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Résumé: Les manieres de considérer, d’appréhender et d'accompagner le handicap
n‘ont cessé d’évoluer a travers le temps. Actuellement, les principes d’inclusion, de
participation sociale et de libre choix constituent les référentiels clefs sur lesquels se
basent les établissements socio-éducatifs (ESE) pour orienter leurs dispositifs d’accom-
pagnement. L'article propose un éclairage critique sur la maniére dont 'accompagne-
ment des personnes vieillissantes en ESE questionne et défie I'application concrete de
ces principes.
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Historical perspective on disability and current contradictions around

the ageing people in residential institutions

Summary: The ways in which disability is considered, understood and supported have
continued to evolve over time. Today, the principles of inclusion, social participation
and free choice are the key reference points on which residential institutions base their
support systems. This article sheds critical light on the way in which support for ageing
people in residential institutions questions and challenges the practical application of
these principles.

Keywords: disability, ageing, evolution of support, specific needs, institutional limits

Introduction
Depuis une cinquantaine d’'années, de nombreux changements ont eu lieu dans
le champ du handicap. L'importance accrue portée ala qualité de vie, 'adoption
d’une approche fondée surles droits ou encore les revendications pour une meil-
leure prise en considération de l'avis et des souhaits des personnes concernées
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sont autant d’éléments ayant contribué a faire évoluer les dispositifs d’accom-
pagnement. A 'heure actuelle, les principes comme la liberté de choix, I'inclu-
sion ou encore la participation sociale sont considérés comme fondamentaux.
Toutefois, leur mise en ceuvre n’est pas toujours aisée, particulierement lorsqu'’il
est question de personnes manifestant des besoins de soutien importants et/ou
spécifiques. Cet article a pour objectif de traiter de cette question. Il débute par
un retour historique retragant 1'évolution de la considération portée aux per-
sonnes en situation de handicap ainsi que celle des dispositifs d'accompagne-
ment du Moyen-Age & nos jours. Cette contextualisation permet de situer et de
discuter les transformations et les enjeux actuels liés a 'accompagnement des
personnes en situation de handicap vivant dans des établissements socio-édu-
catifs. Ensuite, différentes problématiques rendant complexe la mise en ceuvre
des principes fondamentaux actuels sont explicitées. Ces problématiques ont
étéidentifiées dansunerecherche exploratoire visanta décrire eta analyser'ac-
compagnement proposé aux personnes vieillissantes dans des ESE.

Evolution des dispositifs d’aide et d’accompagnement du handicap

Selon l'ouvrage historique de Korpes (1988), au Moyen-Age l'apparition dans
notre contexte occidental du christianisme impose une vision binaire du bien
et du mal. Le handicap est souvent associé au mal ou a une tragédie méritée,
comme la conséquence des fautes commises par les parents. Les premieres
contradictions dans la considération des personnes en situation de handicap
arrivent a cette époque. Les communautés chrétiennes, a travers la charité,
viennent en aide et défendent les plus pauvres offrant hospitalité et aumone.
Pourtant, tous et toutes ne bénéficient pas des mémes traitements. Certaines
catégories de personnes, a l'instar des lépreux et d’autres personnes considé-
rées comme marginales, sont exclues de tout type de traitement charitable. Ils
et elles sont d’ailleurs refusé-e-s des communautés religieuses. Siles exclu-e-s
ne peuvent plus pratiquer avec les autres, ils et elles sont en revanche vivement
invité-e-s asuivre des pelerinages dansl'espoir d’'un «miracle» quiles soignerait.
C’est également a cette période que des pratiques d’exorcisme en tout genre sont
pratiquées, comme des opérations du cerveau (pierre de folie) ou encore la puri-
fication par les flammes.

A partir du XIVe¢siecle, les hopitaux jusqu’a lors considérés comme
des lieux d’accueil non spécialisés vont peu a peu se catégoriser en fonction des
groupes de personnes accueillies. Des tentatives de distinction entre les diffé-
rents types de handicap voient le jour, notamment dans le but de distinguer
le retard mental, actuellement nommé déficience intellectuelle, de la maladie
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mentale. Avec I'invention de 'imprimerie au XV¢siecle, les premieéres tentatives
d’explication du handicap via des theses écrites de médecins voient le jour et
se diffusent. Cependant, I'attention n’est pas encore portée sur le développe-
ment de pistes d'intervention ou d’accompagnement. La fonction descriptive
est plébiscitée. Au XVII¢siecle, 'agrandissement des villes ainsi que I'extréme
pauvreté induite par les guerres et les épidémies engendrent une précarisa-
tion de la population. Contrairement a 'époque du Moyen-Age, 'auméne est
considérée comme favorisant la dépendance de certains individus. La charité
chrétienne, comme principe guidantl'intervention aupres des plus démuni-e-s,
est alors remise en question au profit d'un internement massif des personnes
considérées comme marginales notamment avecla création de 'hdpital général
(Foucault, 1972). Les personnes en situation de handicap sont concernées par
ces internements bien qu’elles ne soient pas la cible premiére. C'est a partir de
ce moment que la majorité d’entre elles quittent le milieu ordinaire pour vivre
dans un milieu institutionnalisé; modele d'accompagnement qui, sous d’autres
formes, reste d’actualité.

