normandie.

6.1.1 Les régions d’étude : une dimension comparative

Cette partie qualitative comporte une dimension ganative et se déroule dans deux régions
d’étude : I'lle-de-France et la Haute-Normandie tt€alimension comparative n'a pas été
introduite initialement dans la these mais plusidim apres le premier terrain effectué en lle-
de-France. Elle a pour but d’appréhender de fadas fme la diversité des établissements et
de comprendre dans quelles mesures les faits @sservlle-de-France étaient particuliers a
la région. Pour choisir les deux régions d’étudmjsnavons tenu compte des caractéristiques

générales et propres au secteur meédico-socialllds-ce

6.1.1.1 L’lle-de-France : le point de départ

L’lle-de-France nous a immédiatement paru étre an terrain d’investigation pour des
raisons a la fois d’ordre scientifique et pratigue.région nous était familiere, nous y avions
déja mené des enquétes de terrain et elle nous fatie d’acces, ce qui a permis de
multiplier les allers et retours dans plusieurbktaements et de construire notre réflexion en
effectuant un va et vient entre la théorie et I'ate{Laplantine, 1996; D. Le Breton, 2004).
L’lle-de-France est une région atypique a plusiekgards. Concernant les établissements
pour adultes handicapés, elle se distingue dessaudgions par son taux d’équipement. En
2010, I'lle-de-France était en effet la deuxiemgiog de France métropolitaine la moins
équipée aprés la Corse : elle avait un taux d'@méent en MAS, FAM et foyer de vie de
1,69 places pour mille habitants, tandis que cdiiila France métropolitaine était de
2,79 %0 2.

La région est fortement centralisée sur I'agglomé@naparisienne. Elle bénéficie d’'un réseau
de transports dense. Bien que le territoire dédgon soit tres urbanisé, I'occupation urbaine
est discontinue laissant place, en marge de léld-chnce a des espaces ruraux. C’est une
région pleine de contrastes tres fortement peupidieeprésente a elle seule pres de 19 % de

la population de la France métropolitaine, ce qufast la région a la plus forte densité de

192 Ces données sont issues du chapitre 4.
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France avec pres de 980 habitants / km2 (INSEEQ)20En lle-de-France, le revenu
disponible par habitant est nettement supérie@ld des autres régions mais les inégalités de
niveau de vie sont plus prononcées qu'en provild8EE, 2010). L'ampleur des disparités
s'expliqgue avant tout par la présence de ménagess &dauts revenus. Les revenus fiscaux
sont nettement plus élevés a l'ouest et les diggadie revenus sont d'autant plus marquées

gu'on se rapproche du centre de I'agglomératiaeigane.

6.1.1.2 La Haute-Normandie : introduction d’'une dimension
comparative

La particularité de I'lle-de-France polarisée pari®, trés urbanisée et équipée d’'un réseau de
transport dense nous a convaincu de I'intérét chiire une dimension comparative a notre
étude. L'idée était alors d’intégrer une autre e@gayant, contrairement a I'lle-de-France, un
fort taux d’équipement en MAS, FAM et foyer de aeec une composante a la fois rurale et

urbaine.

La Haute-Normandie avec un taux d’équipement de%3,2n 2010, fait partie des quatre
régions ayant les plus forts taux d’équipement.pk@sence d’établissements pour adultes
handicapés gérés par I'APF, a Evreux depuis ladés années 1960 et au Havre, depuis
1975 ainsi que d'établissements gérés par des assmsialbcales, rend cette région
particulierement intéressante. Des établissememigerzs comme des établissements plus
récents y sont présents.

La Haute-Normandie, région limitrophe de I'lle-deafce, est structurée par I'axe constitué
de la Seine navigable et de I'autoroute A13. Ldss/iet les activités se concentrent sur cette
épine dorsale tandis que les espaces encadrarmtuagedensité et une activité plus faibles
vont en se renforcant vers le centre parisien ¢je2009). La densité élevée de la région
(150 habitants / km?2) s’explique par le maillageréedes petites villes, régulierement
espacées d’'une quarantaine de kilometres (Piefi§9)2 La Seine-Maritime et I'Eure, les
deux départements composant la Haute-Normandiecepgndant des densités contrastées
puisque I'Eure a une densité de 100 habitants /tkndis que celle de la Seine-Maritime est
de prés de 200 habitants / km? (INSEE, 26%4)

193 En lle-de-France, les établissements APF ont owles tardivement. Le premier établissement géné p
I'APF a été ouvert a Bouffémont en 1977.
194En 2014, la densité de la France métropolitaind@4 17 habitants / km? (INSEE).
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Cette description régionale brievement esquisséengo les disparités locales. Nous nous
efforcerons de les saisir dans la suite de ce trtkagli dans les chapitres suivants. L'idée est
de saisir les différences et les ressemblanceg égrétablissements d’lle-de-France et de

Haute-Normandie.

6.1.2 Les MAS, FAM et foyers de vie accueillant des populations
atteintes de déficience motrice

L'objectif de ce terrain est de mieux saisir la asition de l'offre en établissements
meédico-sociaux pour adultes handicapés atteintsodéles moteurs sur le territoire francais
et d’appréhender la variété des établissementsriappat a la catégorie des MAS, FAM et
foyers de vie, notamment en termes de public alicumiais aussi en termes de
fonctionnement et de relations établies avec lé®sacteurs du territoire. L’idée est aussi de
connaitre le cadre de vie et les conditions dedes usagers. Nous nous sommes intéressée
uniguement aux établissements accueillant desesdatteints de déficience motrice. Cela a
nécessité dans un premier temps de recenser ced®ablissement puis de les contacter
pour rencontrer un membre de I'équipe de directi@es entretiens ont été couplés a des

observations effectuées au sein des établissemiedéns leur environnement immédiat.

6.1.2.1 Lerecensement des établissements : quelles sources ?

Nous avons fait appel a différentes sources predyiar des acteurs publics et privés au

niveau national et régional pour recenser les miffts établissements.

Dans un premier temps, nous avons consulté leefidkinesS™ au F' janvier 2010 afin de
recenser les établissements ayant des places en M8 ou foyer de vie accueillant des
adultes atteints de déficience motrice avec ou saunbles associés en Haute-Normandie et
en lle-de-France. Nous avons exclu de notre basettigblissements dont l'activité était
limitée a l'accueil de jour et a I'accueil tempaeaiainsi que ceux ne comportant que des
places en semi-internat et en exteftfaCe fichier comportant certaines inexactitudesisno
avons aussi consulté une liste des établissemérds gar 'APF que I'association nous avait
fournie, 'APF gérant essentiellement des étabiiss#s pour adultes handicapés moteurs. La
consultation du Guide Néret 2010 qui comprend upenéire d'adresses complet des

établissements pour personnes handicapées classédépartement nous a permis de

195 pour plus de précisions & propos de Finess, denselchapitre 3.
1% Tous ces renseignements sont compris dans la Basess sous les dénominations « catégorie »,
« discipline », « type » et « client ».
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confirmer ces informations (Bense, 2010). Enfin,uscavons consulté l&uide des
établissements et des services pour enfants eteachdndicapés réalisé par I'Observatoire
régional de santé (ORS) de I'lle-de-France et jgudati 2009 (ORS lle-de-France, 2009)

Le croisement des sources nous a permis d’'unelparérifier la fiabilité de Finess et d’autre
part de tendre vers une dimension d’exhaustivii@eds a cependant été notre source
principale d’information (Tableau 13). En Haute-Mandie, tous les établissements

correspondaient a I'agrément indiqué dans Finess.

Tableau 13 : Etablissements recensés en lle-de-F@net en Haute-Normandie en fonction des sources

utilisées

Région Département Commune Association gestionnaire  Agiéments (2010) Source
Paris 14éme APF FAM Finess

Paris 14eme ANPIHM Foyer de vie Finess

. Paris 19eme Cordia MAS Finess

Pars Paris 19eme ARIMC Foyer de vie - FAM Finess

Paris 19&me CEuvres hospitalieres de MAS Finess

|'Ordre de Malte

Pantin APF Foyer de vie Finess

Tremblay-en-France ARIMC FAM Finess

Seine-Saint-Denis Saint-Denis SOS Habitat MAS Finess
Noisyle Grand ANPIHM Foyer de vie Finess
Montreuil COs MAS Terrain

Val-de-Marne Joinville le Pont APF Foyer de vie - FAM Finess
lle-de-France Hauts-de-Seine Garches ADEP MAS Finess
Combs-la-Ville APF FAM Finess

Meaux APF FAM Finess

Seine-et-Marne Magny-le-Hongre Passeraile FAM - MAS Finess
Nanteau-sur-Lunain COos MAS Finess

Noisiel ANPIHM Foyer de vie ORS

val d'Cise Menucourt ARIMC Foyer de v?e Fihes-s

Bouffémont APF Foyer de vie ORS /fichier APF

Gif-sur-Yvette GIMC Foyer de vie Finess

Essonne Savigny-sur-Orge Atelier Club Joie de Créer | Foyer de vie - FAM Finess
Savigny sur Orge GIMC Foyer de vie Finess

Yvelines Limay AGEHVS MAS Finess
Verneuil-sur-Avre L'Arche Foyer de vie Finess

Eure Saint-Ouen-d'Attez L'Arche Foyer de vie - FAM Finess

Evreux APF FAM Finess

) Saint-Sébastien de Morsent ADEMIMC Foyer de vie Finess
Haute-Normandie Imbleville ADEPHA FAM Flness
Seine Maritime Totes ADEPHA Foyer de vie Finess
Canteleu APF (HANDAS) Foyer de vie Finess

Le Hawre APF Foyer de vie - FAM Finess

Sources : Finess 2010 ; ORS ; Guide Néret ; AP&raih N. Rapegno 2010-2012
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Le guide de I'ORS et le fichier de 'APF nous orgrmis d’ajouter deux établissements
franciliens a Bouffémont et a Noisiel tandis quaihiavons recensé un autre établissement a

Montreuil suite a notre terrain effectué en 26810

Cette confrontation de différentes sources nousemlnis de recenser les établissements
accueillant des adultes atteints de déficienceingoén lle-de-France et en Haute-Normandie
de facon exhaustive a la date dU janvier 2010 pour ensuite les contacter et faine u

demande d’entretien.

6.1.2.2 L’enquéte aupres des établissements : protocole méthodologique
et premiers résultats

Les entretiens semi-directifs sollicités dans toes établissements, auprés d’un membre de
'équipe de direction se sont déroulés entre 20tL@R042. lls ont permis d’obtenir de
nombreuses informations sur les établissement® giréparer la deuxieme partie de notre

enquéte effectuée aupres des résidents.

6.1.2.2.1 Une réception globalement favorable

Au printemps 2010, nous avons rencontré un memlael'@juipe de direction des
établissements franciliens ; c’était généralememtilecteur ou la directrice de I'établissement
ou, plus rarement, le ou la chef de seftfte&Ce premier entretien avait pour but de connaitre
les différences de fonctionnement de chaque ésalnlisnt, notamment le nombre et le type
de personnel employé et les caractéristiqgues gepalation accueillie, et de comprendre les
choix de localisation des établissements ainsi lggelogiques d’insertion territoriale de
chaque structure et les liens entretenus avecfeneme d’accuetf®. Durant I'été 2012, nous
avons rencontré un membre de I'équipe de directemnétablissements en Haute-Normandie ;
les objectifs des entretiens menés en Haute-Norima@taient les mémes qu’en lle-de-France.
Cet éecart temporel s’explique par le fait qu'idgment, nous ne pensions pas élargir notre
étude a une seconde région. Nous avons aussiwgffect deuxieme entretien avec certains
directeurs des établissements franciliens pour t&erde premier entretien.

Nous avons contacté les établissements par télépleonnous présentant en tant que

doctorante en géographie travaillant sur les MA8MFet foyers de vie pour adultes

197 Les trois établissements que nous n'avions paésplans Finess indiquaient une spécialisationrsautre
type de déficience. En 2014, ces inexactitudesav&ité corrigées.

8 pour faciliter la lecture, nous utiliserons lemer « directeur » pour désigner la personne mentit&guipe
de direction nous ayant accueillie.

199 a grille d’entretien peut étre consultée en aenex
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handicapés moteurs et en sollicitant un entretigm &avoir plus d’informations sur le
fonctionnement et sur l'historique de I'établisseteNous avons été attentive & ne pas
mentionner la CNS&®, cette indication risquant de modifier le déroudemdes entretiens et
le type de relation engagée. Cette information kupentaire aurait en effet pu modifier la
facon dont les directeurs nous auraient percue @irgsla nature des renseignements délivreés.
Ce premier contact téléphonique a souvent étéfeaqrablement et, la plupart du temps, un
membre de I'équipe de direction a accepté de neuasontrer sans demander plus de
précisions. Les entretiens se sont souvent déetmdé deux semaines apres la premiere prise
de contacts. Cependant, il a quelquefois — raremeriallu recontacter plusieurs fois
I'établissement et envoyer une demande écrite mctdur de I'établissement. Le courrier
envoyé a la MAS de Limay et a la MAS des (Euvrepitageres de I'ordre de Malte, a éteé,
cette fois, accompagné d’'une lettre d’appui dedd de la directrice de la Direction des
établissements et services meédico-sociaux de |aACIE8pendant, cela ne nous a pas permis

d’obtenir une réponse acceptant notre demanderdtent.

Sur les 31 établissements contactés, 25 ont répémdirablement a notre requéte, tous
rapidement. Trois établissements n’étaient pasrenmaverts ou en cours d’ouverture, ce qui
ne permettait pas a I'équipe de direction de rémorad 'ensemble de nos questions. Un
établissement, aprés de nombreuses relances, extpréles travaux et un manque de
disponibilit¢ de la part de I'équipe de directiomup nous recevoir tandis que deux
établissements ont refusé de nous rencontrer aprés avoir demandé de formuler une

demande écrite envoyée par voie postale.

6.1.2.2.2 Sources et méthodes utilisées

L’entretien ne s’est pas déroulé de la méme fagors dous les établissements. Le directeur
de I'établissement nous a parfois orientée veratotba membres du personnel appartenant a
'équipe soignante ou a I'équipe d'animation pouou® donner des informations
complémentaires. Les entretiens ont duré entre hites et 2 heures. Nous n'avons pas
fourni notre grille d’entretien sauf lorsque cetieétait explicitement demandée. A la fin de

I'entretien, nous avons systématiquement demandsitar I'établissement. Cette demande a

200 Effectuant notre thése en CIFRE a la CNSA, nousmidions pas étre identifiée en tant que saladigda
CNSA qui a pour mission d'assurer la répartitionuitaple des enveloppes financiéres destinées au
fonctionnement des établissements.
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toujours été acceptéda visite s’est effectuée avec un membre du peedoon, plus

rarement, avec un résident.

Les entretiens étaient aussi I'occasion de demateddivret d’accueil, le reglement de
fonctionnement, le projet d’établissement et lepmap d’activité. Cependant, tous les
établissements ne disposaient pas de ces docunhenteatériel récolté a donc été varié.
Dans plusieurs établissements, I'écriture du prdjétablissement était encore en cours. Le
but n’était pas d'étudier de fagcon approfondie desuments ou de les comparer entre eux
mais d’accéder a des élements détaillés et chifiuéda structure ainsi que de connaitre les
conditions d’'accueil énoncées par I'établissem€erts documents nous ont parfois permis de
compléter certains thémes évoqués durant I'entretisotamment sur [histoire de
I'établissement, les activités organisees parllétaement ou le public accueilli.

Nous avons aussi consulté le site internet debliétsement et de I'association lorsqu’ils
existaient pour compléter les informations déjdenbes. Enfin, des articles de presse des
revues spécialisédzaire Faceet Réadaptatiomous ont parfois donné des renseignements

sur les conditions de création des établissemetes discours portés sur ces derniers.

La conduite des entretiens semi-directifs au seméatablissements et la visite de ces derniers
nous a permis d’introduire de I'observation diredéas la structure et dans I'environnement
immédiat de celle-ci. L'observation qui dépend a@eapacité perceptive du chercheur, est le
« point d’appui de toute volonté de compréehensiodiiavestigation »(Bizeul, 2007). Notre
attention s’est essentiellement portée sur lesctiniatiques du quartier, notamment sur la
présence d'équipements de proximité ou d’équipesnateérmeédiaires, sur leur accessibilité,
sur la présence d'un arrét de bus ou d'une gareoximité de I'établissement et sur la
fréequentation du quartier. Nous avons aussi faitiqdierement attention a la présence de
personnes handicapées ou non aux alentours dblib&&ment, ce qui est un premier indice
sur la fagon dont les résidents investissent learteger. Nous avons effectué cette observation
en deux temps, avant I'entretien et apres I'emnetdurant deux moments de la journée afin
de saisir 'atmosphére du quartier. Nous avonsiaiésattentive a la présence de résidents
dans les espaces collectifs de I'établissememtfacbn dont ils semblaient utiliser 'espace.
Cependant, ces observations effectuées sur un teow$ doivent étre prises dans leur
contexte. En effet, 'heure de la journée, le temapsoleillé ou pluvieux, la période de
'année, au mois d’'aolt ou en octobre, sont autié&lements influencant la présence de

personnes au sein du quartier ainsi qu’'au seirétiblissement. L'été, par exemple, peut étre
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propice a des départs en vacances tandis qu’'unstefapieux est défavorable a la flanerie

dans les rues ou parcs et jardins.

Les entretiens effectués aupres de membres deig&qde direction nous ont permis
d’apprécier la diversité des établissements congortettes places en MAS, FAM ou foyers de
vie pour adultes atteints de déficience motrice. dbus ont aussi permis de prendre
connaissance des particularités de certains &abisnts. Par exemple, le foyer de vie Arc en
Ciel géré par le GIMC a Gif-sur-Yvette accueilldituze jeunes adultes dormant a tour de
réle dans I'établissement, six personnes y étamig&es durant une semaine pendant que les
six autres dormaient dans leur famille et inversem@e fonctionnement particulier ne faisait
pas de I'établissement le lieu de vie principal dessonnes accueillies. Les établissements
gérés par 'ADEPHA et I'Arche, bien que sur dewesidifférents, avaient un fonctionnement
en commun, partageaient les activités, et étammsidérés comme un seul établissement par

le personnel et — nous nous en apercevrons pldis-taar les résidents.

6.1.2.2.3 Limites des entretiens

Comme toutes les méthodes, le recours a des ensetemi-directifs aupres des directeurs
des établissements comporte des limites et des dieit I'enquéteur doit avoir conscience et

gu’il est nécessaire d’énoncer avant d’analyserdsagiltats.

La seule prise en compte de la parole de membresédaipes de direction limite la

confrontation de différents acteurs et augmenteisgsies d’oubli, d’interprétation erronée ou
d’approximation. En effet, nous n’avons rencontré les membres des associations
gestionnaires, ni les partenaires énoncés parrestelrs (municipalités, autres associations,
etc.). De plus, les informations délivrées par maerlocuteurs dépendent de leur propre
connaissance de I'établissement. lls n'avaient tpas le méme niveau d’information sur

I'historique de I'établissement et sur les intensidnitiales de I'association gestionnaire. La
majorité des directeurs n'a participé ni a la phake réflexion concernant le site

d’'implantation ni a la recherche de terrain ou @tnbent ; leur connaissance des enjeux
concernant la localisation des établissements étmiic souvent partielle. Cependant, le
croisement de différentes sources (entretiens,dents administratifs, sites internet, articles

de revues spécialisées) nous a permis, en pagtiander ces biais.
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Ce premier terrain effectué aupres des équipesirdetidn nous a permis de connaitre le
fonctionnement de chaque établissement, il noussi @ermis d’amorcer la seconde étape de
notre terrain auprés des résidents.

6.1.2.3 Une préparation a la rencontre des résidents

Notre enquéte comporte un deuxieme temps aupregedielents de certains établissements.
Tous les directeurs ont donné un accord de prinoqae que nous puissions rencontrer des
résidents. Cependant, les entretiens effectuéseauges directeurs nous ont convaincu

d’écarter certains établissements de I'étude.

Les établissements écartés ont pu I'étre pour rdifités raisons. Certains accueillaient un
public majoritairement polyhandicapé étant danscéipacité de répondre a des questions,
méme fermées, d’autres étaient en cours de rastaticin et prévoyaient des travaux au sein
de I'établissement, ce qui perturberait fortemantié quotidienne des résidents et rendrait les
membres du personnel probablement moins disponilmes nous accueillir. De plus, afin de
garder une dimension comparative, nous n’avonsspabaité intégrer de MAS en lle-de-
France puisqu’il n’y en avait pas en Haute-Normandious avions donc la possibilité de
rencontrer des résidents dans cinq établissemenittadte-Normandie et sept établissements
franciliens (Tableau 14).

Comme il ne nous était pas possible de rencontigs tes résidents dans I'ensemble des
établissements visités, nous avons décidé denquétprés des résidents des cing
établissements en Haute-Normandie et de sélectiaring établissements en lle-de-France.
Cette sélection des établissements s’est effectags un souci de représentativité mais aussi
de diversité des situations. Nous avons ainsi éfew deux établissements dans 16™£4
arrondissement de Paris, I'un géré par 'APF, faygar 'ANPIHM, deux établissements en
petite couronne a Noisy-le-Grand et a Tremblay-emé€e et un établissement en grande
couronne a Magny-le-Hongre. Ces établissements génés par quatre associations
différentes et ont ouvert entre 1978 et 2004. ltablissements retenus sont inscrits en gras

dans le tableau.
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Tableau 14 : Etablissements et possibilités d’enqgteéauprés des établissemerft$

- . . Association L
Région Département | Commune Etablissement ) . Situation en 2010-2012
gestionnaire
Paris 14éme Foyer du Maine APF Possibilité d'enquéte
. N Etablissement L A
Paris 14éme - . ANPIHM Possibilité d'enquéte
Choisir son avenir
Paris Paris 19éme MAS Cordia Cordia Non-ouvert
. N F du Pontd .
Paris 19eme oyer durontde ARIMC Restructuration
Flandre
. N MAS Saint-Jean de | (Euwres hospitaliéres
P 19 Ref
afs 1yeme Malte de I'Ordre de Malte eus
. Foyer Clotilde .
Pantin 4 APF Restructuration
Lamborot
Tremblay-en-
remblayen” | £am du vert Galant ARIMC Possibilité d'enquéte
France
Seine-Saint- i
. Saint-Denis MAS Franms’de SOS Habitat Non-ouvert
Denis Pressensé
Noisyle ) G A
Grand Foyer le Logis ANPIHM Possibilité d'enquéte
Montreuil MAS Alexandre Cos MAS
Glasberg
Joinville | Résid B d T R
Val-de-Marne omviiete est encg ernar APF Possibilité d'enquéte
Pont Palissy
de- Hauts-de-
lle-de-France a;eisnee Garches MAS de Garches ADEP Non-ouvert
Combs-la- Foyer—r:e5|dence APF Restructuration
Ville Sénart
Meaux Reésidence Pierre APF Restructuration
Seine-et Floucault
Marne Magny-le- Centre deIV|e Passeraile Possibilité d'enquéte
Hongre Passeraile
Nanteaul-sur- MAS de la \{allee du cos MAS
Lunain Lunain
Noisiel Foyer le Luzard ANPIHM Possibilité d'enquéte
. Menucourt iLa Ferme du Chateau ARIMC Restructuration
Val d'Oise
Bouffémont | Foyer Louis Fiévet APF Restructuration
. . Ab de lieu de vi
Gif-sur-Yvette{ Foyer I'Arc-en-ciel GIMC sence- e. ieu devie
principal
Essonne Savigny-sur- | Atelier Club Joie de Atelier Club Joie de | Personnes handicapéees
Orge Créer Créer vieillissantes
Savigny sur Foyer Jacques Coeur GIMC Public maJonFalrer'nent
Orge polyahndicapé
Yvelines Limay MAS de Limay AGEHVS Refus
Verneuil-sur- .
Avre Foyer de Verneuil
. L'Arche Possibilité d'enquéte
Saint-Ouen- Foyer de Saint-Ouen
£ d'Attez ¥
ure -
Evreux Foyer Frangois Morel APF Possibilité d'enquéte
Saint- . .
; . Maison du Buis de o R
Haute-Normandie Sébastien de Morsent ADEMIMC Possibilité d'enquéte
Morsent
Imbleville Chantecler o
- - ADEPHA Possibilité d'enquéte
. Totes Les Charmilles
Seine
Maritim e Canteleu Foyer Handas APF (HANDAS) Restructuration
Foyer du Bois de
Le Havre yer du® APF Possibilité d'enquéte
Bléville

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

201 ) es établissements de Verneuil-sur-Avre et de tSairen-d’Attez ont une organisation commune et sont
gérés comme un seul établissement par I'Archen lést de méme pour les établissements Les Chasnaille
Chantecler gérés par ’ADEPHA.
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Il nous parait important de revenir sur la sélectie I'établissement Passeraile a Magny-le-
Hongre qui n'a pas été évidente. En effet, notrars@side a Passeraile et nos parents sont
membres de l'association gestionnaire et ont étgligmés dans la construction de cet
établissement. Initialement, nous ne souhaitiorssgrandre en compte cette structure mais
nous souhaitions avoir un établissement d’étude ®h périphérie de I'lle-de-France sur un
territoire peu urbanisé ainsi qu’'un établissemeydgna ouvert apres 2002. Parmi les huit
établissements franciliens possibles, Passeraielétseul établissement en milieu périurbain
mais il était aussi I'établissement ayant ouverplles recemment. Nous nous sommes donc
résolue a continuer notre terrain a Passerailea Gelils a cependant posé des problemes
déontologiques ; enquéter en milieu connu néceasitdétachement et une mise a distance
accrus. Il nous a fallu réfléchir sur notre positiement, notamment sur la fagon dont notre
présence et notre demande seraient percues psaldeges de I'établissement comme par les
résidents — nous en connaissions certains perdemagit. La nécessité d’'une démarche

réflexive s’est encore plus imposée, une fois aaxceffectué.

6.2 Les usagers : au cceur de notre recherche

L'objectif de cette deuxiéme étape était d’étuddemobilité résidentielle et les déplacements
guotidiens des personnes. L'étude des pratiquambgsades résidents formant leur espace de
vie (Frémont, 2008) ainsi que la perception de kEawvironnement, en d’autres mots, leur
espace veécu, étaient I'objet de I'étude. Il noumidait important de prendre en compte la
parole de I'ensemble des résidents. Le but étaredeeillir leur parole, et leurs perceptions,
et non celles de leur famille ou des professionegircant au sein de I'établissement. Cette
enquéte centrée sur les résidents a nécessitéalgirea des techniques qui soient accessibles
a la majorité des personnes ayant parfois des lesulpgnitifs associés a leur déficience

motrice.

6.2.1 Une inventivité méthodologique nécessaire pour donner la
parole aux résidents
Nous avons souhaité nous donner la possibilit@dasillir la parole du plus grand nombre de
résidents, quels que soient les troubles assode&s @aéficience motrice. Il a fallu pour cela
faire preuve d'une inventivit¢ méthodologique etoptér des outils et des techniques
d’enquéte particuliers. L'idée était d’interrogersdpersonnes rarement prises en compte lors

de telles enquétes.
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6.2.1.1 Des questions fermées a I'entretien

Afin de pouvoir recueillir la parole des résideatteints de déficience motrice avec troubles
associés, nous avons €laboré un questionnaire cgngssentiellement de questions fermées
dans le but d’effectuer une exploitation qualitatiConstruit lors d’'une enquéte effectuée en
Master 2 (Rapegno, 2008), il s’est révélé étre util permettant d’'inclure des personnes

ayant des troubles cognitifs associés aux troubleurs. Lorsque les personnes étaient en
capacité de développer leurs pensées, le quesiiermate prétexte a un entretien. Il s’est

alors transformé en entretien semi-directif et afgim pris I'allure d’'une conversation

ordinaire.

Cependant, ce souci de prendre en compte un |laeggadl de personnes a limité I'utilisation
de certaines méthodes. Ainsi, nous n'avons pasuracad l'utilisation de la carte mentale,
celle-ci demandant aux personnes d’étre en possedsitoutes leurs capacités intellectuelles
(Hallier-Nader, 2011). Les parcours commentés (Amgd, 2010; Chaudet, 2009) apportant
de nombreuses informations sur les déplacemergsteffs, les obstacles rencontrés et qui
nous auraient sans doute permis de faire surgut@a thématiques auraient aussi nécessité
d’écarter un grand nombre de personnes. La longieuquestionnaire s’explique en partie
par notre démarche inductive. Notre questionnenségt affiné au fur et & mesure de
'avancement sur le terrain et de la conduite desegens. Plusieurs points abordés n’ont pas
ete développés dans la thése ; leur présence daqsestionnaire nous a cependant permis
d’appréhender la vie en établissement, le resséesi personnes, parfois pour mieux

comprendre leurs déplacements quotidiens.

6.2.1.2 Une pré-sélection des directeurs assurant une protection des
plus vulnérables et la qualité de I'enquéte

Bien que l'entretien par le biais d'un questioneafermé permette un large acceés aux
résidents, il ne nous permettait pas de nous arad®ensemble des personnes accueillies en

établissement.

Bien que nous souhaitions rester maitre de lats@hedes personnes enquétées, il nous a fallu
demander aux directeurs d’opérer une pré-séleetipnes des résidents afin de nous assurer
gu'’ils soient tous en capacité de répondre auxtgumss La consigne donnée aux directeurs a
été d’écarter les personnes gu'ils jugeaient ingkgsade répondre aux questions, quelle que

soit la raison. Cette pré-sélection avait deux bdfsne part, nous assurer de I'obtention de
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réponses exploitables et d’autre part, nous souwdssr personnes et ne pas les mettre en
difficulté ou dans une position inconfortable. Notrbjectif était donc de ne pas nuire a la
qualité de I'information recueillie mais aussi detgger les personnes les plus fragiles.

La plupart des directeurs nous ont fourni une ligse résidents qu’ils jugeaient en capacité de
répondre aux questions, d’autres ont opéré unets@esans nous informer du nombre de
personnes écartées. Cette intervention des dirsati@ns I'enquéte n’a pas toujours été aisée.
La plupart des directeurs ont en effet répondutéenrequéte mais il leur a parfois été difficile
d’écarter des personnes et de juger de leur c@&paciépondre au questionnaire. La majorité
des directeurs nous ont la plupart du temps ex¢liga raisons de la sélection qu’ils avaient
effectuée. lls ont souvent retiré des personnestales troubles du comportement ou fragiles
psychologiquement risquant d’étre déstabiliséesn@es en difficulté par le questionnaire.
Des personnes ayant des difficultés de compréhewsi@yant des difficultés a communiquer
avec autrui ont aussi été écartées. Avant cettesgle€tion, nous avons insisté sur notre
habitude du handicap moteur et nous avons préciséhqus pouvions mener des entretiens
avec de personnes ayant des difficultés d’élocutiome s’exprimant que par pictogramme.
Les personnes absentes lors de notre venue, gseitcearce qu’elles étaient en vacances,

hospitalisées ou en famille, ont aussi été élinsnée

Tableau 15 : Une pré-sélection différente selon lésablissement&?

Nombre de Nombre de persc_)n’nes
Région Nom de I'établissement| | <cqonis jugees e’n capacité de
répondre
FAM du Vert-Galant 30 Non indiqué
Foyer du Maine 56 41
lle-de-France Passeraile 43 23
Foyer Choisir son avenir 12 12
Foyer le Logis 13 13
Etablissements de 35 Non indiqué
I'Arche
Foyer du Bois de Bléville 66 37
Haute-Normandie Chantecle.r etles 44 31
Charmilles
Foyer Frangois Morel 47 47
Maison du Buis de
22 15
Morsent

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

22 geyls les résidents étant en internat ont étéepreompte dans 'enquéte.
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La pré-sélection de personnes en capacité de rép@udquestionnaire a été trés différente
d’'un établissement a l'autre (Tableau 15). Il efficile de savoir si ces écarts correspondent
a une différence de public ayant des troubles &ssoou a une différence d’estimation de la
part du directeur concernant les capacités deslerdisi a répondre au questionnaire ou
concernant nos propres capacités a nous adapteésidents ayant des troubles associés. Il
est en effet possible que les directeurs n'aieattpas eu les mémes criteres d’élimination et
gu'’ils aient été plus ou moins sélectifs sur lespenes retenues. Il est aussi possible que cet
ecart de sélection reflete une difféerence de pajunlaau sein des établissements. Ainsi
certaines structures accueilleraient des populatayant des troubles cognitifs séveres tandis
que dautres comme le foyer Le Logis ou le foyeroBin son Avenir accueilleraient
uniguement des personnes atteintes de déficientgceneans troubles associés. Enfin, nous
ne pouvons pas exclure le fait que certains divestaient pu sélectionner uniquement des

personnes favorables a I'institution.

6.2.1.3 Une sélection par tirage au sort

Etant donné la diversité des publics accueilligy dtait pas possible d’avoir des personnes
statistiguement représentatives selon l'age, lee,séx type de déficience, le moyen de
locomotion ou encore I'ancienneté dans I'établisseinsur une petite centaine d’entretiens.
Nous avons souhaité éviter une sélection de lachadirecteur d’établissement comme ¢a a
été le cas pour O. Milhaud (2009) dans son tralathése. Nous avons donc décidé d’opérer
une sélection aléatoire des résidents. Le but étaiffet d’avoir acces aux résidents qu’ils
aient des troubles associés ou non. En procédamt @rage aléatoire, nous avons voulu
accéder a la parole de personnes peu impliquéaslaare de I'établissement ou peu mobiles
qui auraient pu étre jugées inintéressantes a ntrecadans le cadre de notre enquéte. Nous
n‘avons pas voulu impliquer le directeur dans ceixlecar nous ne voulions pas avoir acces
uniquement aux personnes jugées pertinentes, gseitc@ar exemple, parce qu’elles étaient
représentantes des usagers au conseil de la vielesq€VS), parce gu’elles s'étaient
approprié leur quartier et effectuaient de nombraléplacements ou parce qu’elles

s’exprimaient aisément.

Une fois la liste établie, il a été tiré au sor disidents dans chaque établissement. Ce tirage
au sort a pu étre effectué par les directeursdargremier entretien ou par nous-méme. Nous
avions fixé un seuil minimum de cing personnesriaoatrer par établissement. Parfois, le

tirage au sort a introduit une nouvelle rectifioatides directeurs qui retiraient une personne
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gu’ils avaient initialement jugée en capacité deorilre aux questions. Cela témoigne non
seulement de la difficulté de la tdche que nous dions demandée mais aussi de l'intérét
des directeurs pour notre étude et de leur impdicatans cette pré-sélection.

Dans notre enquéte, il est important de distindgigrrofil de la population accueillie et celui

de la population enquétée.

6.2.2 Comment accéder a la voix de I'autre et la retranscrire ?

L’accés aux résidents a été différent en fonctiea dtablissements. Dans tous les cas, les
entretiens ont nécessité de nous adapter a chagsenpe. lls ont aussi pose, lors de leur

réalisation et lors de leur analyse, des questiarsdre éthique.

6.2.2.1 Un acces aux personnes et un premier contact différents selon
les établissements

Le sens des paroles recueillies étant dépendantatestions de leur énonciatiqBeaud &
Weber, 2003), il nous a fallu tenir compte du lidu, moment de I'entretien mais aussi de

I'univers de référence plus large lors de I'analges entretiens.

Apres avoir obtenu l'autorisation hiérarchique degcteurs d’établissement, nous avons eu
acces aux résidents. Ce premier contact s'est opéféremment en fonction des
établissements et de I'équipe de direction.

Dans trois établissements, a Evreux, a Saint-Sébade-Morsent et a Magny-le-Hongre,
nous avons écrit une lettre aux résidents danslegnous nous présentions et précisions le
but de notre vend&. Celle-ci leur a été distribuée par l'intermédiaite |a direction. Dans les
autres établissements, ce sont les directeurs mjudicectement évoqué notre venue dans
I'établissement. La premiére rencontre auprés dessdents a pu étre individuelle ou
collective. Dans les établissements gérés par I'BRBE a Imbleville et a Totes, a Passeraile a
Magny-le-Hongre et au foyer du Maine a Paris, nmwmns d’abord rencontré I'ensemble des
résidents tirés au sort et qui étaient a priorcckad pour nous rencontrer, pour leur expliquer
notre démarche, notre questionnement et le déraukenhe I'entretien. Cette réunion a été
'occasion pour eux de nous poser des questions poaux comprendre |'objectif de
I'enquéte et ce qui était attendu de leur parta Ain de la réunion, nous avons fixé un rendez-
vous individuel avec les résidents intéressés ewctifin des disponibilités de chacun. A

Tremblay-en-France, a Choisir son avenir a Parip&y-le-Grand, au Havre, a Verneuil-

203 Ces documents sont consultables en annexe.
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sur-Avre et & Evred®?, nous avons rencontré les résidents individuellenpour leur
expliquer le but de notre étude. Les rendez-voaseav été parfois pris en amont avec les
résidents en fonction de leur emploi du temps tagde dans d’autres établissements, I'ordre
des entretiens a été décidé le jour méme. Padergines personnes ayant d’abord refusé de
nous rencontrer se sont ravisées apres avoir ééhavec des résidents nous ayant déja
rencontrée.

La prise de contact avec les résidents a doncréifélon les établissements, nous avons
parfois écrit un courrier aux résidents avant de rlencontrer, nous avons présenté notre
démarche de facon collective ou individuellemeniagtrise de rendez-vous a pu s’effectuer
directement avec la personne enquétée ou a pefeatuée par I'intermédiaire d’'un membre

du personnel.

Lors de notre premiéere rencontre avec les résideutglle soit collective ou individuelle,
nous avons été particulierement attentive a noésepiter, a préciser notre questionnement et
le protocole d’entretien. En effet, en expliquags sbjectifs et ses méthodes, le chercheur se
fait une place aupres de ceux qu’il étudie et ks €ventuellement parler (Béliard &
Eideliman, 2008).

Dans la situation d’entretien en tant qu’événeneteractionnel (Mondada, 2001), la fagon
dont le chercheur se présente et la fagon donstilpercu entrent en jeu et impactent le
dialogue (Cefai, 2003). L'évocation de notre soduant en établissement a parfois permis
d’établir un sentiment de proximité, les personsedivrant alors plus facilement. Dans tous
les cas, aprés ces précisions données, nous agamsugeau demandé a notre interlocuteur
s'il était encore d’accord pour nous rencontrer,qoé a toujours été le cas. Nous avons
ensuite sollicité I'accord des personnes pour asireg I'entretien, tout en précisant qu’elles
pouvaient nous demander d’arréter I'enregistrendenértains moments, qu’elles pouvaient
aussi ne pas répondre a certaines de nos queskmnfie, nous avons insisté sur leur
anonymat et sur la confidentialité des propos quaient tenus. Nous avons notamment
souligné qu’aucun retour ne serait fait a la dicectde I'établissement sur le contenu de
I'entretien. Enfin, nous avons précisé qu'il nddilpas qu’elles hésitent a nous demander le
sens d’un mot ou d’'une phrase si elles ne compgahpas ou que nous n’attendions pas une

réponse particuliere mais que nous cherchionsueilécleur avis et leurs perceptions.