Il faudra attendre le XVIII¢siecle pour que ces hopitaux aux conditions
de vie qualifiées d'inhumaines commencent a séparer les criminels des mar-
ginaux des personnes en situation de handicap. A cette époque, on commence
as’intéresser a l'observation des symptomes de ceux que l'on considere comme
«fous» ou «idiots». Aussi, avec la démocratisation de 1’école, une attention par-
ticuliere commence a étre portée aux personnes sourdes et aveugles. L'indus-
trialisation, qui connait un essor important a partir du XIX¢siecle, révele éga-
lement les difficultés d’insertion des personnes en situation de handicap sur
le marché de I'emploi. Laugmentation de la production et de la concurrence
engendrent une pression économique pour les entreprises qui se reportent sur
les ouvriers et ouvrieres. Dans cette société visant la productivité et la renta-
bilité, les personnes en situation de handicap sont repérées des la scolarité et
considérées comme n’étant pas capables de suivre le rythme «normal». Des
écoles spécialisées commencent alors a voir le jour et séparent des classes ordi-
naires les enfants avec un handicap. Avec les progres de la médecine, des spé-
cialistes posent des définitions qui permettent de distinguer ce qui est a trait au
retard mental, percu comme incurable, de la maladie mentale définie comme
une démence curable.

Jusqu'a la moitié du XX¢siécle, on assiste a une augmentation tres
importante des institutions d’hébergement pour les personnes en situation de
handicap dans les pays occidentaux. Un énorme investissement économique
soutenu par les leaders politiques, scientifiques, religieux, médicaux a permis
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de faire des «asiles pour aliénés» ou encore des «workhouses» des pratiques
d’accompagnement répandues et acceptées par la société (Brown et al., 2017).
Cela contribue ainsi a renforcer les attitudes d’exclusion envers les personnes
en situation de handicap renvoyées a leur sort dans des établissements situés
loin de la population «valide». En Suisse, c’est aux alentours des années 1850-
1900 que 'on observe l'apparition des premiers «asiles pour aliénés», comme
«Champ de I'Air» dans le canton de Vaud ou encore Guggenbuhl a Interlaken.
On assiste a un tournant dans la conception du handicap avec une approche
qui vise, cette fois-ci, a améliorer la situation de vie des personnes avec ce qui
était considéré comme un retard mental. L'apparition de scandales, notamment
en lien avec de mauvais traitements, pousse au développement d'un cadre juri-
dique réglementant le fonctionnement institutionnel. Le canton de Vaud pro-
mulgue, par exemple en 1851, la premiere «loi sur l'organisation des établisse-
ments de secours publics». Il en va de méme concernant la scolarité des enfants
en situation de handicap avec une loi votée, en 1911, sur 'école spécialisée.

Toujours selon l'ouvrage historique de Korpes (1988), la Suisse compte,
en 1902, 18 institutions pour personnes en situation de handicap. Ces institu-
tions sont des établissements privés comme |'Institution Espérance a Etoy créée
en 1872, ou la Fondation Eben-Hézer a Lausanne qui voit le jour en 1899. Ces
institutions sont construites dans des lieux calmes et a 'abri des perturbations,
soit en dehors des villes. Souvent situées a proximité des terres agricoles, elles
permettent de mettre a 'emploi les résident-e-s pour subvenir aux besoins de
I'établissement. Initialement construits pour accueillir un petit nombre de per-
sonnes, ces établissements regoivent de plus en plus de demandes d’'interne-
ment et doivent s’agrandir. Korpes (1988) en évoquant les premieres difficul-
tés venant compromettre la mission d’aide de ces foyers affirme que: «Dans ces
conditions, 'urgence est aux soins matériels, aux dressages élémentaires, au
traitement de masse. Peut-il en étre autrement alors que le sous-équipement en
personnel est permanent, aussi bien sur le plan médical qu'éducatif?» (p.50).
Les institutions se retrouvent surfréquentées et manquent de ressources. D’ail-
leurs, 'accompagnement ne séduit que moyennement les professionnel-le-s de
I'éducation. Jusque dans les années 1970, les éducateurs et éducatrices sont plu-
tot destiné-e-s a accompagner les jeunes en difficulté ou dits «caractériels».