204 A Evreux, nous avions effectué une présentatiomaietravaux au comité de pilotage avant de meesr d
entretiens.
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Tableau 16 : Conditions de réalisation et d’exploition des entretien$®

Nombre de Nombre
personnes d'entretiens Lieu des entretiens
vues exploitables
Tremblay- 6 c Une salle mise a
en-France disposition
Paris (APF) 9 8 Chez les résidents
Magny-le- .
Hongre 7 7 Chez les résidents
Paris .
(ANPIHM) 6 6 Chez les résidents
Noisy-le- L
Grand 8 8 Chez les résidents
Verneuil Salle mise a
sur Avre et 11 10 disposition ou chez les
Saint-Ouen résidents
Salle mise a
Le Havre 8 7 disposition ou chez les
résidents
) Salle mise a
Imbleville di iti hez |
et Totes 9 9 isposition ou chez les
résidents
Salle mise a
Evreux 8 8 disposition ou chez les
résidents
Saint- Salle mise a
Sébastien 9 8 disposition ou chez les
de Morsent résidents
Total 81 76

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012
Le nombre de refus ou de non-réponse a été trédratif d’'un établissement a l'autre

(Tableau 16). Ainsi, a Verneuil-sur-Avre et a Sdnten-d’Attez, tous les résidents tirés au
sort ont accepté de nous rencontrer tandis qu'gerfou Maine a Paris, il nous a fallu tirer
une deuxieme liste de personnes, six personned egfasé de nous rencontrer. Le lieu de
I'entretien a aussi varié selon les caractérisgcarehitecturales des établissements (Tableau
16). Lorsque l'établissement disposait d’'une piébee, elle a souvent été mise a notre
disposition. Cependant, les résidents préféraiariofs nous recevoir chez eux.

Notre acces aux résidents ainsi que le lieu ddrééen ont varié selon les établissements.
Cependant, il a été essentiel pour nous de nenprasluire de tiers lors de I'entretien afin de
laisser les résidents s’exprimer le plus librenpassible. Les entretiens se sont donc déroulés

en téte a téte, sans intermédiaire.

205 A Verneuil-sur-Avre, I'équipe de direction avaiédité concernant la prise en compte d’un résidehtau
sort, elle I'avait retenu puis écarté. Cependantehdez-vous avait été déja pris et nous avons dmrtontré
onze personnes. Cependant, I'entretien de ce résitepas pu étre pris en compte.

266



Notre présence dans I'établissement a duré plussjeurs, consécutifs ou non, parfois étalés
en demi-journées ; lors de cette deuxiéme partidain, nous avons continué I'observation

directe au sein de I'établissement comme dansaetigu Dans les établissements de Haute-
Normandie ou nous sommes systématiquement venueupeyournée entiere, lors des repas
du midi, nous avons mangé en compagnie des résjdarec les membres du personnel ou
avec le directeur. Nous avons aussi tenu compteslenoments pour continuer I'observation

directe et les échanges informels ont été intédmés notre analyse.

Bien que nous ayons cherché a établir un rappdre esbservateur et observé pouvant
permettre la compréhension des personnes, nouss asmmscience que tout travail de

recherche est soumis a la subjectivation du charcfiRouillon, 1975) et que notre regard a

filtré leur discours.

6.2.2.2 La nécessité de s’adapter aux personnes en fonction des troubles
associés a leur déficience motrice

En enquétant aupres des résidents de foyers det WM et en souhaitant intégrer les
personnes de la facon la plus large possible, sav®ns gu’il faudrait nous adapter a cette
population. En effet, les troubles moteurs peuvétre associés a des difficultés de
concentration, un déficit du champ visuel, des litesi de l'articulation du langage, des
difficultés de repérage des données spatiales oarerdes troubles de la mémoire (APF,
2002a). La plupart du temps, les personnes atgedddroubles séveres de la mémoire n'ont
pas été retenues par les établissements. Cepemaaust,avons dd ajuster les entretiens a

chaque personne en fonction de leurs troubles i@gssoc

Ainsi, nous avons systématiquement proposé de ntenéretien en deux ou trois temps. La
plupart des personnes nous ont donc rencontrée fdendu fait de leurs difficultés a se
concentrer sur une longue période ou du fait ddractions survenues durant I'entretien.
Nous avons aussi rencontré des personnes ayantralddes séveres de I'élocution du
langage et communiquant a l'aide de codes pictéumaps ou de codes alphabétiques avec
un alphabet linéaire ; ce code était toujours sursupport papier, généralement dans un
classeur. L'utilisation des codes n’étant pas sefidée, les personnes avaient leur propre
code construit en fonctions de leurs capacités itiega et motrices, de leurs besoins
communicatifs et de leur vécu (Planche 10). Lesqures utilisaient differemment les

pictogrammes, elles pouvaient les associer en suwae structure de type sujet / verbe /
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complément ou, si elles ne disposaient pas deddemes capacités cognitives, elles pouvaient

communiquer pictogramme par pictogramme.

Planche 10 : Exemples de pictogrammes adaptés auedpins communicatifs et au vécu de son utilisateur

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

Les entretiens sont alors plus que jamais une noetagction, une co-production entre
'enquété et I'enquéteur (Matthey, 2005a), le djale résultant d’'une interaction. Le co-
locuteur décode et arrive au sens profond d’'un agessc grace a sa connaissance du
contexte (ce qui fait partie d’'une situation d’éo@tion en étant extérieur du langage,
comme le cadre spatio-temporel, I'age, le sexeddek/cuteur(s), le moment d’énonciation,
le statut social des énonciateurs) et du cotexiédprétation du texte autour d’'un énoncé,
c'est-a-dire des énoncés immeédiatement précéden{§harriere, 2007, p. 69). Le
destinataire d’un énoncé comprend bien au-delaeksage explicite porté par les mots. Lors
de ce type d’entretien, nous avons été particutierd soucieuse de respecter la parole des
personnes enquétées. Nous demandions systématigfueonérmation de ce que nous avions
compris et lorsque 'entretien dépassait le quastdire, nous écrivions les phrases, les lisions
a nos interlocuteurs qui confirmaient ou nous detasnt de modifier ce que nous avions
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compri€®. Ce type d'entretien a généralement duré longteetp$ nous a demandé une
capacité d’adaptation particuliere. Une personspatiait d’'une synthése vocale mais n’'a pas
souhaité s’en servir. Il a alors été difficile dets du questionnaire. Pour les personnes ayant
des troubles de I'élocution du langage sévereplession faciale a été une composante du
langage et il nous a fallu étre particulieremetdrdive a cet aspect.

Ces entretiens disposent donc de niveaux d’infaomndtes différents. Parfois, les personnes
ont répondu uniqguement au questionnaire, sans poexgliciter leurs réponses et sans
pouvoir répondre a toutes les questions (notamrentquestions d’ordre psycho-social)
tandis que d’autres personnes donnaient des réptnéseriches et construites précisant leurs
réponses et leurs hésitations. Il nous a fallu @eced’analyser un matériau hétérogene,
disposant parfois de nombreux détails et au caatraomportant parfois des manques ou
inexactitudes, notamment sur le parcours institungb des personnes. Lorsque les personnes
avaient des doutes sur des renseignements d’adieef, comme, par exemple, leur age ou
leur date d’entrée dans I'établissement, nouspenposions gu’elles demandent, ou que nous
demandions ensemble, toujours en leur présenceprdesions au directeur. La plupart du
temps, les personnes acceptaient et se montraenéuses non seulement de pouvoir nous
renseigner mais aussi de disposer de ces infomsagmur elles-mémes. Lorsque nous
demandions un élément de confirmation auprés deteiur, c’était donc toujours en présence
de la personne enquétée et nous I'encouragionsraulier elle-méme sa demande. Cependant,
les établissements ne disposaient pas toujoursetisgignements demandeés, notamment au
niveau du parcours des personnes.

Parfois, nous avons di faire face a des situaplrsdélicates qui nous ont mise en difficulté
ou qui nous ont conduite a ne pas prendre en cobfeptectien dans notre analyse (Tableau
16). Ainsi, nous n'avons pu comprendre une pers@yamt des troubles cognitifs ainsi que
des troubles de I'élocution importants et n’utiis@ucune aide technique. Deux personnes
tenant des propos incohérents ont aussi di étreéésaDeux fois, I'entretien n’a pas pu étre
conduit jusqu’a son terme. Cela montre encore arseld difficulté et I'importance de la pré-

sélection effectuée par les directeurs.

2% Dans un premier temps, nous n'avons pas enredédtréntretiens avec les personnes utilisant ue.cod

plus, il a été tres difficile d'exploiter les quakp enregistrements effectués puisqu'a I'écouteis noe

disposions plus du code et des pictogrammes moritiéiss n'avons pas non plus filmé ces entretiermusN
avons donc d0 étre particulierement rigoureuseéstige dans notre prise de notes.
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La volonté d’enquéter aupres du plus grand nombreedidents possible nous a contrainte a
limiter nos ambitions en terme de recherche, tamtiaeau des outils utilisés qu’au niveau de

la richesse et de la qualité des propos récoltés.

6.2.2.3 Questions éthiques et positionnement du chercheur

Le processus de production du savoir scientifiquerioge les implications éthiques et

politiques de la recherche de terrain (Buire, 2QEyavre, 1996). Bien que nous ayons déja
formulé quelques éléments de réponse, il est néiceste poser explicitement la question de
'engagement du chercheur aupres de ses enquétésseh objet d’étude ainsi que du lieu de

production du savoir (Hancock, 2004).

L’exigence d’anonymat concernant le nom de la persoenquétée et de confidentialité,
c’est-a-dire de la garantie que les propos ne s@amrépétés, est parfois difficile a garantir.
Ainsi, quand la situation est connue de tous lesagonistes et lorsque I'analyse ne porte pas
sur des conflits d'interprétation, il est impossilile garantir une véritable confidentialité
(Béliard & Eideliman, 2008). L’'anonymisation etdanfidentialité ont pour but de protéger
les personnes rencontrées. Afin de garantir laidenfialité de propos des personnes
enquétées, le chercheur a toujours intérét a seumtdan si les éléments qu’il livre ont bien
une utilité scientifique et non une fonction puremalustrative ; cela permet de resserrer
I'analyse sur I'essentiel et d’acérer son raisorg@nsociologique (Weber, 2008). Nous nous
sommes efforcée de nous poser systématiquemest question et nous n’avons donc pas
précisé les caractéristiques qui ne nous semblpeeclairer notre argumentation. De plus,
nous n'‘avons pas toujours précisé les prénoms gquoi des prénoms d’emprunt) des
personnes pour ne pas gu’il soit possible d’assemtbls leurs propos et ainsi reconstituer

leurs parcours.

Le terrain a aussi posé la question de la respditéate I'enquéteur (Collignon, 2010) et a
mis a nu les écarts entre les regles méthodologiqueacadémiques et les exigences de la
situation. Lors d'un entretien, une personne aélides propos que nous avons jugés
inquiétants. Sans les retransmettre, nous avonsd avemembre de I'équipe de direction de
notre inquiétude vis-a-vis de cette personne. at,af [[Je choix de la non-intervention peut
certes se défendre au nom de la Science. Maisgretbujours se retrancher derriere le

statut de chercheur ? Ou plutét, cette « neutraditéologique » en acte ne peut-elle pas
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entrer en contradiction avec d’autres principes timoéologiques ou éthiques, dans certaines

situations ou l'intervention devient nécessaire (RMorelle & Ripoll, 2009, p. 160).
Des questions d’ordre éthique et moral ont étéemtés non seulement durant notre terrain

mais aussi lors de l'analyse des résultats. Dansocei, un exposé des résultats de la

recherche sera fait aux enquétés.
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Conclusion

L'objectif de ce chapitre était de présenter lgs@nde I'enquéte et de donner toutes les clés
de lecture requises pour appréhender les résuyltasentés dans les chapitres suivants. En
alliant entretiens semi-directifs aupres des diact d’établissement et auprés des résidents,
observation et consultation de documents admitifstranous nous sommes efforcée de
restituer les particularités des établissementsi afjue les mobilités résidentielles et
guotidiennes des résidents. Cependant, il est iapiotde garder en téte que notre travail rend
compte d’'une connaissance partielle et située ldacentexte de la France du*?isiecle.

La méthodologie mise en place est le fruit d’'unstreesturation permanente et d’'allers et
retours entre observation, induction et déducti@iie témoigne d’'une imbrication entre
terrain et questionnement (Beaud & Weber, 2003P@&it, 2010). Le travail de réflexivité
entamé avant de commencer le terrain s’est monttisgensable au fur et a mesure de
'avancée de I'enquéte, non seulement lors de ramicés au terrain mais aussi au moment de
'analyse des données. Il nous a fallu réfléchioere posture afin de trouver la juste distance

avec les personnes enquétées.
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Chapitre 7 Le poids des politiques associatives dans le choix du site

d’implantation

Comme nous l'avons vu dans la partie précédentapddreux acteurs interviennent dans le
choix de la localisation des établissements, letepos de projet — qui sont exclusivement des
associations loi 1901 en lle-de-France et en Hiloi@randie — ne décident pas seuls du site
d’'implantation. Cependant, ce sont eux qui doiveativer un emplacement pour le futur
établissement. Ni I'Etat ni 'ARS ni le conseil g&al n'interviennent dans cette rechefhe
Afin de trouver un site d’'implantation, les asstioias peuvent solliciter des agences, des
bailleurs sociaux, des réseaux ou encore des rpalfitéis. Cependant, elles ne sont pas
formées a faire une étude de besoins pour trolemplacement correspondant le mieux aux
attentes des futurs résidents, ce qui rend d’aplastdélicat le choix du site d’implantation.

La localisation de I'établissement peut s’étuda@ttau niveau de la commune d’accueil qu’'a
I'échelle du quartier voire de la rue. Il est ig€sant de connaitre les criteres pris en compte
par les associations pour chercher un territoieealeil. Toutes les associations partagent-
elles les mémes exigences et les mémes criteneckderche ? Ou bien ces critéres différent-
ils en fonction de la politiqgue de I'associationdrila période de création de I'établissement ?
Quelles conséquences ont les différentes politiqsssciatives sur le site d’implantation des
établissements et sur la possible participatiomasodes résidents ? Les sites d’'implantation
des établissements différent-ils entre Haute-Nodiget lle-de-France ?

Dans ce chapitre, nous montrerons que le profd golitique des associations jouent un role
essentiel sur le type de site d’'implantation retéelon le but poursuivi par I'association, les
critéeres d’exigence sur la localisation de I'étsfiment different.

Nous distinguerons différents types d’associatemlen les répercussions de leur politique sur
le site d'implantation retenu. D’'une part, les &$stions ayant un projet associatif solide et
privilégiant 'autonomie des personnes handicap@eherchent une implantation sur un
territoire urbain accessible et si possible dotgdipements de proximité. D’autre part, les
associations ayant un ancrage local fort et pgialét la réponse a des besoins locaux,
effectuent leur recherche dans un périmetre rédd@ans une troisieme partie, nous

évoquerons une association nationale non spédatiaés le médico-social qui gére deux

27 Depuis l'instauration de la loi HPST, 'ARS lle-fieance peut indiquer des sites d'implantation deews
appels a projet, du fait du manque de disponikilitdoncier dans cette région.
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établissements ayant des sites d’'implantation diabeénent opposés, et qui ne semble pas
avoir défini de politique spécifique quant a ladlisation des établissements.

L’étude et la présentation de chacun des établisstmvisités permettront de mieux

comprendre les facteurs de localisation. Sur chacaes planches présentant les

établissements, un point rouge figure 'emplacenderitétablissement visité.
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7.1 Des associations recherchant un territoire d’accueil
accessible et riche en ressources
Parmi les associations rencontrées, I'’APF, unecéssan au rayonnement national, et des
associations plus petites ont privilégié une I@zdion sur un territoire urbain comprenant des
équipements de proximité comme un bureau de pastane boulangerie et, si possible,

desservi par les transports.

7.1.1 Le fait d’associations privilégiant la vie sociale des résidents

Ces associations ont favorisé un site d'implantatem milieu urbain pour des raisons
sensiblement différentes. Trois associations ayantprojet centré sur l'autonomie des
résidents ont recherché un territoire urbain aérpdrmettre aux futurs résidents d’étre, dans
la mesure du possible, autonomes dans leurs démpdste quotidiens. La quatrieme
association, I'APF, a aussi implanté la majoritésde établissements en milieu urbain. Dans
ce cas, le territoire d’accueil a plus été défiar fes offices HLM, avec lesquels travaillait
I’APF, que par I'association, elle-méme.

7.1.1.1 Lorsque I'autonomie des personnes handicapées est privilégiée :
le cas de petites associations militantes

Les associations ayant une forte politique d’irdéign en milieu ordinaire et souhaitant créer
des établissements dans lesquels les résidentseptiitre autonomes ont davantage cherché

a ouvrir des établissements en milieu urbain, aiprteé de transports et de commerces.

Sur notre terrain d’étude, ces associations seuetnt uniquement en lle-de-France. Ce sont
de petites associations gérant de un a quatorbisétments. Elles n’ont pas hésité a élargir
leur périmétre de recherche au sein de touteddd-rance sans se concentrer sur le territoire
dont elles étaient originaires (Tableau 17). Ceso@ations ont certes voulu créer des
établissements pour répondre a des besoins locais<lenprojet de I'association centré sur
'autonomie des personnes a primé dans la rechelicksée d’implantation.

Parmi les établissements visités, six releventedepolitiques associatives, ils sont tous situés
en lle-de-Frand®® Ils sont gérés par trois associations différentésssociation nationale
pour I'intégration des personnes handicapées no{@NPIHM), Passeraile et '’Association

208 Ces établissements sont Passeraile, Le Luzardogjis, I'établissement Curial, Choisir son aveniteeFAM
du Vert-Galant.
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régionale des infirmes moteurs cérébraux d'lle-tenBe (ARIMC IdFF®. Ces associations
ont des histoires tres différentes et ont été srédgre 1952, pour 'ANPIHM, et 2003, pour
Passeraile.

Tableau 17 : Origine et périmétre d’action des assiations

. Périmeétre | Nombre d'établissements et
L. Ve Nom de ; Origine . . . .
Région d'étude]| ., L. Créateurs ) . d'action services médico-sociaux
I'association géographique| |, X L,
géographique gérés en 2012
Personnes .
ANPIHM R i Garches National 4
handicapées
Parents d'enfants R L.
Ile-de-France| ARIMC IdF X ) Bicétre Régional 14
handicapés
Passeraile-|Parents d'enfants . L.
i X ) Paris Régional 1
Apetreimc handicapés

Source : Terrain Noémie. Rapegno 2010-2012

L’ANPIHM gere en 2012 trois foyers de vie en régfaancilienne et deux foyers de vie prés
de Rennes, en llle-et-Vilaine. Les trois établissets franciliens ont été congus entre 1981 et
1984 par trois associations différentes, Vivre depBhoisir son Avenir et TANPIHNI. Ces
associations ont toutes été créées par des pesshandicapées accueillies en établissement
et souhaitant ne plus subir le poids de la gestiédicale dans la vie quotidierfire Elles
revendiquent I'intégration en milieu ordinaire &pposent a toute forme d’institution au sens
d’E. Goffman (1968).

Dans les années 2000, soit prés de vingt ansguidsltassociation Passeraile, une association
de parents dont le but est de favoriser I'autonotei® personnes handicapées, a aussi voulu
ouvrir un établissement dans lequel les résidesrimient impliqués dans I'organisation et la
gestion de la structure. Une des préoccupationmipre de I'association était de créer des
liens avec les acteurs du territoire d’accueil’d@blissement, que ce soit la municipalité, les
autres associations, les commergants ou les eisgspmplantés a proximité de la structure.

L'association souhaitait construire un établissemsar une commune d’lle-de-France

209 En juin 2012, l'association Passeraile-Apetreirstdevenue Passeraile. Dans la suite de la tHARIMC
IdF sera souvent appelé I'ARIMC.

Z9ER 2001, sur la demande du conseil général deeSRaint-Denis, 'ANPIHM a repris la gestion du foyke
vie Le Luzard créé par I'association Vivre Deboutr@mblay-en-France. En 2006, elle a repris laigesiu
foyer de vie Choisir son Avendr Paris.

2L A Ja fin des années 1970, une fraction de salaiéde jeunes adolescents myopathes scolarisésudans
institution religieuse parisienne, I'ceuvre pourriesi garcons infirmes des fréeres de Saint-Jean-gle-Di
revendiquent le droit & vivre dans un habitat irdé@’est ainsi qu’en 1974, I'association Vivre dabest créée
par des professionnels et de jeunes myopathesnmecient scolarisés a Saint Jean de Dieu (Galli aRad,
2000). L'association Choisir son avenir, elle, @g&tée en 1982 par de jeunes myopathes scolarSamtJean
de Dieu et leur famille. LANPIHM a une histoire yoeu différente, elle est créée en 1952 par desopees
atteintes de poliomyélite séjournant a I'nopitalyiRand Poincaré de Garches. Sa création avait patr b
d’améliorer les conditions de vie des personneslicapées et de leur permettre de vivre de la fdggolus
normale possible.
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dynamique et accueillante dotée d’équipements oberpité et desservie par des transports en
commun reliés a Paris.

L’ARIMC a eu une politique moins systématique peas établissements. Ainsi, deux de ses
établissements, a Paris et a Tremblay-en-Franeat ayvert respectivement en 1980 et en
1978 correspondent a une politique d’intégration neiieu urbain. Cependant, d’autres
établissements, comme la Ferme du Chéateau, oumeti9@5 & Menucourt, se situent en

milieu périurbain.

Tableau 18 : Des établissements médico-sociaux s@prochant du domicile ordinaire

A iati Forme Forme P iétaire d
, . A . ssociation . . ropriétaire du
Région d'étude | Etablissement K K architecturale | architecturale p“
gestionnaire . batiment
initiale en2012
FAM du Vert- Batiment Bailleurs
ARIMC Appartements . .
Galant unique sociaux
F du Pont Baill
oyer duron ARIMC Appartements | Appartements al .eurs
de Flandre sociaux
Résid L Baill
esidencete ANPIHM Appartements | Appartements al 'eurs
Luzard sociaux
Ile-de-France Resid | P
ésidence le ailleurs
. ANPIHM Appartements | Appartements .
Logis sociaux
F Choisi Baill
oyer 0|.5|r ANPIHM Appartements | Appartements al.eurs
son Avenir sociaux
Centre de vie Passeraile- Batiment Batiment/ e
. . . Association
Passeraile Apetreimc unique Appartements

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

La spécificité des projets se retrouve dans la éomarchitecturale des établissements. A
I'origine, les associations avaient toutes commdiaom de développer des appartements
autonomes (Tableau 18). La plupart de ces appantsns®nt partagés par deux ou trois
résidents. Dans les années 1980, les associatioms Yebout, Choisir son Avenir et

ANPIHM ont créé des foyers autogérés composespphaements répartis dans des
immeubles gérés par des bailleurs sociaux. En 2@E2trois foyers de vie ne sont plus
autogérés. L'ARIMC a aussi créé des établissemenmsposés d’'appartements dans des
immeubles gérés par des bailleurs sociaux. L'agtoni Passeraile a d’abord créé un
établissement servant de tremplin pour apprendreivee de facon autonome. Les

appartements qui existaient déja dans le projeigife ont été construits plus tard. C'est la
seule association qui est propriétaire des apparttmet qui n'a pas travaillé avec des
bailleurs sociaux. Elle a cependant acheté les rappants lors de la construction de
limmeuble et a pu participer a [I'élaboration detans. Parmi ces structures, seul
n'est

'établissement du Vert-Galant a changé d’emplacgmeil plus constitué

d’appartements disséminés dans un immeuble.
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Le projet initial de ces associations était de aaprocher le plus possible d’'une vie a
domicile. La localisation des établissements cbogiamplement a la réussite du projet : une
implantation dans un milieu urbain accessible aetagyique permet plus facilement aux

résidents d’étre autonomes dans leur vie quotigienn

7.1.1.2 Lorsque le choix de Il'implantation est dii a un travail
partenarial avec des bailleurs sociaux : le cas de I'APF

Les autres établissements situés sur des terstoitgins et dont I'emplacement reléve d’'une

volonté associative spécifique, sont gérés parfFAP

L’APF est une association nationale gérant pluSGfeétablissements et services pour enfants
et adultes handicapés moteur (Tableau 19), c’estasociation militante et gestionnaire. Elle
a construit ses premiers établissements pour adeiteéaction aux hospices. Dés les années
1970, elle a lutté pour que les personnes handésapaissent avoir le choix entre vie a
domicile et vie en établissement (Breen, 2003) n&ie a peu cherché a créer des
établissements sous forme d’appartements. Aingg kes établissements de I'’APF que nous
avons Vvisités sont constitués d’'un batiment uniduzecréation des établissements gérés par
I'APF a souvent été portée par les délégationsrti&pantales. La recherche de terrains ou de

batiments s’est donc effectuée a I'échelle du dépaant.

Tableau 19 : L’APF, une association au rayon d’actin national

Nombre
L ... _|d'établissements et
. Ve Nom de ; Périmeétre d'action . L
Région d'étude |, Lo Créateurs , ) services médico-
I'association géographique . ay
sociaux gérés en
2012
Ile-de-France
Personnes .
Haute- APF . , National Plus de 500
handicapées
Normandie

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

Cette localisation dans des territoires urbainsitésmoins ici d’'une volonté de privilégier
'autonomie des personnes handicapées — méme tei rédexion est présente au sein de

'association — que d’un travail avec des baillesosiaux :

« Construire un foyer codte trés cher comme vousgmvous en douter. L’APF ne peut pas
assumer cette charge financiére, elle fait doncehpmp un organisme constructeur : les

offices HLM. L’APF est alors locataire des murgyestionnaire de la structure de vie qui va
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s'y installer» (Daniel Cuénot, responsable du service des fa@isege national de 'APF
in Leterrier, 1987a, p. 25)

L’'appel aux offices HLM rend I'APF dépendante désssd’'implantation proposés par ces
bailleurs sociaux. Les établissements sont souses#s dans des quartiers en construction

comprenant d’autres logements sociaux, la plupatechps, en périphérie du centre-ville :

« On sait que les foyers récents gérés par I’ABRt smplantés par les offices de I'HLM
dans les zones d’habitation urbaine, parfois élégmdes centres ville. Jadis, a Tonneins, a
Evreux, a Laval, le cceur urbain battait plus prache) Aujourd’hui, les batiments sont de
plus en plus fonctionnels et confortables, mais desrtiers neufs ou périphériques

manquent de patine.(beterrier, 1987b)

La localisation des établissements gérés par I'ARpend donc plus du travail quasi
systématique de I'association avec les offices HLpartir de la fin des années 1970.

7.1.2 Des établissements implantés sur des territoires urbains
dynamiques
Parmi les établissements relevant de ces deux fodagolitique associative, il est possible
de distinguer différentes localisations. Six éd#iments sont situés sur des territoires urbains
en développement créés sur des territoims nihilo et relevant d'une politique
d’aménagement du gouvernement, et six autres swid@sssur des territoires urbains plus

anciens et déja structurés.

7.1.2.1 Des territoires en développement bénéficiant de politiques
nationales d’aménagement du territoire

Parmi les établissements visités, six sont situ#ss dles zones a urbaniser en priofité
(ZUP) ou des villes nouvell&S. La plupart ont ouvert durant la méme période finales
années 1970 ou au début des années 1980 (Tablgau 20

%12 Appelées a l'origine zone & urbaniser par priorité

13 Les ZUP relevent d'une procédure administrativebdinisme opérationnel utilisée en France entr® 5
1967 afin de répondre a la demande croissantegismients, elles étaient destinées a permettceékion ex
nihilo de quartiers nouveaux. Elles ont contribué a biEsdes carences en logement. Afin de conceng#ort
de construction, les ZUP devaient contenir au mimm500 logements. Cependant, leur but n’était pasréer
uniguement des cités dortoirs (Décret n°58-1468Hdécembre 1958 relatif a la création des ZUP).
C'est aussi pour répondre aux problémes de logsmeédtaménagement du territoire que I'Etat a ééd#hs les
années 1960 la création de 9 villes nouvelles. Aaewréation des villes nouvelles, I'Etat francgglést engagé
dans une politique d'aménagement volontariste pbsorber une croissance démographique et mieuxiseait
le développement urbain (Merlin, 2010). Les villesuvelles ont la particularité d'étre créées suttarntoire
non saturé et donc de disposer de terrains cotiless En effet, I'objectif de la politique d’ansgement des
villes nouvelles, était d'éviter la concentratioibaine dans les grandes métropoles, notammentis, Baide
réaliser un développement urbain multipolaire. EErde-France, ces nouveaux pbles devaient sedairehilo
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Tableau 20 : Des établissements construits sur uartitoire en cours de développement

L. L. Territoire
Région A Association Date \ . Nom de la ZUP ou
Ve Etablissement . K , Commune d'accueil lors R
d'étude gestionnaire | d'ouverture ) de la ville nouvelle
de I'ouverture
FAM du Vert- Tremblay-en- ZUP
ARIMC IdF 1978 ZUP .
Galant France intercommunale
L. . . Marne-la-Vallée -
Résidence le Noisy-le- Ville Y
. ANPIHM 1981 secteurl "Porte de
Logis Grand nouvelle o
Paris
Foyer Pierre
lle-de- APF 1978 Meaux ZUP Beauval
Floucault
France -
L. . Marne-la-Vallée -
Résidence Le . Ville .\
ANPIHM 1980 Noisiel secteur 2 "Val
Luzard nouvelle o
Maubuée
. . . Marne-la-Vallée -
Centre de vie [Passeraile- Magny-le- Ville .,
. . 2004 secteur 4 "Val
Passeraile | Apetreimc Hongre nouvelle ) K
d'Europe
Haute- Foyer du Bois .
. . APF 1975 Le Havre ZUP Le Montgaillard
Normandie | de Bléville

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

Ces territoires ont le point commun d’étre en calesiéveloppement et de bénéficier d’'une
politique d’aménagement initiée par I'Etat. Les ZetHes villes nouvelles ont été créées sur
des territoiresex-nihilo elles sont caractérisées par I'implantation dgethoeents mais aussi
d’équipements de proximité. Bien que les fondateles villes nouvelles affirment qu’elles
aient été créées contre les grands ensembles (Hedtabe, & Gonnard, 2003), les ZUP et les
villes nouvelles partagent de nombreuses similgudke conception (Fourcaut, 2006;
Vadelorge, 2006).

7.1.2.1.1 Des foyers dans des zones a urbaniser en priorité souvent
devenues des zones urbaines sensibles

Les établissements situés a Meaux, au Havre e¢ralllay-en-France ont été construits dans
des ZUP. La plupart des associations ont été @@ la conception du batiment, elles
étaient ainsi assurées de disposer de batimenpééadaux besoins des futurs résidents. Ces
trois établissements ont ouvert dans les annéed. 187sont gérés par I'APF, pour les deux

premiers, et par 'ARIMC, pour le dernier.

sans étre trop éloignés dientre de Paris. Comme les ZUP, elles ne devaiastcpnstituer des banlieues
dortoirs mais des bassins de vie bénéficiant dalaive autonomie au sein de I'agglomération ar®e, avec
une capacité d'accueil suffisante pour assurerquilibre entre habitat et emploi. A terme, lesaslinouvelles
devaient devenir de nouveaux centres urbains.
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Planche 11 : Site d’implantation du FAM du Vert-Galant géré I’ARIMC & Tremblay-en-France (Seine-
Saint-Denis)

FAM du Vert-Galant
30 places en FAM
Gestion par I'ARIMC
Ouverture en 1978 / Emplacement actuel
depuis 2004

Tremblay-en-France
34 493 habitants
Présence d'une station RER accessible
avec réservation et de transports pour
PMR

Situation
Batiment de 2 500m?
Proximité de commerces et d'espaces
verts

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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L’établissement de 'ARIMC implanté a Tremblay-erafice (Planche 11), en Seine-Saint-
Denis, et initialement créé en tant que foyer d& @i ouvert en 1978 dans un quartier en
construction nomméCentre-Ville Il appartient a la ZUP intercommunale d’Aulnayse
Bois, Sevran, Tremblay-en-France, Villepinte etri#¥ory créée en 196¢". Entre 1960 et
1975, 3 000 logements ont été créés dans la ZDeetre-ville Les batiments et
'environnement urbain étaient d’emblée aménagésr ges personnes handicapées (en
fonction des normes de I'époque). L'établissemedbrac été créé en pleine croissance de la
ZUP. Le quartier comprend de nombreux logementsgagrclLes emprises publiques y sont
tres présentes avec des espaces ouverts et bplsg®draphie satellite, Planche 11), il
comprend aussi la mairie et une station RER. listtare une zone urbaine centrale assez
dense, trés différente du reste de la commune sjuessentiellement constituée de maisons
individuelles (photographie satellite, Planche 11).

L’ARIMC travaillait avec une société gérant desdogents sociaux financés par la caisse des
dépbts et des consignations. Le foyer a été implatans huit appartements de deux
immeubles distincts qui venaient d'étre construitsassociation était alors locataire.
Initialement, elle ne souhaitait pas particulieratngimplanter dans cette commune, c’est
I'opportunité que représentaient ces huit appansngisponibles qui a été déterminante dans
le choix de la localisation.

En 1991, les places de foyer de vie deviennenptiees de FAM et I'association décide de
quitter les appartements afin de créer un étalntissé plus grand, notamment pour disposer
de locaux pour le personnel paramédical. Elle steilhe@ster dans le méme quartier pour que
les résidents puissent disposer d’'un environnementeur soit familier et ainsi continuer a
sortir seuls — pour ceux qui le peuvent — sans idesgeoréapproprier un nouveau quartier.
L’association a acheté un ancien parking, un dels serrains de grande superficie disponible
dans ce quartier déja bati, elle a fait constriigmblissement actuel qui a ouvert en 2004.

L’ARIMC est actuellement propriétaire du terrairi@tataire des locaux.

2% e 26 avril 1960, un arrété ministériel crée, samscertation avec les élus locaux, une zone & isdapar
priorité (ZUP) de 700 hectares située sur lesttéreis d'Aulnay-sous-Bois, Sevran, Villepinte, Miviory,
Tremblay-lés-Gonesse (appelée Tremblay-en-Franpeisld 989)Initialement, 5 500 logements devaient étre
créés dans le quarti€entre villede Tremblay-en-France. Face a la décision mingigrle 11 avril 1975, le
Conseil Municipal d'Union Démocratique de TrembémFrance demande l'engagement de la procédure
d'annulation de l'arrété de création de la ZUP.
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Planche 12 : Site d'implantation de I'établissemenPierre Floucault de I'APF a Meaux (Seine-et-Marne)

A VS
3 -

Foyer Pierre Floucault
10 places en foyer de vie
45 places en FAM
Gestion par I'APF
Ouverture en 1978

Meaux
50 755 habitants
Présence de bus accessibles et de
transports pour PMR

Situation
Batiment de 5000m? sur 3 étages
Quartier commercant

AL

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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L’établissement Pierre Floucault géré par 'APFRuaert en 1978, la méme année que le FAM
du Vert-Galant. Initialement, I'établissement auaie capacité de 56 places en foyer de vie.
Il a, lui aussi, été partiellement médicalisé eA®0l a été implanté dans une ZUP, a Meaux,
dans le quartier Beauval. Ce quartier a aussi camauforte urbanisation dans les années
1960-1970. De 1960 a 1968, 8 300 logements y @nte@nstruits. La photographie satellite
(Planche 12) montre une urbanisation caractéristiges années 1970. Les emprises
publigues composées de dalles piétonnes, d’espamts et d’équipements sportifs sont,
comme a Tremblay-en-France, trés présentes. Ldaigueaomprend une forte proportion de
logements sociaux. La création de I'établissemeétéadécidée suite a une demande de la
délégation départementale qui avait constaté desoirie importants en structures
d’hébergement pour adultes handicapés. La créa@olbogements sociaux dans le quartier
Beauval dans les années 1970 a permis a I'APFehabia création d’'un foyer de vie par les

Offices HLM. Un nouveau batiment est en constructigproximité de 'emplacement initial.

Le foyer du Bois de Bléville géré par 'APF est siusitué dans une ZUP, au Havre. Il a
ouvert, durant la méme période que le FAM du VealaB@t et que I'établissement Pierre
Floucault, en 1975, lorsque la ZUP commencait testire. Le développement économique et
'expansion démographique du Havre et de son agglation nécessitaient I'édification de
nouveaux immeubles, afin de satisfaire les besminermes de logement. Le quartier du Bois
de Bléville a été faconné par des constructiong@instructions massives des années 1960
aux années 1980.

Lors de la création du foyer de vie APF, le quaréiit en pleine construction, comme en

témoigne un numéro deaire Face:

« Au nord de l'agglomération havraise, non loin ldeforét de Montgeon, commence a
s’étendre la ZUP du Bois de Bléville créée parfiagf public d’'HLM du Havre. C’est encore
une alternance de chantiers en rumeurs et d'imnesuathevés le long des rues fraichement
tracées. Les structures d'accueil se mettent egeplaotamment une Maison pour Tous,
pour une animation socioculturelle. C’est dans cartjer qu'au 57 av., du bois de Bléville
s'éléve sur trois niveaux en forme de croix, levieme en date des foyers d’hébergement
pour grands handicapés moteurs ouverts par I'ARPFE) (uste en face se trouve le terminus
de l'autobus numéro 5 qui va jusqu’a la gare engaas par le centre-ville. Nous sommes la

en pleine vie. $Courbeyre, 1976, p. 28)
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Planche 13 : Site d'implantation du foyer APF du Bé de Bléville au Havre (Seine-maritime)
s W ¥ T

Foyer du Bois de Bléville
15 places en foyer de vie
51 places en FAM
Gestion par I'APF
Ouverture en 1975

Le Havre
175 497 habitants
Présence de bus et transports pour PMR

Terrain
Quartier du Bois de Bléville surles hauteurs
du Havre
Structure située en zone résidentielle
Quelques commerces de proximité

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dobglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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La revue Faire Face décrit la construction du quartier du Bois de Blévde facon

enthousiaste. Aujourd’hui, le Bois de Bléville caiitnles mémes difficultés que la plupart des
anciennes ZUP. Situé a la périphérie Nord du H§vhetographie satellite, Planche 13), le
guartier comprend un parc social collectif tres ami@nt qui s’est dégradé. Comme le foyer
Pierre Floucault & Meaux, le foyer du Bois de Bléva d’abord ouvert avec uniquement des

places en foyer de vie. Sa médicalisation s’estcéfite a la fin des années 1990.

Lors de leur création, les ZUP constituaient desté@res attractifs pour les associations. Des
bailleurs sociaux construisaient I'établissemeotivent en partenariat avec ces dernieres qui
leur louaient ensuite le batiment. Cependant,rtés ZUP ont suivi le méme processus et sont
aujourd’hui des territoires en mutation. Dans lemées 1970, elles ont connu une
construction effrénée de logements a faible qugliiéont abrité des populations défavorisées.
Le taux de chdémage, de populations non diplomésleetménages non imposables est
beaucoup plus fort dans les ZUP que dans I'ensengseagglomérations auxquelles elles
appartiennet>. Au fur et & mesure des années, elles ont eu nierdia se dégrader et sont
aujourd’hui fréequemment I'objet d’actions de laifique de la ville ainsi que du programme
national de renouvellement urbain mis en ceuvrel’pgence nationale pour la rénovation
urbaine (ANRU). Les trois ZUP sont en pleine rénimra urbaine. Un projet de
renouvellement urbain a été engagé a Tremblay-aneEr il prévoit la démolition de sept
tours, la construction de nouveaux logements powersifier le parc locatif et la
restructuration des commerces de proximité. A Mealex quartier est en pleine
restructuration, plusieurs tours ont été démol@glis que de nouveaux logements ont été
construits. Au Havre, les interventions menées darsdre du programme de 'ANRU se
sont traduites par une dé-densification du parc obihier permettant de réduire la
concentration excessive d’habitants, par une rétalmn du bati, et par la réalisation
d’équipements et d’aménagements urbains visanwvalaper les liens sociaux au sein du
guartier et a assurer son désenclavement par tagypoquartiers limitrophes. Plusieurs tours
ont été détruites, les chantiers sont visibledasphotographie satellite de la Planche 13. Un

membre de I'équipe de direction de I'établissermaobnte :

« Avant, il y avait six ou sept tours immensesidgt\a trente étages en face du foyer, a la
place des petits pavillons tous mignons que voysaid_e quartier a complétement changé

de physionomie »

215 \www.insee. fr
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La photographie en bas a gauche de la Plancheni@gee de ces changements avec au
premier plan des pavillons tous similaires et eiege-plan un immeuble de dix étages.

Les ZUP Bléville et Beauval sont aujourd’hui classé&one urbaine sensible (ZtJ%. Ces
quartiers prioritaires de la politique de la vilent situés dans des zones particulierement
touchées par la précarité et par la pauvreté soffidlisiedlack, 2011). Les populations vivant
dans des ZUS sont confrontées a des inégalitésante,sa des situations de rupture et
d’isolement social, (ONZUS, 2009, 2013 ; Pariedtal, 2004) ou encore a des inégalités
particulierement fortes entre hommes et femmes t(Banseil a I'égalité entre les femmes et
les hommes, 2014). La part des ménages non imposkspart des ménages vivant sous le
seuil de la pauvreté y est particulierement éld@éZUS, 2011, 2012, 2013). La ségrégation
résidentielle dans les ZUS (selon diverses dimaessitelles que la concentration des
chémeurs, des minorités ethniques, des peu g&alifié des logements sociaux), affecte la
nature et la qualité des relations entre les grewams la société (Iceland & Douzet, 2006).
La ségrégation affecte aussi les déplacements (@0&D), ce qui pourrait donc entrainer une
moins grande participation a la vie en société pesirésidents des établissements situés en
ZUS.

7.1.2.1.2 L’implantation des foyers dans les villes nouvelles, des
territoires promis a un développement économique et démographique

Les établissements gérés par 'ANPIHM a Noisy-lex@r et Noisiel, et par Passeraile a
Magny-le-Hongre sont situés dans la ville nouvelee Marne-la-Vallée a I'Est de Paris
(Figure 9). Le site de Marne-la-Vallée a été retpaur devenir une ville nouvelle en 1965.
Elle a fait partie des dernieres villes nouvelleseadévelopper et a été construite de toute

piece sur des terres vierges.

1% | es ZUS sont des territoires infra-urbains défipas les pouvoirs publics pour étre la cible ptaire de la
politique de la ville, en fonction des considérasidocales liées aux difficultés que connaissenhbbitants de
ces territoires.
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Figure 9 : Localisation de la ville nouvelle de Mane-la-Vallée

Source : Brevet, 2005

Vivre Debout, TANPIHM et I'association Passerailat implanté leurs établissements dans la
ville nouvelle de Marne-la-Vallée car ce territoigpondait a leurs criteres de recherche. A la
fin des années 1970, lors des projets de créateanfalyers Le Luzard et Le Logis, les
associations gestionnaires souhaitaient s'implatdes la ville nouvelle de Marne-la-Vallée
car il serait possible d’anticiper les problémeacdessibilité au niveau de I'architecture et de
l'urbanisme. Marne-la-Vallée était aussi amenée a@é&velopper et a devenir un territoire
attractif et dynamique. Pour les associations Vdebout et '’ANPIHM, il était essentiel que
les personnes puissent étre autonomes au seinvdie Jalans un milieu accessible. Au début
des années 2000, soit 30 ans plus tard, 'associ®asseraile-Apetreimc a implanté son
établissement a Marne-la-Vallée pour des critemsbsables. Le dynamisme propre a la

période d’expansion des villes nouvelles a séthgsbciation gestionnaire :

«Le terrain a été acheté grace a un don d'une lfemmnembre de I'association.
L’association avait entamé une réflexion sur laface du terrain qu’elle souhaitait obtenir
et le secteur dans lequel il était possible d’avartype de terrain, c’était ici. Il n’était pas
possible d’'avoir une telle surface dans Paris. Egdy-le-Hongre est un endroit avec les
atouts d’une ville nouvelle, il y a Disney, desngBports en commun proches et il y a un fort
potentiel de développement.(un membre de I'équipe de direction du centre de vi

Passeraile & Magny-le-Hongre)

288



Ces trois établissements ont été créés paralletemerdéveloppement démographique et
économique de leur territoire d’accueil. Deux stuues gérées par 'TANPIHM et ayant ouvert
au début des années 1980 se situent a Noisy-led@taxoisiel, dans les premiers secteurs de
Marne-la-Vallée qui se sont développés durant lHopgé de construction de ces deux
établissements. Le centre de vie Passeraile oame2004 est situé plus a I'Est, & Magny-le-
Hongre, dans le secteur 4 (Figure 10), qui S'esteld@pé plus tardivement, dans les

années 2000.

Figure 10 : Les quatre secteurs de Marne-la-Vallée

Secteur 1 Secteur 2 Secteur 3 Secteur 4
« Porte de Paris » « Val Maubuée » « Val Bussy » « Val d’Europe »

Source : IAURIF, 2006
Lors de I'ouverture du foyer le Logis (Planche 1et),1981, a Noisy-le-Grand, le quartier du

Champy dans lequel est situé le foyer, était em@leonstruction. C'est a Noisy-le-Grand
gu'ont été construits les premiers quartiers deilla nouvelle. Entre 1975 et 1982, la
population est passée de 26 662 habitants a 4haBHants. La commune connait encore
aujourd’hui une croissance démographique. En 1@i7an aprés I'ouverture de I'autoroute
A4, le RER A est mis en service. A son ouvertuegolyer était donc desservi par différents
réseaux de transport.

Le foyer Le Logis est situé dans un quartier cordpde grands ensembles, a proximité
d’'espaces verts et d'une station RER (photographtellite, Planche 14). Il est constitué
d’appartements répartis sur plusieurs étages d'@menimmeuble. L'ANPIHM loue ces
appartements a un bailleur social. Comme le mdatnghotographie de la Planche 14, le
quartier du Champy est équipé de rampes d’accestedonc accessible aux personnes en
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fauteuil. Le quartier du Champy est aujourd’huissi&a ZUS, le taux de chémage et de non-
diplémés y est particuliérement éléV/é

Planche 14 : Site d'implantation du foyer de vie La.ogis géré par 'ANPIHM a Noisy-le-Grand (Seine-
Saint-Denis)

Résidence Le Logis
13 places en foyer de vie
Gestion par I'ANPIHM depuis 2001
Ouverture en 1981

Noisy-le-Grand
Noisy-le-Grand : 62 964 habitants
Présence d'une station RER avec ascenseur,
de bus accessibles et de transports pour PMR

Situation
Appartements disséminés au sein d'un
immeuble HLM
Commerces de proximité
Quartier accessible

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno

L'établissement Le Luzard a ouvert a Noisiel, unasmnt Le Logis, en 1980 avec une
capacité d’accueil de sept plat&sll a aussi été créé lors de la phase d'expandeoia

27 http://sig.ville.gouv.fr
2188 places (depuis 1987).
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commune puisqu’entre 1975 et 1982, la populatidnpassée de 3 571 habitants a 12 446
habitants, elle a donc triplé en sept ans. L'exjpaindes communes s’est aussi traduite par la
mise en place de réseaux de transports en comneuRER est prolongé jusqu’a Torcy en
1980. A son ouverture, le foyer de vie était domssadesservi par le RER.

Comme il est possible de le voir sur la photogresaitellite de la Planche 15, la résidence Le
Luzard a une situation géographique similaire decali foyer Le Logis. Elle est située a
proximité du RER dans un quartier composé de gramsembles et d’espaces verts.

Aujourd’hui, le foyer de vie est constitué de qaappartements et de locaux communs. Ces

appartements ont été proposés a la location phailleur social a la fin des années 1970.

Résidence Le Luzard
8 places en foyer de vie
Gestion par I'ANPIHM depuis 2006
Ouverture en 1980

Noisiel
15 660 habitants

Présence d'une station RER avec ascenseur,
de bus accessibles et de transports pour PMR

Situation
Quatre appartements dans un immeuble
Commerces de proximité

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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Le centre de vie Passeraile (Planche 16), créé i@osmment et ayant pour projet de
favoriser 'autonomie des personnes handicapéeayart en 2004 a Magny-le-Hongre dans
le secteur 4 « Val d’Europe » de Marne-la-vallée.s€cteur, le plus a I'Est et le plus récent,
est actuellement en plein essor et en pleine wshton. Cette expansion a commencé au
début des années 1990 avec I'extension du RER ¥988 jusqu'a la station Marne-la-Vallée
- Chessy, la station la plus proche du centre @e Rasseraile, et I'ouverture du parc
d’attraction Disneyland Paris. Au début des ann2@80, I'expansion a continué avec
'ouverture du centre commercial du Val d'Europaletsa gare RER a cing kilometres de
I'établissement.

La commune de Magny-le-Hongre a connu un développemémographique spectaculaire
entre 1990 et 2010. Sa population est passée dadstants en 1990, a 1 789 habitants en
1999, puis a 5 918 habitants en 2010. Elle a dehen@ltipliee par dix-huit en pres de vingt
ans. La commune est aujourd’hui encore, en pleiparesion. L’'établissement s’est donc créé
de fagon concomitante a I'urbanisation de ce sectelMarne-la-Vallée.

La photographie satellite de Magny-le-Hongre (Pend6) est tres différente de celles des
communes de Noisy-le-Grand et de Noisiel. La comanesst essentiellement composée de
lotissements pavillonnaires et est contiglie a desefles agricoles cultivées. Les immeubles
sont aussi trés différents des immeubles const@uisisy-le-Grand ou a Noisiel puisqu’ils ne
dépassent pas les deux étages. L'association @atiginire du terrain et du batiment. Elle a
aussi fait I'acquisition sur plan, de trois apparéats au rez-de-chaussée d’'un immeuble dans
le centre-ville de Magny-le-Hongre, en 2007. Lepaafements de Passeraile situés au rez-de-
chaussée des immeubles sur la photographie endrage& donnent tous sur un jardin, ce qui

rappelle les petites maisons individuelles.
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Planche 16 : Site d'implantation du Centre de vie Bsseraile a Magny-le-Hongre (Seine-et-Marne)

Centre de vie Passeraile
31 places en FAM
12 places en MAS
Géré par Passeraile-Apetreimc
Ouverture en 2004

Magny-le-Hongre
5918 habitants
Présence de transports pour PMR
Commune essentiellement résidentielle

Situation
Batiment de deux étages sur un terrain plat
Appartements de proximité situés dans un
immmeuble a 1km de I'établissement

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dobglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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Les trois établissements étudiés ne sont pas desscokes. Plusieurs associations placant
I'autonomie des personnes handicapées au cceuudpriget ont ouvert des établissements
dans une ville nouvelle entre la fin des année® ¥i7le début des années 1980. Ainsi, en
1977, le premier foyer de vie de I'association ¥i\Debout composé de trois appartements
partagés par neuf résidents, se situait a Elanodams la ville nouvelle de Saint-Quentin-en-
Yvelines (Galli & Ravaud, 2000; Roualdés, 1980).r&du la méme période, a la fin des
années 1970, I'’Association d’entraide des poliosagtdicapés® (ADEP) a aussi ouvert une
structure constituée de plusieurs appartements daasville nouvelle, a EvryTrannoy,
1979). Toutes les associations évoquées ont cestdetures composees d’appartements, ce
qui témoigne de la spécificité de leur projet. Gefamt, ces villes nouvelles n'ont pas toutes
connu le méme développement et leur profil diffeneement aujourd’hui (Davezies, 2004;
Insee, 2004).

Souvent, pour les associations militantes, facillteutonomie des résidents a l'intérieur
comme a l'extérieur de I'établissement constitue pniorité dans le projet de création de
I'établissement, cela passe par un environnemdpdinrfavorable aux déplacements des
personnes handicapées. Ces associations ont dchercbé une implantation dans un

territoire dynamique et adapté aux normes d’acbiissi

7.1.2.2  Des établissements sur des territoires urbains déja structurés

Parmi les établissements étudiés, sept, gérés mmitdgar '’APF, ont été implantés sur des
territoires urbains plus anciens déja structur@sservis par des transports en commun et
dotés, au minimum, de quelques commerces de prExiix sont situés en lle-de-France et

un seul en Haute-Normandie (Tableau 21).

Tableau 21 : Des établissements majoritairement cstruits sur un territoire urbain déja structuré

L. . . Association Date Territoire d'accueil lors de
Région d'étude Etablissement . . , Commune ,
gestionnaire | d'ouverture I'ouverture
Foyer Louis Fiévet APF 1977 Bouffémont Quartier en construction
Foyer du Pontde Flandre | ARIMCIdF 1980 Paris 19éme Quartier en restructuration
Foyer Choisir son Avenir ANPIHM 1984 Paris 14éme Centre urbain structuré
Ile-de-France -
Foyer Clotilde Lamborot APF 1985 Pantin Centre urbain structuré
Foyer du Maine APF 1988 Paris 14éme Centre urbain structuré
Résidence Bernard Palissy APF 1999 Joinville-le-Pont| Centre urbain structuré
Haute- . . .
. Foyer Frangois Morel APF 1968 Evreux Centre urbain structuré
Normandie

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

219 'ADEP est devenue en 2011 l'association de défertsi’entraide des personnes handicapées.
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Parmi ces sept établissements, deux établissersentsaussi composés d’appartements, ils
sont gérés par ’ARIMC et par 'ANPIHM.

L’ARIMC gére le foyer du Pont de Flandre qui a otven 1980 dans le Nord du I§
arrondissement. En 2010, le foyer dispose de qutaes en foyer de vie mais il est en cours
de médicalisation. L’établissement est composé ideappartements répartis au rez-de-
chaussée de deux immeubles. L'ARIMC n’a pas padic la conception des plans des
appartements. Ce quartier a connu une opératiogriation urbaine dans les années 1970
avec la construction de nombreuses tours. Le guaCtirial, a proximité du foyer de vie, est

aujourd’hui classé ZUS, et rencontre les mémegcdlfés que les autres ZUS.

Planche 17 : Site d'implantation du foyer du Pont & Flandre géré par 'ARIMC a Paris, 19™
arrondissement

FAM du Pont de Flandre
15 places en foyer de vie
Gestion par I'ARIMC
Ouverture en 1980

Quartier
19éme arrondissement de Paris
Présence de bus accessibles et de
transports pour PMR

Situation
Six appartements disséminés dans un
imeuble
Nombreux commerces

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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Le foyer de vie de 'ANPIHM a été créé dans un imble récent dans le 1%
arrondissement de Paris. Aujourd’hui, le foyer disp d’'une entrée qui lui est propre. Les
appartements sont répartis au rez-de-chausséepeemier étage de I'immeuble. Le quartier

est entierement accessible avec de larges tro(Rlesache 18).

Planche 18 : Site d'implantation du foyer Choisir sn avenir géré par 'ANPIHM a Paris, 14™
arrondissement

Foyer Choisir son Avenir
12 places en foyer de vie
Gestion par I'ANPIHM depuis 2006
Ouverture en 1984

Paris
14eme arrondissement de Paris
Présence de bus accessibles et de transports
pour PMR

Situation
Appartements disséminés dans un
immeuble
Quartier comergant

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno

Les cinq autres établissements gérés par I'APF smnd situés dans des départements
différents. Leur site d'implantation n’a pas toujpété défini par les offices HLM.
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Planche 19 : Site d’implantation du foyer Louis Figet géré par 'APF a Bouffémont (Val-d'Oise)

i o ol A\

Foyer Louis Fiévet
59 places en foyer de vie

Gestion par I'APF

Ouverture en 1977

Bouffémont
5940 habitants
Présence d'une gare accessible avec
réservation et de transports pour PMR

Structure
Batiment sur 3 étages
Présence de commerces de proximité

» RIS Bt

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dobglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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L’établissement Louis Fiévet situé a Bouffemontnslde Val-d'Oise, a été créé dans un
nouveau quartier construit en périphérie de la camampar un organisme HLM au début des
années 1970. Comme le montre la photographieisad la Planche 19, ce nouveau quartier
se situe entre le vieux village et la gare, au Nestl de Bouffémont. La construction de

nouveaux logements fait suite a une forte croissal@nographique. Entre 1968 et 1975, la
population a été multipliée par cing, passant d@ [fabitants a 4 082 habitants. Cependant,
les parcelles cultivées restent nombreuses a pitexiee I'établissement. Congu suite a une
demande de la délégation APF du Val-d'Oise, le falgevie ouvre en 1977 avec une capacité
d’accueil de 59 places. C’est le premier établissgnde I'APF en lle-de-France. Le foyer

APF s’est donc ouvert lors d'une période de craissale la commune.

Comme nous l'avons déja évoqué dans le chapiteePgantin, le projet a recu le soutien du
maire qui était aussi président des offices HLM. 2810, le maire de Pantin est toujours
investi, il est président du conseil d’administratde I'établissement. Le foyer a été créé suite
a une étude de besoins réalisée par la délégatipartgmentale APF de Seine-Saint-Denis.
Cependant, il est difficile de savoir comment lancaune de Pantin a été choisie, et ce qui a
déterminé I'emplacement du batiment au sein de iRaritors de la création de
I'établissement, le quartier était déja structuréammposé d’habitations et de commerces. La
structure est cependant située dans une rue calmprenant essentiellement des immeubles
d’habitation (Planche 20).
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Planche 20 : Site d'implantation du foyer de vie Gitilde Lamborot géré par 'APF a Pantin (Seine-Sait
Denis)

Foyer Clotilde Lamborot
16 places en MAS

37 places en foyer de vie
Gestion par I'APF
Ouverture en 1985

Pantin
54 136 habitants
Présence de bus accessibles et de transports pour
PMR
A proximité de Paris

Situation
Un batiment et des appartements reliés au foyer
dans le quartier
Quartier commergant

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno

L’établissement Francois Morel, en plein cceur dédtwr (Planche 21), se situe a quelques
meétres de la cathédrale et a cing minutes d’unedgraue commercante. Selon la retagre
Face le foyer Francois Morel qui a ouvert en 1968legiremier foyer réellement congu par
'APF :

En fait, le premier établissement-type fut créé rebx ; avant, c’était des solutions
d’urgence et du rafistolage a partir de ce qui éthsponible. xLeterrier, 1987a, p. 25)
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Planche 21 : Site d'implantation du foyer FrancoidMorel géré par I'APF a Evreux (Eure)
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Foyer Frangois Morel
17 places en foyer de vie
30 places en FAM
Gestion par I'APF
Ouverture en 1968

Evreux
50 537 habitants
Présence de bus accessibles et de transports
pour PMR
Proximité de la gare SNCF

Situation
Batiment de 3 étages situé en centre-ville
Nombreux commerces
Aménagements urbains pour personnes
handicapées a proximité de la structure

L

A

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dobglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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Cependant, le batiment initial n’a pas été conqur pacueillir des personnes handicapées. Le

foyer d’Evreux a été créé dans un ancien orphelinat

« Sur un terrain acquis au franc symbolique ou gues de vieux locaux sans confort,
inaccessibles. L'ancien délégué Francois Morel tieai 'audace d’installer la une dizaine
de jeunes filles, avec I'accord tacite de la Préfiee. |l fallait monter par un escalier en bois
sur lequel couraient des fils électriqgues dénudgsvant flamber a tout moment, descendre

au sous-sol la nuit pour recharger la chaudieréBseen, 2003, p. 18687)

Le foyer a d’abord accueilli une dizaine de jeufsgsmes, sa capacité d’accueil a ensuite été
augmentée a soixante-cinq places en foyer de vaphelinat a été rasé et un nouveau
batiment a été construit sur le site d'implantatigitial. En 2003, le foyer a été partiellement
meédicalisé et sa capacité d’accueil a été redwetésla 47 places. Entre 2005 et 2007, le
batiment a été rénové et un troisieme étage ga@atéaUn autre batiment abritant des studios
a aussi été construit a quelgques meétres de latsteudes deux édifices sont séparés par une

cour.

Le foyer du Maine a été créé plus tardivement eB8819l est situé dans le 9%
arrondissement de Paris, dans un quartier comntelgarstructure se situe, comme le foyer
Clotilde Lamborot, a Pantin, dans une petite rusems unique. Cette rue est essentiellement
composée d'immeubles d’habitations, elle compremskiale musée Henri Cartier-Bresson,
entierement accessible. La directrice actuelle ag pas comment la localisation de
I'établissement a été décidée. L’APF loue le batirzeun bailleur social. La structure a aussi
été agrandie et médicalisée. Sa médicalisation leeelen 1989, un an aprés son ouverture
tandis que l'extension, de 34 a 56 places a étesééaen 1999 aprés la construction d’'un
deuxiéme batiment abritant la salle & manger, dggas métres du batiment initial. Cette
extension avait été prévue, dés l'origine. En 201 deuxiéme phase de travaux afin

d’équiper toutes les chambres d’'une salle de Ipaiividuelle, s’est terminée.
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Planche 22 : Site d'implantation du foyer du Mainegéré par I'APF & Paris, 14™ arrondissement

S | RS R | N by

Résidence du Maine
56 places en FAM
Gestion par I'APF

Ouverture en 1988

Paris
14eme arrondissement
Présence de bus accessibles et de transports
pour PMR
Proximité de la gare SNCF Montparnassae

Situation
Batiment sur 4 étages
Quartier comercant

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno

La résidence Bernard Palissy a ouvert plus tardavegpen 1999, a Joinville-le-Pont dans le
Val-de-Marne. Elle dispose de 17 places d’hébergerea FAM et en foyer de vie. Le

directeur de I'établissement avait tres peu deildétar I'historique de I'établissement. L'APF

loue le batiment a I'Office public d’'aménagementdet construction (OPAC) de Paris. Le
batiment est un ancien lycée professionnel privé ajuété réhabilité. Le quartier est
essentiellement composé d’habitations pavillonsgiRtanche 23).
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Planche 23 : Site d’implantation du foyer géré pat’APF & Joinville-le-Pont (Val-de-Marne)
g ’ :/* 7/ A /[ 15 | \t\ s ’ o ’,‘;\\V\( i { STt N\
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Résidence Bernard Palissy
6 places en FAM
11 places en foyer de vie
Gestion par I'APF
Ouverture en 1999

Joinville-le-Pont
17 802 habitants
Présence de bus accessibles et de
transports pour PMR

Structure
Batiment de 1 636m? sur 3 étages
Quartier résidentiel
Commerces de proximité

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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La plupart des établissements évoqués ont étéradgasdans les années 1970-1980 dans des
guartiers en cours de construction ou dans dedigrgaancien déja dotés de commerces et
desservis par les transports. Des bailleurs soganx souvent intervenus dans le choix du
site d’implantation de la plupart des établissemebés municipalités ont aussi pu faciliter

I'acquisition de terrains ou de batiments, comniRaatin.

7.1.3 Une localisation favorable a la participation sociale des
résidents
Les établissements ont été implantés sur desoieesturbains dans des quartiers déja anciens
ou sur des territoires en cours de développemest.site d’implantation des sept
établissements gérés par 'APF est essentiellenigratux bailleurs sociaux tandis que pour
les six autres établissements, la présence de caresnet de services de proximité ainsi que
de réseaux de transport a été privilégiée danshtexcdu site d’'implantation. Certains
établissements ont été construits sur des teg#toen devenir qui ont évolué depuis la
création des établissements. Ces territoires d&kant-ils tenu «leurs promesses » en

2012 ? Contribuent-ils a faciliter la participatisociale des résidents ?

7.1.3.1 Des quartiers d’'implantation majoritairement desservis par des
transports accessibles

Tous les établissements ne sont pas situés damgidggers commercants (Tableau 22) mais
tous les résidents ont la possibilité d’accédeesi@bmmerces de proxinfite dans un rayon
de 500 metres autour de I'établissement. Dans begud’établissements, les résidents ont

aussi acces a quelques commerces intermédiaires.

Tous les établissements visités sont desserviggmtransports spécialisés pour personnes a
mobilité réduite (PMR). Le Service PAM dessert elitle-de-France tandis qu’en Haute-
Normandie, Mobi'fil dessert I'agglomération du Havet un autre service de transport
spécialisé dessert Grand Evreux AgglomérafionEn Haute-Normandie, les transports
spécialisés financés par les agglomérations dudHetvd’Evreux ne desservent donc que les
communes appartenant aux agglomeérations, ce qite llemmpérimetre accessible avec ce type
de transport. Ce type de transport demande unevat®m préalable de quelques jours a

plusieurs semaines.

220 Une constitution des gammes d’équipements (deimit intermédiaire et supérieurs) est réalisée pa
'INSEE a partir de la base permanente des équiptsiBPE). Elle est disponible sur www.insee.fr.

2l | e réseau PAM a été mis en place par le STIF &R.20/obi'fil est financé par la communauté
d’agglomérations du Havre (CODAH), il est en sesuviepuis 2008.
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Tableau 22 : Caractéristiques des territoires d’acgeil des établissements implantés en milieu urbain

Région d'étude Etablissement Commune Quartier Transports accessibles
FAM du Vert-Galant Tremblay-en- HLM RER avec réservation /Transports
France pour PMR
Foyer Pierre
v Meaux HLM Bus /transports pour PMR
Floucault
Résidence Le Luzard Noisiel HLM /Pavillonnaire RER /Bus /Transports pour PMR

Résidence le Logis

Noisy-le-Grand

HLM

RER /Bus /Transports pour PMR

Centre de vie

Magny-le-Hongre

Pavillonnaire

Transports pour PMR

Passeraile

Transilien avec réservation /

Foyer Louis Fiévet Bouffémont HLM /Pavillonnaire
lle-de-France ¥ / Transports pour PMR
Foyer du Pont de N
¥ Paris 19éme Commergant Bus /Transports pour PMR
Flandre
Foyer Choisirson ) .
. Paris 14eme Commergant Bus /Transports pour PMR
Avenir
B t t PMR/G
Foyer du Maine Paris 14éme Commergant us /transports pour / Gare

SNCF

Résidence Bernard

Joinville-le-Pont Pavillonnaire RER /Bus /transports pour PMR

Palissy
Clotilde Lamborot Pantin Commergant Bus /transports pour PMR
F du Bois d
oye;llu.”cns € Le Havre HLM /Pavillonnaire Bus /Transports pour PMR
Haute-Normandie SV
. Bus /Transports pour PMR / Gare
Foyer Frangois Morel Evreux Commergant

SNCF

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; www.infornuan

La plupart des établissements sont aussi desggEwides transports relevant du droit commun
(Tableau 22). Le centre de vie Passeraile, en SiMarne, est le seul établissement
desservi uniquement par un transport spécialisébusndessert la commune mais il n’est pas
accessible. La majorité des établissements est desgervie par des transports en commun
accessibles aux personnes handicapées et relavanbitl commun. lls requierent cependant
guelques adaptations, notamment pour le RER gussée de faire une réservation la veille,

ou pour le bus qui accepte un nombre de fautentiants limité par véhicule.

Les caractéristiques des territoires d’'accueil dentbcorrespondre aux criteres des
associations gestionnaires. La participation seaikds résidents est possible sur 'ensemble
des territoires grace a la présence de commercgsodénite et de transports en commun

accessibles desservant I'établissement.

7.1.3.2 Des modifications architecturales effectuées majoritairement
sur le site d'implantation initial

Sur les treize établissements visités, dix ontagr@ndis ou sont en cours d’agrandissement.

Les évolutions architecturales de I'ensemble debliésements se sont traduites par une
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augmentation de la surface pri&eet la création d’une salle de bain personnelle pbaque
résident. Lorsque des travaux importants sont efés; deux solutions sont envisageables.
Les associations peuvent décider de rester stitelel'snplantation initial en agrandissant le
batiment ou en reconstruisant un nouveau batinedles peuvent aussi décider de quitter le
territoire initial et de reconstruire un nouveatif@nt sur un nouveau site d’implantation.

La plupart des établissements sont demeurés sur deaplacement initial. Lorsque
I'établissement est situé en plein centre-ville ddann environnement accessible et
commercant, comme a Paris ou a Evreux, les éqdge#ection ont souhaité conserver cette

situation :

« lls se sont posé la question de quitter le cewille car on est limité sur les espaces de
stockage. Les résidents ont entre un a deux fdsit€diiand ils ne fonctionnent plus, quand
il faut changer les piéces, c’est difficile. Siarait été comme 'TADEMIMC, eu, ils ont tout
de plain-pied et ils ont des zones de stockagaucait été plus facile. Mais le centre-ville a
des avantages, la plupart des résidents qui pews@mouvoir seuls le font quotidiennement
ou régulierement. A I'APF, il n’'y a pas beaucougtdblissements en centre-ville. Il y a
Paris et ici. lls se sont posé la question de partais il valait mieux rester en centre-ville. »

(un membre de I'équipe de direction de I'établisseti-rancois Morel, Evreux)

A Pantin, le foyer Clotilde Lamborot est en couesrdstructuration. L'APF a aussi fait le

choix de demeurer sur le site d'implantation patratablissement.

La plupart des établissements composés d’appartemsant aussi restés sur le site
d’'implantation d’origine. Il est d’autant plus ddfle de déménager pour ce type de structures.
Il est en effet laborieux de trouver plusieurs afgraents adaptés disponibles au sein d’'un
méme immeuble. Certaines associations ont réuslsiu@r ou acheter un appartement
supplémentaire au sein de I'immeuble. C'est le dadoyer de vie Le Logis a Noisy-le-
Grand :

« Depuis I'ouverture, I'association a fait I'acqitisn d'un F2 supplémentaire il y a une
douzaine d'années. Elle a pu avoir une place supetéaire dans son agrément(un

membre de I'équipe de direction, foyer Le Logisjdyde-Grand)

#22 Dans certains établissements, la chambre deerésidont passées de 9m2 & 30m2.
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D’autres associations sont a la recherche de nowvappartements, soit au sein du méme
immeuble, soit au sein du quartier dans un autn@duoble. Le foyer Choisir son avenir

aimerait ainsi louer des appartements #if &tage de 'immeuble et le foyer Pont de Flandre
recherche des appartements a proximité de I'étahient initial. Ces associations n’ont

toutefois pas encore trouvé de locaux disponibles.

D’autres associations ont préféré changer de &snepthntation. Cela peut découler d’'une
réelle réflexion de la part de l'association gest@ire ou de contraintes extérieures
indépendantes de la volonté de I'association, pamgle, lorsque le colt des travaux s’avere
trop élevé comme au Havre.
Au Havre, 'APF a longuement recherché un terriiassociation était a la recherche d’'un
terrain plat proche de commerces de proximité aurédi@t dans plusieurs communes en
périphérie du Havre :
« La recherche a été longue, on I'a faite en paateat avec le Havre, Montivilliers et
Harfleur. On nous a proposé un terrain sur Harflatrun terrain sur Montivilliers qui n’ont
pas été validés pour des problémes de localisaterterrain en pente. La mairie du Havre
nous a ensuite proposé un terrain qui correspondaié qu’on recherchait : un terrain plat
pas trop éloigné d’'une vie sociale. Il y a des nsigs, on pourra accéder facilement aux
transports en commun aussi.(en membre de I'équipe de direction du foyer dusBdée

Bléville)

Comme en témoigne un membre de I'équipe de dimectla municipalité¢ a facilité

I'acquisition du nouveau site d’implantation pakPF pour le futur établissement.

A Meaux, la proximité de I'ancien établissementta®pas non plus une priorité. Cependant,
dans les deux cas, les nouveaux sites d'implantatimt situés dans un périmétre proche de
'ancien établissement. Méme si ce n’était pas ntere de recherche prioritaire, cela est vu
de facon positive par les professionnels interrogés résidents peuvent rester dans un
quartier qu'ils connaissent et qu’ils se sont - approprié et cela n'allonge pas le temps
de transport domicile-travail des salariés de Biisgement. Dans le cas de I'établissement du
vert-Galant, 'ARIMC souhaitait rester dans la mécoenmune, et dans le méme quartier, car

les résidents savaient se repérer dans le quartt®nnaissaient les commercants.
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Toutes ces associations semblent se soucier, ératifs degrés, de permettre aux résidents
d’avoir accés a une vie sociale. Les établissemeatg situés dans des quartiers tres
différents, qui semblent globalement favorablesaapérticipation sociale des résidents.
Cependant, des établissements sont dans des agoesddui touchées par la précarité et
l'isolement social et dans lesquelles, les inégalgont importantes. Il est possible que cela

impacte la territorialité des résidents.

7.2 Une réponse a des besoins locaux privilégiée

Contrairement au premier type d’'associations gupri@ilégié une implantation sur un
territoire urbain, d’autres associations ont été&i@aierement attentives a répondre a des
besoins locaux. Pour six associations, l'origin@gyéphique du projet a primé dans la
recherche du site d'implantation. Ces associatmuhaitaient souvent répondre a des besoins
locaux qu’elles avaient repérés. Elles désiraiencdjue leur établissement soit situé dans un
périmetre géographique circonscrit précisément.cheix du site dimplantation a alors

dépendu des terrains ou des batiments disponibieederritoire.

7.2.1 Le fait de petites associations essentiellement locales

Pour ces six associations, un des criteres magans la localisation de la structure était de
rester sur le territoire ou les besoins en étadtient avaient été repérés. Ces associations ont
pour la plupart un ancrage géographique fort. G de petites associations locales, créées
par des familles d’enfants handicapés, des persohaedicapées ou des professionnels
(Tableau 23). Les associations locales sont plasemtes en Haute-Normandie : une seule

association est ancrée en lle-de-France tandisrojseont été créés en Haute-Normafhfie

22 Bjen que 'ARIMC et le GIMC gérent des établissense sur toute I'lle-de-France pour la premiére
association, et sur I'ensemble de la France, ppsetonde, elles ont souhaité limiter leurs redtesrde terrain
ou de batiment a un périmetre réduit dans le cagalets spécifiques.
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Tableau 23 : Ancrage géographique des associatiogestionnaires des établissements étudiés (en 2012)

Nombre
L. . Périmetre | d'établissements
Région Nom de , Origine - .
V. , . Créateurs , . d'action et services
d'étude I'association géographique | , X L K
géographique | médico-sociaux
gérés en 2012
Atelier Club [Une personne | Savigny-sur-
. , . , Local 1
joie de Créer| handicapée Orge
Parents
Ille-de- ARIMC IdF d'enfants Bicétre Régional 14
France handicapés
Parents
GIMC d'enfants ? National 11
handicapés
Parents
ADEMIMC d'enfants Evreux Local 1
handicapés
Haute-
. Une personne .
Normandie ADEPHA . , Imbleville Local 2
handicapée
, Un Verneuil-sur-
L'Arche . Local 2
professionnel Avre

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

Le Tableau 23 fait apparaitre deux types d’associakun est dd a une initiative individuelle
comme pour I'Atelier club joie de créer, TADEPHAI¢Arche tandis que l'autre a été monté

par un groupe de parents d’enfants handicapés.

7.2.1.1 Lorsque les initiatives individuelles prédominent

Les trois associations provenant d'initiatives vwidiielles gérent entre un et deux
établissements. Pour chaque association, une persamdicapée ou un travailleur social est
a l'initiative du projet et a su fédérer un groupmdividus autour de lui. Souvent, cela s’est

traduit par I'absence ou la faiblesse de réflexioltective concernant le site d'implantation.

L’Association départementale pour I'hébergementagiromotion culturelle des handicapés
physiques adultes (ADEPHA) a été créée en décei®®8 a l'initiative d'une personne

handicapée physique demeurant a Val-de-Saane, iee-Maritime. Cette personne a su
mobiliser les habitants de son village et des gdkavoisins pour créer I'association et ouvrir

son premier établissement dans une commune lirhigrop

« La premiére présidente est encore vice-présidatiee a 85 ans et elle est dans le conseil
d’administration. Dans le CA, il y a encore des gjarl’origine de la création de la structure
qui se sont mobilisés autour de cette jeune dagéllde Val-de-Saane.(sn membre de

I'équipe de direction de I'établissement géré pabEPHA a Imbleville)
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L’association L'Arche a été créée en 1978 par ugrsgnne originaire de Verneuil-sur-Avre
et travaillant dans un établissement pour persornraalicapées. Elle a su, elle aussi,
mobiliser des notables de la région autour de smjefpet un an aprés la création de

I'association — ce qui est extrémement rapide fpyer de vie a ouvert a Verneuil-sur-Avre :

« Nous, on est une petite association qui a étéecen 1978. A la base, une personne qui
s’appelait Melle P. et qui travaillait déja avec sipersonnes handicapées dans un autre
centre sur Verneuil a eu I'idée de créer un cegtieil y avait vraiment un résident pour qui
elle avait beaucoup d’affection. Elle a voulu créer centre pour lui. Elle a réuni tout un
panel de gens autour d’elle, des notaires, des derig ville de Verneuil et ils ont créé une
association. lls ont acheté ce batiment la et ed91%a a été I'ouverture du centre de
I'Arche. A Verneuil, bien sdr. un membre de I'équipe de direction de I'établissetrgéré

par I'Arche a Verneuil-sur-Avre)

L’association Atelier Club Joie de Créer a été er&@n 1969. Elle ne gere qu'un
établissement. La fondatrice, elle-méme atteintsmel’déficience motrice, a commencé par
recevoir des personnes handicapées chez elleddidiactuel foyer de vie. Afin d’accueillir
un plus grand nombre de personne$a fondatrice demanda a I'évéché de lui céder une
parcelle de terrain du parc du séminaire, prochesde pavillon. L’évéché en fit donation et
I'atelier fut construit »(Atelier club joie de créer, 2009, p. 2). Cet ésd@ment a ouvert par
étapes successives sans projet fondateur et stesiaie préalable sur la localisation de

I'’établissement.

Tableau 24 : Des établissements majoritairement dandes batiments anciens appartenant a de petites
associations

Forme
Région . Association Forme architecturale . Propriétaire du
. Etablissement K i . architecturale en .
d'étude gestionnaire initiale batiment
2012
Atelier Club Joie de | Atelier ClubJoie de . . . . o
Ile-de-France , , Ancienne maison Ancienne maison Association
Créer Créer
Chantecler ADEPHA Batimenta construire Batiment récent Bailleur social
Haut Les Charmilles ADEPHA Batimenta construire Batiment récent Association
aute-
Normandie | L'Arche a Verneuil- , Ancienne maisonde |Ancienne maison de L.
L'Arche N N Association
sur-Avre maitre maitre
L'Arche a Saint-Ouen , Ancienne maison L | L
, L'Arche o Batiment récent Association
d'Attez individuelle

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012
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Les équipes de direction des établissements garaep trois associations insistent fortement
sur I'ancrage local du projet. Bien que la genéseek associations soit probablement plus
complexe que ce qui est raconté, il est intéressamoir qu’un individu est mis en exergue

dans le discours associatif.

Ces associations gerent cinq établissements dostayant ouvert dans des batiments anciens
n'ayant pas comme vocation initiale I'accueil desp@nes handicapées (Tableau 24). Ces
batiments sont moins accessibles que des batinentais spécifiquement pour les besoins
des futurs résidents. Contrairement aux assocspoécédentes qui, pour la plupart, louent
les locaux a des bailleurs sociaux, toutes les cegsmns sont ici majoritairement
propriétaires.

7.2.1.2 Lorsque les initiatives proviennent de groupes de parents
d’enfants handicapés
Parmi les associations privilégiant une réponsesalesoins locaux, trois ont été créées par
un groupe de parents d’enfants handicapés, souaield de médecins. Deux de ces
associations sont nationales ou régionales maipronkegié I'ancrage local pour des projets
spécifiques.

Ainsi, le groupement des infirmes moteurs cérébi@idC) gére le foyer Jacques Cceur a
Savigny-sur-Orge dans le cadre du réseau d'acdediEssonn&*. Ce foyer a été créé suite
a l'initiative de parents d’enfants accueillis dame structure gérée par le GIMC a Gif-sur-
Yvette, a une vingtaine de kilomeétres de Savigny&uge. La propriété de La Ferme du
Chateau a été achetée a linitiative de parentsfaids handicapés scolarisés dans des
établissements de 'ARIMC. Lors de l'ouverture détdblissement a Menucourt, dans le
département du Val-d'Oise, la majorité des établismnts de I'association se situait dans ce
département. En 1975, date d'ouverture de I'étabiieent, 'ARIMC gérait déja trois
établissements dans ce département dont un folgébefgement et deux établissements pour

enfanté?®,

224 e réseau d’accueil de 'Essonne a pour but dpgmer un accompagnement adapté a la personne Hddlte
polyhandicapé dans le département de 'Essonne.

2 En 1975, 'ARIMC gérait un foyer d’hébergement #ligts-le-Bel (95) ouvert en 1974, I''EM Claire @ird
a Sevres (95) ouvert en 1959 et ''EM Madeleinekemberghe a Gonesse (95) ouvert en 1969. Elletgarssi
un établissement pour enfants dans les Hauts-aeSke foyer du Pont de Flandre a Paris et le faer
Tremblay-en-France ont respectivement ouvert el® 288978, apres I'ouverture de la Ferme du Chateau
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L’association ADEMIMC, une petite association lagahe gere qu'un établissement. La
majorité des parents qui ont créé l'associatioststennue par l'intermédiaire d’un médecin
de I'hépital d’Evreux. La maison de vie du BuisMersent a Saint-Sébastien-de-Morsent se

situe sur une commune limitrophe d’Evreux.

Parmi les trois établissements gérés par ce typesdtiations, deux ont été créés dans
d’anciens batiments (Tableau 25).

Tableau 25 : Des établissements majoritairement dandes batiments anciens

Forme

L. . . Association | Forme architecturale . Propriétaire du
Région d'étude Etablissement . K o architecturale en .
gestionnaire initiale batiment
2012
la Ferme du Chateau | ARIMCIdF Ancienne ferme Ancienne ferme Association
lle-de-France
FoyerJacques Cceur GIMC Ancienne clinique Ancienne clinique Association
Haute- La maison du Buis de L . . L i . .
. ADEMIMC Batiment a construire Batiment récent Bailleur social
Normandie Morsent

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

Les petites associations ont souvent été crééts auiconstat de besoins en établissement
non couverts, elles ont mobilisé le réseau locabifants, notables, municipalités, etc.) et ont
recherché un terrain ou un batiment dans un tegitpi leur était connu et familier. Presque
toutes les associations sont propriétaires (Tabl2éduet Tableau 25) et sur les huit

établissements étudiés, cing ont été créés darstiesents déja existants.

7.2.2 Des localisations variées : entre isolement des établissements et
implantation en centre-ville

Les six associations ayant un projet local géreritt dtablissements situés sur notre terrain
d’étude dont trois établissements en lle-de-Franoing en Haute-Normandie.
7.2.2.1 Des bdtiments peu adaptés situés au ceeur de la ville

Parmi les établissements ayant ouvert dans le duépbndre a une demande locale, quatre
ont été créés dans d’'anciens batiments en cenliee-amtre 1975 et 1987. Deux sont situés en
lle-de-France et deux en Haute-Normandie.
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Planche 24 : Site d'implantation du foyer Atelier Gub Joie de créer a Savigny-sur-Orge (Essonne)

Atelier Club Joie de Créer
16 places en foyer de vie
Gestion par |'association "Atelier Club Joie de
créer"
Création en 1977

Savigny-sur-Orge
36 842 habitants
Proximité d'une station de RER non accessible
Présence de transports pour PMR

Terrain
Plusieurs batiments sur un grand terrain
Quartier pavillonnaire
Proximité d'un parc boisé

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno

L'atelier Club Joie de créer est situé a Savigny@rge. |l est constitué de plusieurs
batiments construits successivement. Il est dewentoyer de vie en 1977 mais accueillait
déja des personnes handicapées. La localisatiofiétiblissement ne résulte pas d'une
recherche particuliere puisque la structure aegtérmue foyer de vie alors que des personnes
handicapées y étaient déja accueillies. L’étabiiesd, composé de plusieurs batiments, est
situé dans un quartier pavillonnaire dans une isgasproximité d’'une voie de chemin de fer
(Planche 24). Il est en cours de restructuration.
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Planche 25 : Localisation et caractéristiques dedtablissement de I'’Arche a Verneuil-sur-Avre (Eure)
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Plan

Foyer de I'Arche a Verneuil-sur-Avre
10 places en foyer de vie
5places en FAM
Gestion par I'Arche
Ouverture en 1979

rrs.

FIIY

Verneuil-sur-Avre
6205 habitants
Gare SNCF, bus non accessibles, absence de
tranports pour PMR

Situation
Etablissement situé en centre-ville dans une
ancienne maison

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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La premiére structure gérée par I'Arche a ouvertl®i9, durant la méme période que
I'atelier Club Joie de Créer, a Verneuil-sur-Aveel'origine, I'établissement accueillait 15
places de foyer de vie. Il a été partiellement wedié en 2009. Le batiment est un ancien
hotel particulier de 2000 m2 qui était a vendrel 878 :
« c'est I'opportunité, le fait qu'une grande maiseértait disponible a I'époque qui a fait que
I'association a acheté la maison. Il n'y a pas eurdflexion particuliere. un membre de

I'équipe de direction)

Le batiment est une ancienne maison a colombagiasirétages (photographie au milieu a
droite, Planche 25) qui est trés peu accessiblepatsonnes en fauteuil roulant. Les couloirs
ne permettent pas a deux personnes en fauteudniodé se croiser. Les ascenseurs, ajoutés
plus tard, ne peuvent contenir qu’un fauteuil et d@nceuvres sont nécessaires pour y entrer
et en sortir. Des barrieres métalliques ont étatégs en haut de chaque escalier pour éviter
les chutes. Dans certaines chambres mansardé&stipas aisé d'utiliser un leve-personne.
L’établissement est situé en plein centre-villepraximité d’'un cinéma et de plusieurs
commerces. La photographie satellite (Planche 25jtra un établissement en plein coeur du
tissu urbain. Cependant, comme cela est visibléesyshotographies du bas, le centre-ville de
Verneuil-sur-Avre est un centre ancien. Souvené diat pavages et de trottoirs étroits, il est

peu accessible aux personnes a mobilité réduite.

Le GIMC a aussi acheté un batiment qui n’a initiz@t pas été congu pour accueillir des
personnes handicapées. A Savigny-sur-Orge, en 188GIMC a ouvert le foyer de vie
Jacques Cceur dans une ancienne clinique achetééagsociation. Un des membres du

personnel raconte :

« L’ancien maire de Savigny n’'avait pas d’intéré&up le social. L’ancienne maternité
devait étre rachetée pour accueillir des persorgreslétresse, le maire n’a pas voulu que ¢a
se fasse, il avait peur d’avoir ces populations sar commune. Il connaissait bien le
président du GIMC et la commune a aidé financiergnhe GIMC pour qu'il acquiere le
batiment. En fait, c’est le résultat d'arrangememtstre la mairie et I'association. Mais
guand on y pense, c’est une hérésie, cet aci{ah membre du personnel de I'établissement

Jacques Cceur, Savigny-sur-Orge)
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Planche 26 : Localisation du foyer de vie Jacquesceur géré par le GIMC a Savigny-sur-Orge (Essonne)
s . N \ y D ~ -‘r,:(;.v» 2 ; . = B o

Foyer Jacques Coeur
34 places en foyer de vie
23 places en FAM
Gestion par le GIMC
Création en 1987

Savigny-sur-Orge
36 842 habitants
Proximité d'une station de RER non
accessible
Présence de transports pour PMR

Situation
Etablissement multi-site situé dans
d'anciennes cliniques
Batiments sur plusieurs niveaux
Quartier pavillonnaire

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno

Afin d'agrandir I'établissement, le GIMC a achetiyec l'aide de la municipalité, une
ancienne maternité fermée pour vétusté, a proximitépremier batiment. La capacité
d’accueil du foyer de vie a ainsi pu étre augmept®d993. Construit sur quatre étages avec
des demi-niveaux, le batiment est peu accessibte pausonnes en fauteuil roulant. Par
exemple, il a deux ascenseurs dont un seul alsaujau 8™ étage. Les ascenseurs ont des
portes battantes qu'il faut pousser pour sortir.
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Le livret d’accueil du GIMC (GIMC, 2007) présentet@tablissement comme un unique
foyer installé sur deux sites. En 2010, lors deestsite, un des batiments était en travaux
tandis que l'autre avait été rénové. Les deux k&t sont situés dans un quartier
pavillonnaire de Savigny-sur-Orge (Planche 26).tdbissement a été médicalisé et a

augmenté sa capacité d’accueil en 2009.

L’ARIMC a ouvert la Ferme du Chateau en 1975 a Menut dans le Val-d’Oise. Un groupe
de parents d’enfants handicapés avait achetéansisauparavant, la propriété comportant un
terrain en pente de 12 000 m2 et une ferme aveba@esrents fermeés et une cour intérieure.
L’ARIMC étant une plus grosse association, uneerséfin concernant la localisation de
I'établissement a été effectuée deés les années. I9ARIMC désirait posséder un
établissement qui so& a la fois a la campagne et a la fois a proxintitén centre-ville »(un
membre de I'équipe de direction) afin de facilitetégration des personnes handicapées. La
création de cet établissement differe donc forterderia démarche qui a initié la création du
foyer du Pont de Flandre a Paris.

L’établissement se situe en périphérie de Menucalahs un quartier pavillonnaire, a
proximité d’espaces boisés (photographie satelftanche 27). Menucourt appartient a la
ville nouvelle de Cergy-Pontoise. La commune a coan essor important entre 1968 et
1975, passant de 726 a 4 082 habitants en seulesephtans. Ce sont essentiellement des
pavillons qui ont été construits. Cependant, bieturg membre de I'équipe de direction
reconnaisse que le fait d’étre dans une ville nbeveoit un atout pour I'établissement,
notamment en termes d’acces a des équipementdute mariée, cela ne semble pas avoir été
un critére dans la recherche et I'acquisition dtata. La Ferme du Chateau est actuellement

en cours de médicalisation.
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Planche 27 : Localisation de La Ferme du Chateau Menucourt (Val-d'Oise)
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La Ferme du Chateau
20 places en foyer de vie
Gestion par I'ARIMC
Ouverture en 1975

Menucourt
5287 habitants
Présence de transports pour PMR

Situation
Ancienne ferme réaménagée

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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Ces quatre établissements sont tous situés enumitigain dans d’anciens batiments non
congus pour accueillir des personnes handicapéss.aksociations n'ont pas toutes eu les
mémes motivations pour décider du site d'implantatDans un cas, I'accueil de personnes
handicapées préexistait a la reconnaissance @bligtement en tant que foyer de vie, dans
les autres cas, I'ancrage local du projet sembter dortement joué dans le choix du site

d’'implantation.

7.2.2.2 Des établissements de plain-pied isolés

Deux établissements se situent en milieu rural tBum centre-ville. lls sont tous les deux
situés en Haute-Normandie. Créés sur des terrargrahde superficie, ils sont entierement
de plain-pied, ce qui facilite la circulation désidents a l'intérieur du batiment. Cela permet,

en effet, aux résidents de circuler sans perdterdpes a attendre les ascenseurs.

La résidence Chantecler gérée par TADEPHA a oueerfévrier 1975 a Imbleville. En 2012,

Chantecler disposait de 36 places de FAM. Ces plavaient d’abord été ouvertes sous
formes de foyer de vie, elles ont été transfornegge&AM en deux temps, en 2001 puis en
2003.

L’établissement se situe a la périphérie d’Imblevihais toutefois relativement proche du

centre-ville de Val-de-Saane. Un membre de I'éqdip@irection explique :

« les élus ne se sont pas mobilisés dans la catigtnude Chantecler, ce sont surtout des
habitants qui faisaient partie de I'association. cammune n’a pas voulu que ce soit en
centre-ville, ce qui explique la situation géograpte de I'établissement, en haut d’'une
butte pour des personnes handicapées moteur quépidue étaient toutes en fauteuil
manuel. C'était I'époque ou on ne souhaitait pagptgu’il y ait des personnes en fauteuil
dans les villes mais plutét a la campagne, un paemtrées. La butte, c’est le seul endroit
ou on pouvait accueillir des personnes handicagéesSpoque. xun membre de I'équipe de

direction de I'établissement Chantecler, Imbleyille

Cet extrait d’entretien évoque les conditions d&tion de |'établissement mais il est difficile
de savoir si I'association a réfléchi a la locdlma de I'établissement, si elle a cherché un
terrain en centre-ville ou si la personne rencent@sonnea posteriorien évoquant ses

exigences actuelles.
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Planche 28 : Site d’implantation de I'établissemenChantecler a Imbleville (Seine-Maritime)
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Plan

Trafic

FAM Chantecler [ ?
36 places en FAM TT——
Gestion par I'ADEPHA gy | k
Ouverture en 1975 ' =

Imbleville
Commune de 304 habitants
Absence de transports en commun et de transports
pour PMR

Situation ke
Terrain de 10000m? en pente excentré d'Imbleville

Etablissement de plain-pied proche du centre de
Val-de-Saane (1 445 habitants)

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dobglemap 2012 ; © Noémie Rapegno

Le FAM Chantecler se situe en hauteur sur uneepetitite en pente. Cette petite route
débouche sur une route départementale sans \usifplhotographie en bas a droite, Planche
28) qui méne au bourg de Val-de-Saane. Cela empécheaésident, qu’il soit en fauteuil

manuel ou en fauteuil électrique de sortir seubnBjue relativement proche de Val-de-Saane,
I'établissement est isolé et il est difficile, wdimpossible, pour les résidents de circuler de

facon autonome a I'extérieur de la structure.
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Planche 29 : Site d’implantation de I'établissemendle I'Arche a Saint-Ouen-d’Attez (Eure)
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Foyer de I'Arche a Saint-Ouen-d'Attez
15 places en foyer de vie
5 places en FAM
Gestion par |'Arche
Ouverture en 1995

Saint-Ouen d'Attez
272 habitants
Absence de transports en commun et de transports
pour PMR

Situation

Etablissement de plain-pied sur un grand terrain plat

Route peu fréquentée

£Vl

SR e

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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Le deuxieme établissement de I'Arche localisé a klimmeétres de Verneuil-sur-Avre, a
ouvert en 2001. Il a été partiellement médicalis@10. Bien que tres récent, la localisation

de I'établissement n’a pas été le fruit d’une rétla collective :

« la fondatrice qui est la premiére directrice, @&vacheté une maison d’habitation a Saint-
Ouen-d’Attez en 1992. L’établissement actuel eststroit sur I'emplacement de cette
ancienne maison. Quand elle a acheté la maisodjrictrice de I'époque s’est passée de
I'autorisation du conseil d’administration et durtgeil général qui était tutelle. Elle a signé
toute seule chez le notaire sans rien demandersopgae et elle a mis tout le monde devant
le fait accompli. Mais le site était intéressaneat2000, on a fait une étude de besoins et il y
avait vraiment des besoins de places en établissten®n a donc construit un
établissement. fun membre de I'équipe de direction de I'établissetrde I'Arche, Saint-
Ouen-d’Attez)

L’ancienne directrice a acheté une maison indiMliduet y a accueilli plusieurs résidents.
Apres I'acquisition du terrain et de la maisonjraire de la commune s’est investi dans le
conseil d’administration et est devenu président 'dssociation. Il a donc aidé au
renforcement de liens entre la commune et |'étabiient. Aujourd’hui, la maison a été rasée
et un batiment entiérement de plain-pied accueil personnes a été construit sur son
ancien emplacement.

Situé a Saint-Ouen-d’Atteaine commune de 272 habitants, I'établissementodesym’un
grand jardin qui débouche sur une route peu passgfiotos en bas, Planche 29). La
photographie satellite témoigne de I'absence deamayrbain. Le village le plus proche
disposant de commerces de proximité se situe akBbmetres. L'établissement est
essentiellement entouré de parcelles cultiveeslgQes maisons individuelles se situent a
proximité de la structure.

Le site d'implantation des deux établissementsplas isolés ne résulte pas d'une décision

collective.

7.2.2.3 Des établissements de plain-pied a proximité de petits noyaux
urbains

Deux établissements gérés par 'TADEPHA et 'ARIM@Gn& situés a proximité de petits
noyaux urbains. Leur localisation résulte d’un tdge collectif au sein de I'association entre
ancrage local et caractéristiques du site d’implaon. Il correspond a une opportunité
rencontrée dans le périmétre de recherche de ¢edEm avec des critéres précis concernant
le site d’implantation. Les deux établissementg dans un batiment récent de plain-pied.
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Planche 30 : Site d'implantation de I'établissemenCharmilles géré par TADEPHA a Totes (Seine-
Maritime)

FAM Les Charmilles
8 places en FAM
Gestion par I'ADEPHA
Ouverture en 2005

Totes
Commune de 1440 habitants
Absence de transports en commun et de transports
pour PMR

Situation

Terrain plat de 2ha prés d'une route peu fréquentée

Etablissement de plain-pied proche du centre-ville

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dbglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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En 2005, 'ADEPHA ouvre une deuxiéme structure, IG&sarmilles, dite de transition a
Totes, a sept kilometres du premier établissemenstructure Les Charmilles est située sur
un terrain plat de deux hectares proche du ceiitee{photographie satellite, Planche 30).
Une réflexion sur les caractéristiqgues souhaitéeg$emnplacement du futur établissement a
débouché sur I'achat du terrain en 2000 par I'dation. Cette réflexion a notamment été
nourrie par la localisation de l'établissement Gbeler inadaptée a des personnes se
déplacant en fauteuil. L’association souhaitaitguand terrain, plat et proche d’'un centre-

ville :

« Totes, c’est proche d'ici, on connait bien legsélocaux et pour le coup, il y avait un
terrain disponible, c’était une ferme qui a été dea et qui se trouvait en centre-ville et
comme les administrateurs sont de la région, ilsoah eu connaissance et ils ont eu la
priorité on va dire sur ce terrain pas cher, gramqdiat et en centre-ville. Donc le choix s’est
fait a partir de la situation du terrain. un membre de I'équipe de direction, Les

Charmilles, Tétes)

La situation géographique des deux établissemeatésgpar 'ADEPHA n'a pas été
envisagée de la méme facon. Dans les années 183€opdiation semble avoir acheté un
terrain sans aucune exigence en termes d’'accdéssitzihdis que lors de l'acquisition du
deuxiéme terrain, dans les années 2000, 'ADEPHAitagntamé une réflexion sur la

situation adéquate du futur établissement.

La Maison du Buis de Morsent a aussi ouvert, dassannées 2000, en 2009 a Saint-
Sébastien-de-Morsent a cing kilometres d’Evreuxe ast entierement de plain-pied.
Initialement, les membres de I'association soulaitarouver un terrain sur les communes de
Guichainville et d’Angerville-la-campagne, au SudEwteux. Cependant, |'absence
d’opportunité les a conduits a acheter une parcapjpartenant a un agriculteur. La
municipalité de Saint-Sébastien-de-Morsent et laggration d’Evreux ont aidé
'association ADEMIMC en rendant le terrain constible et en créant des aménagements
pour faciliter les déplacements des résidents audsela commune. L'ADEMIMC loue le

batiment & un bailleur social.
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Planche 31 : Site d'implantation de la maison Le Bis de Morsent géré par ’TADEMIMC a Saint-
Sébastien-de-Morsent (Eure)

“’,' " \i %

~

»:’00"\ '. »
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La maison de vie Le Buis de Morsent
22 places en foyer de vie
Gestion par I'ADEMIMC
Ouverture en 2009

Saint-Sébastien-de-Morsent -

4 887 habitants N
Présence de bus accessibles et de transports pour T oS N
PMR . M
Situation
Etablissement de plain-pied situé sur un terrain de
12 800m?

Situé en périphérie de la commune dans une ZAC
Commune périurbaine d'Evreux - 6km d'Evreux

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dobglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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Comme il est possible de le voir sur la photogradaitellite de la Planche 31, I'établissement
est situé en périphérie du centre-ville dans unee aactivité, a proximité de différentes
entreprises. Avant la construction de I'établissein@ zone d’activité n’était pas prévue pour
étre accessible a pied. Elle débouchait uniquems&mt une route départementale
(photographie en bas a gauche, Planche 31) mendduag de Saint-Sébastien-de-Morsent.
Cette route ne disposait ni de trottoirs ni de pgsspiéton et ne pouvait étre empruntée par
les résidents. La municipalité et 'agglomératicRwleux ont créé un chemin menant de
I'établissement au centre de Saint-Sébastien-desébr (photographie en bas a droite,
Planche 31) en méme temps que I'établissement.h€mio a été construit dans le but de
permettre aux résidents de sortir de fagon autonome

Une réflexion collective a précédé le choix du diteplantation de ces deux établissements.
Les associations avaient des critéres précis &ctmpcomme le fait de disposer d’un terrain
plat de grande superficie pour pouvoir faire canstrun batiment de plain-pied laissant une
large place aux espaces privés. La localisationededeux établissements construits dans les
années 2000, a proximité de petits noyaux urbasespble révéler un changement de
positionnement des associations. Elles semblenbréec une attention particuliere a
I'accessibilité du site d’implantation et a la pb#gé pour les résidents d’avoir acces a une

vie sociale.

La localisation d’établissements gérés par descadsmns privilégiant une réponse a des
besoins locaux est souvent le résultat de rechemaiéerrains ou de locaux dans un périmetre
géographique réduit. La moitié des établissemerg#és est située dans des batiments
n‘ayant pas été créés pour accueillir des persormawlicapées et n’étant donc pas
entierement accessibles. D’autres établissementsasgessibles mais sont tres isolés et ne

permettent pas aux résidents de sortir seuls leofgtdblissement.

7.2.3 Une localisation généralement peu favorable a wune
participation sociale

o4

Les sites d’'implantation des établissements ay@nicgeées avant tout pour répondre a des
besoins locaux sont tres variés, certains sonésian milieu rural, d’autres en milieu péri-
urbain, d’autres encore en centre-ville. En fonctie la localisation des établissements, la
possibilité pour les résidents d’accéder a unaqiaation sociale differe fortement.
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7.2.3.1 Des établissements peu desservis par des transports accessibles

Sur huit établissements, cing sont situés en Haoteaandie, dont quatre dans des zones non
desservies par des transports en commun adaptgarales transports spécialisés. La seule
possibilité pour les résidents de se déplacer danrimetre élargi est alors de faire appel a
I'établissement. Les quatre autres établissememtsdesservis par des transports spécifiques,
un seul de ces établissements est desservi pausimdressible aux personnes a mobilité
réduite (Tableau 26).

Tableau 26 : Caractéristiques des territoires d'acgeil des établissements gérés par des associatitotales

Région d'étude Etablissement ‘Territoire‘ Transports accessibles Equipements’a‘cc?ssible’s 3 !)ied

d'implantation dans un périmeétre réduit

Atelier Club Joie de Créer Pavillonnaire Transports pour PMR Néant
lle-de-France la Ferme du Chateau Pavillonnaire Transports pour PMR Commerces de proximité
FoyerJacques Coeur Pavillonnaire Transports pour PMR Commerces de proximité
La maison du Buis de Morsent ZAC Bus /Transports pour PMR Commerces de proximité

Chantecler Rural Néant Néant
Haute-Normandie Charmilles Rural Néant Commerces de proximité
L'Arche a Verneuil-sur-Avre Commergant Néant Commerces de proximité

L'Arche a Saint-Ouen d'Attez Rural Néant Néant

Source : Terrain N. Rapegno 2010-2012

Les caractéristiques des territoires d’accueil desservis par des transports accessibles sont
particulierement importantes. En effet, les équipets de ce territoire (commerces,
équipements culturels et sportifs, etc.) sont mdssaccessibles de fagcon autonome par les
résidents. Pour trois établissements, le territail@ccueil ne permet pas priori, aux
personnes d'accéder a des commerces de proximitdaglen autonome. Les autres
établissements disposent de commerces de proxidais un périmétre proche de
I'établissement. Toutefois, de nombreux commer@praximité ne sont pas accessibles car

il faut franchir une marche pour y accéder.

Les caractéristiques des territoires d’accueil éegblissements répondant d’abord a des
besoins locaux sont tres différentes des établissenprécédents qui étaient tous desservis
par au moins un type de transport et disposaierst i@ commerces de proximité. Quand la
recherche du site dimplantation s’effectue dans pémimetre géographique défini, les
possibles sont alors restreints et ne sont pagrfoent compatibles avec une proximité des
commerces ou de transports accessibles. De plugckerche de ce type de localisation
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n’était pas obligatoirement une priorité pour lesaxiations malgré des indications données

par les circulaires.

7.2.3.2  Modifications architecturales et nouveaux sites d'implantation :
un faible impact sur une éventuelle participation sociale des résidents

Les modifications architecturales et les changemede site d'implantation sont
particulierement importants pour les établissemédss de projets souhaitant, en premier
lieu, répondre a des besoins locaux puisque qdasetablissements visités sont situés dans
de vieux béatiments non congus pour accueillir desgnnes handicapées. Les associations
gestionnaires de ces quatre établissements omdgithoix radicalement différents, certaines
ont souhaité réhabiliter le batiment, d’autresméféré construire un nouveau batiment sur le
site d’'implantation initial et d’autres encore artherché un nouveau site d’'implantation.
Aujourd’hui, les associations ont tendance a fainestruire un batiment, et non d’acheter une
structure déja batie, car elles peuvent intervemit au niveau architectural qu’au niveau de

I'aménagement des locaux, notamment en termesrietiue?®.

Parmi les établissements visités dont la superéicdé agrandie, quatre sont demeurés sur le
site d'implantation d’origine. L'ajout d’'une ailaigplémentaire n'a été possible que pour le
foyer Chantecler. Le foyer Jacques Cceur n’a pagdage mais a été réhabilité. Cependant,
la réhabilitation n'a pas permis de rendre le bétitriotalement accessible. L’'agrandissement
de superficie des autres établissements s’estitrpduune destruction de I'existant et une
reconstruction au méme endroit. Les établissenm&tdier Club Joie de Créer a Savigny-
sur-Orge et La Ferme du Chateau a Menucourt oné @piur cette solution. lls sont
actuellement en cours de travaux.

Pour ces établissements, il est difficile de sawbita réflexion sur la localisation a été
approfondie. La recherche d'un nouveau terrain, fidancements peut étre longue et
décourageante, toute particulierement pour de gsetitssociations. Peu de terrains sont
disponibles a un prix jugé abordable par les aafiools. Tous ces éléments connus des
associations peuvent freiner toute discussion saraventuelle nouvelle localisation. Toutes
les associations ayant fait reconstruire un batim&r I'emplacement d’origine sont
propriétaires du terrain. Cependant a Savigny-sgeQun départ était souhaité mais il ne

s’est pas concrétisé :

226 a domotique est une spécialité du batiment rguantles techniques permettant de controler, disatiser
et de programmer I'habitat. Cela peut consisteregample a centraliser I'ouverture des portes stvidets, le
contréle de I'éclairage sur une télécommande.
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« La question de partir du batiment a été poséesrmalon Mme M., le batiment n’est pas
vendable. En 2006, il était question de partir dyefr pour aller dans une ancienne maison
de retraite & Fleury-Mérogis mais la SNCF est pasdévant. ¥un membre de I'équipe de

direction du foyer Jacques Cceur, Savigny-sur-Orge)

L’Arche est la seule association qui ait cherchéouaveau site d’'implantation. Cette décision
a été prise car les agrandissements envisagésunaipot étre effectués dans I'établissement

actuel :

«On a décidé de partir car a Verneuil, la comnusside sécurité a donné un avis
défavorable en 2011. Il faudrait faire des fauxfptals, il y a des problemes au niveau de
I'incendie et le batiment n’est pas accessible pesrrésidents. Ici, il y a des chambres qui
font 25m2 et des chambres qui font 10m2. Et peiisga va mais au dernier étage, il y a des
chambres sous les combles et les monit€ucaii sont un peu grands se prennent les
poutres. Les couloirs ne sont pas larges, on aihed® plus de superficie pour que ce soit
plus facile a vivre. Mais quand les pompiers amivei, ils sont un peu effrayés au niveau
de la sécurité avec tous les incendies dans lesanaide retraite gun membre de I'équipe

de direction de I’Arche, Verneuil-sur-Avre)

Dans ce cas, la recherche d’un nouveau site céimation a été précédée d’une réflexion sur
'environnement favorisant la participation sociales résidents. Le choix du nouveau site

d’'implantation ne résulte pas d’'une opportunitélcpreque.

Lorsque les associations recherchent un nouveauwsimplantation, leurs criteres semblent
plus précis. Toutes les associations recherchemeruain plat a proximité d’'un centre-ville.
Par ailleurs, les résidents ont systématiquemeéntagsociés a la recherche d’'une nouvelle
localisation. Ainsi, un membre de I'équipe de dii@t de I'établissement de I'’Arche a Saint-

Ouen-d’Attez raconte :

« Le nouvel établissement sera dans Verneuil, @dlue de la nationale mais dans
Verneuil intra-muros. Ce n’est pas évident du weitrouver un terrain suffisamment grand
pour construire un établissement de 4000m2, orokkfé de construire comme en région
parisienne un établissement de deux étages alagstlgtoriquement on aurait préféré un
établissement de plain-pied. Mais notre premierjgtroil y a peut-étre cing ou six ans,

c’était de reconstruire ici un établissement ergi@ent de plain-pied pour faciliter

221 Les moniteurs » est le terme qui désigne le perale 'établissement.
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I'accessibilité de la vie quotidienne. Sauf quergglian a fait le pour et le contre entre avoir
un établissement de plain-pied a la campagne ostoeaiment trés compliqué d’avoir
acces a une vraie vie sociale, et étre en villecawe établissement sur deux étages, le choix
a ete fait apres en avoir discuté avec les résglehtavoir échangé avec le conseil de la vie
sociale. Il vaut mieux étre en ville, c’est quanénme nettement plus pratique. C’est pour ¢a
que le choix est fait de partir sur Verneuil qui ese petite ville quand méme. C’est & 2km
d’ici sur un ancien parking de supermarché danscémtre de Verneuil. Le terrain fait

6000m2. Xun membre de I'équipe de direction de I'Arche nB&@uen-d’'Attez)

La construction d’'un nouvel établissement réungs lésidents de Verneuil-sur-Avre et de

Saint-Ouen-d’Attez sur un méme lieu.

Les sites d'implantation des établissements craas bk but de répondre a des besoins locaux
sont tres hétérogeénes. Certains relévent d’'uneéabéi recherche de la part de I'association
gestionnaire avec des criteres bien définis en an@mdis que d’'autres relevent plus
d’initiatives individuelles. Cependant, ils sontuso moins susceptibles de favoriser la
participation sociale des résidents. Contrairenaemt établissements évoqués dans la partie

- e oy

gestionnaires sont, pour la plupart, de petitesc@asons gérant de un a deux établissements.

7.3 Des stratégies territoriales difficilement identifiables

Parmi les associations rencontrées sur notre med’'@tude, le COS est la seule association
gérant tant des établissements destinés a des\pesshandicapées qu’'a des personnes agées

ou qu’'a des personnes en grande difficulté sociale.

7.3.1 Le fait du COS, une association nationale non spécialisée

Le COS est une association créée en 1944, Initelerappelé service des étrangers puis
Centre d’orientation sociale des étrangers (COE&IE,prend le nom de Centre d’orientation

sociale (COS) en 1960. Lors de sa création, sonpberier était de permettre apres la

seconde guerre mondiale, a tous les réfugiés deps;ade maintenir ou récupérer leur

autonomie, notamment par la réinsertion professtb@rmet sociale. L’association a peu a peu
élargi ses activités en créant des services des stensuite et de réadaptation (SSR), des
établissements d’hébergement pour personnes agpendhntes (EHPAD) ou encore des
MAS.
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Tableau 27 : le COS, une association nationale géaéste

Périmeétre d'action| Nombre d'établissements et services

Région d'étude| Nom de I'association | Créateurs , A A L X L.
géographique sociaux et médico-sociaux gerés en 2012

Ile-de-France CosS Un abbé National Une vingtaine

Source : COS

En 2012, elle gére une vingtaine d’établissemeats dout la France (Tableau 27) dont des
établissements sociaux, des établissements etsgrmédico-sociaux et des établissements
de santé. Parmi les établissements et servicespgosonnes handicapées, I'association gére
guatre SSR, un SAMSAH et deux MAS. Les deux MAS s@inées en lle-de-France.

7.3.2 Des sites d’'implantation diamétralement opposés

Les deux MAS du COS ont ouvert dans les années.2068 deux établissements ont

cependant une histoire tres différente et n’ontgtésréés dans les mémes conditions.

7.3.2.1 La Mas Glasberg, un établissement en milieu urbain

La MAS Glasberg a Montreuil, en Seine-Saint-Den@ugert en 2000 sur un territoire bien
connu par le COS. L’'association gere, en effetcentre d’hébergement et de réinsertion
sociale (CHRS) dans la commune depuis 1967. Edlesai ouvert a Bobigny, un SAMSAH

en 2005 et un centre de médecine physique et diaptsion en 2006. Le COS est
propriétaire du terrain a Montreuil, ce terrain aenait a la municipalité qui I'a cédé a

I'association a un prix symbolique.
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MAS du COS - Montreuil
30 places en MAS
Gestion parle COS
Ouverture en 2000

Montreuil-sous-Bois
102 770 habitants
Présence de bus accessibles et de
transports pour PMR

Situation
Quartier résidentiel

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dobglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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L’établissement a d’abord ouvert sous forme de FAdhsemble des places a été transformé
en places de MAS en 2007. Cet établissement gstelmier établissement d’hébergement
créé par le COS pour accueillir des personnes bapéles. Le batiment se situe dans un

quartier résidentiel du Haut-Montreuil.

7.3.2.2 La MAS de la Vallée du Lunain ou la reconversion d’un
établissement existant en milieu rural

La MAS de la Vallée du Lunain se situe dans le @aith Seine-et-Marne pres de Nemours, a
Nanteau-sur-Lunain. Elle a ouvert en 2007 suiteé neconversion partielle d’'un centre de
réadaptation professionnelle (CRP).

Planche 33 : Site d'implantation de la MAS du COS &anteau-sur-Lunain (Seine-et-Marne)

5= & HE 18 >

MAS de la vallée du Lunain
40 places en MAS
Gestion par le COS
Ouverture en 2007

Nanteau-sur-Lunain
671 habitants
Présence de transports pour PMR

Situation
Grand terrain ayant de nombreux batiments et
un grand parc
Absence de commerces

Sources : Terrain N. Rapegno 2010-2012 ; INSEE 2@dobglemap 2012 ; © Noémie Rapegno
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A l'origine, le COS gérait uniquement un CRP susie de Nanteau-sur-Lunain. Le CRP
était doté d’'une équipe médicale et de trenteditsééducation fonctionnelle. Cependant, le
centre de Coubert étant le pble de référence aanide la rééducation fonctionnelle dans le
secteur et la gestion de trente lits étant jugégcitBment viable économiquement par la
DDASS, celle-ci a demandeé la fermeture de 'ungg@ducation fonctionnelle, en 2004. Un
membre de I'équipe de direction évoque les négoaisiayant eu lieu lors de la fermeture des

places de rééducation fonctionnelle :

« L’ARS, a I'époque la DDASS, a demandé la fermetdes lits de rééducation
fonctionnelle. Et la direction a souhaité lors de fermeture éviter un plan social. La
direction s’est alors demandé ce qui manquait denségion et il manquait une MAS
accueillant des personnes atteintes de déficienotrica. L'idée était de basculer le
personnel de la rééducation fonctionnelle sur la®/gour ne pas avoir de perte d’emploi.
Au contraire, on allait en créer. C'était le COSigouhaitait ne pas perdre d’emploi. Enfin,
c'était un consensus avec la DDASS. Nous, on p@&dé sur le neuromusculaire parce
gu’on avait une expérience sur la rééducation fmmetelle. On connaissait bien le neuro-
moteur. Les négociations ont eu lieu en 2004-2@29:établissement a ouvert le 5 avril
2007 »

La sauvegarde des emplois a donc été la motivatiemiere pour créer la MAS de Nanteau-

sur-Lunain. C’est I'association gestionnaire, et mm membre du conseil général, un député
ou un préfet, comme nous avons pu frequemmentitedans la partie précédente, qui est a
l'origine de ce projet. Aujourd’hui, le CRP et laA8 se partagent le site de Nanteau-sur-
Lunain. Le COS est en effet propriétaire d’un graadc de plusieurs hectares comprenant la
MAS et le CRP mais aussi un gymnase et une pisigrZgh meétres.

Comme le montre la photographie satellite de la¢Ha 33, Nanteau-sur-Lunain ne comporte
pas de noyau urbain. Bien qu’ayant eu lieu dansaleses 2000, la reconversion s’est
effectuée pour des raisons similaires aux recofes £voquées dans la partie précédente. Le
personnel employé dans la structure qui devait deren été un élément déterminant pour

transformer I'établissement.

7.3.3 D’'une participation sociale compromise a une possible
participation sociale

Les deux MAS ont toutes deux ouvert dans les anp@@8 mais elles ne permettent pas la

méme participation sociale aux résidents (TableBu Pa MAS Glasberg a Montreuil est
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situé dans un quartier pavillonnaire proche degued commerces de proximité tandis que la
MAS de la vallée du Lunain se situe dans un milietal isolé. Nanteau-sur-Lunain ne
comporte pas de bourg. L'absence de commercesodéité dans la commune ne permet
pas aux résidents de faire leurs courses, seutendant, la politique de I'équipe de direction
s’accorde avec ce site dimplantation isolé: ses lquarante résidents, dix-sept sont
trachéotomisés et n'ont pas le droit de sortir sezns surveillance pour des raisons de
sécurité. La MAS de Montreuil n'accueille aucunidést trachéotomisé. Comme tous les
établissements situés en lle-de-France, les delisgtements sont desservis par la PAM. A

Montreuil, la MAS est aussi desservie par un buessible.

Tableau 28 : Caractéristiques des territoires d’aceeil des établissements gérés par le COS

Equipements
Région d'étude Etablissement Territoire d'implantation Transports accessibles | accessiblesapied dans
un périmeétre réduit

MAS de la vallée du Lunain Rural Transports pour PMR Néant
lle-de-France Commerces de
MAS Glasberg Pavillonnaire Bus /Transports pour PMR L
proximité

Source :Terrain N. Rapegno 2010-2012

Le COS, la seule association rencontrée n’étanspésialisée dans I'accueil de populations
handicapées, ne semble pas avoir eu de stratégiero@ant la localisation de ses structures.
C’est aussi la seule association ayant créé deeplan établissements a la suite d’'une

reconversion.
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Conclusion

Selon leur origine, leur histoire, leur politiqueleur taille, les associations n'ont pas toutes
les mémes criteres de localisation. Les assocmtayant des projets spécifiques, comme
'ANPIHM, Vivre Debout ou Passeraile semblent moattachées a un territoire précis que
des associations souhaitant d’abord répondre de&sins locaux, elles sont a la recherche
d'un territoire accueillant et accessible. Dans ces, les caractéristiques du territoire
d’accueil ont primé sur I'ancrage géographique thjgb. La présence ou non de projet et de
stratégie forte explique en partie la localisation.

L’analyse des sites d'implantation retenus pardssociations a confirmé le réle d’acteurs
facilitateurs dans la location ou I'acquisition d’terrain ou d'un batiment. Les bailleurs
sociaux peuvent, en effet, déterminer le site diangation lorsque les associations sont
locataires. Inversement, lorsque les associatiams Facquisition d’un terrain ou d'un
batiment, les municipalités peuvent intervenir endant ce bien & un prix symbolique. Dans
ce cas, les maires s'investissent généralement ldavis de I'association. La diversité des
établissements, tant dans leur forme architectuyaée dans leur capacité d’accueil ou dans
leur site d’implantation, est confirmée dans ce pdna L’absence de contraintes
architecturales ou de consignes données aux asspsiguant a I'économie du projet —
acquisition ou location d’'un bien immobilier ou fer — entrainent une hétérogénéité entre
les sites d'implantation retenus pour la créaties dtablissements. Cette hétérogénéig a,
priori, des répercussions importantes sur la possibiitthe participation sociale des
résidents. Selon les établissements, ils n'ont,etfat, pas tous les mémes possibilités
d’accéder a des commerces de proximité ou a despivas accessibles.

Il est cependant nécessaire de prendre en comfdaeda dont les résidents appréhendent les
structures. La localisation des établissements, zsactéristiques architecturales,
'environnement résidentiel ou encore, la capadigecueil, entrent-ils en compte lorsqu’ils
demandent leur admission dans un établissemennfaidsent-ils les différentes st