Le XX¢siecle marqué par les guerres mondiales, puis les Trente Glo-
rieuses, se caractérise par des avancées médicales significatives. Ces recherches
permettent d’expliquer certaines atteintes comme le syndrome de Down (ou
trisomie 21) et contribuent a réduire les explications irrationnelles et supers-
titieuses du handicap. Toutefois, les personnes en situation de handicap sont
encore sujettes, a cette époque, a des traitements fortement discriminants tels
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que la stérilisation des femmes ou de maniere plus extréme l'extermination par
le régime nazi' par exemple.

Pendant toute cette période, le handicap est appréhendé selon une
perspective médicale. L'individu est considéré comme responsable de son han-
dicap, cette condition lui étant intrinsequement liée. Cette approche biomédi-
cale du handicap aussi appelée «modéle médical » ou «modele individuel » ren-
voie la personne a son incapacité qui le désavantage vis-a-vis des personnes
considérées comme étantsanshandicap (pourune synthese, seréférera Rochat,
2008). Laccompagnement professionnel a ainsi pour but la guérison ou la réa-
daptation et la diminution de 'invalidité. De ce fait, on assiste a la création de
dispositifs «spécialisés» ou dénommés de maniere plus critique de «ségréga-
tion» (Schulze, 2010). Ecoles spécialisées, institutions construites en dehors des
villes, ateliers professionnels «protégés» sont autant d’exemples qui illustrent
un accompagnement mis en ceuvre a I'écart des personnes «valides». Les per-
sonnes en situation de handicap sont séparées de la population ordinaire pour
y étre soignées.

Changement de perspective — modéle social et interactionniste du handicap

Les limites du modéle médical ont commencé a étre mises en évidence dans
les années 1960 notamment sous I'impulsion des mouvements de personnes
autoreprésentantes, grace ala mobilisation de certaines organisations intergou-
vernementales et au développement des connaissances scientifiques (INSERM,
2016; Rochat, 2008). Un nouveau modele, dans lequel 'impact de I'environne-
ment est mis au centre des réflexions, est conceptualisé. L'objectif est notam-
ment de pointer le role de facteurs externes dans la création du handicap, par
exemple des structures sociales peu adaptées ou les préjugés relatifs au handi-
cap et aux déficiences. L'origine du handicap devient alors externe a l'individu.
En d’autres termes, dans cette nouvelle perspective, le handicap est considéré
comme une construction sociale, résultant d'une inadéquation de la société aux
spécificités de ses membres.

Finalement, un troisieme modele s'est développé. Qualifié d’interac-
tionniste, il tente de concilier les deux approches: individuelle et sociale. Dans
cette perspective, le handicap est considéré comme la résultante de multiples
facteurs tant personnels qu'environnementaux. De fait, une attention particu-
liere est apportée aux multiples dimensions entrant en jeu dans la compréhen-
sion du handicap. Le modeéle de développement humain «Processus de produc-
tion du handicap? (MDH-PPH)» s’inscrit dans cette perspective (Fougeyrollas,
2010). Ce modele se base sur une approche écosystémique et interactionniste.
Par une documentation fine du fonctionnement de la personne dans son envi-
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ronnement, il permet de déterminer la qualité de la participation sociale et de
définir si la mise en place de soutien est nécessaire. Dans cette perspective, le
handicap est considéré comme situationnel et non comme une réalité perma-
nente. Il n’émane pas de la responsabilité de la personne, mais résulte d'une
interaction dysfonctionnelle. Ce type d’approche a permis de généraliser 'usage
de la terminologie «personne en situation de handicap».

Une meilleure reconnaissance des droits

En plus d’avoir contribué a soutenir le changement de paradigme en soutenant
le développement d’'une vision plus sociale du handicap, la mobilisation des
instances intergouvernementales a contribué a une meilleure reconnaissance
des droits des personnes concernées par le handicap. Ainsi, partant du constat
que les personnes en situation de handicap n’étaient pas représentées explicite-
ment par les droits de 'homme, 'Organisation des Nations Unies (ONU) a mené
différentes actions depuis les années 1970 pour affirmer la reconnaissance de
la jouissance de ces droits. Avant l'instauration de la Convention relative aux
droits des personnes handicapées (CDPH-ONU, 2006), la déficience ou le han-
dicap n’étaient, en effet, pas mentionnés comme des motifs de discrimination
par la Charte internationale des droits de 'Homme. Héritage des conceptions
médicales du handicap, les personnes en situation de handicap n’étaient pas
considérées comme des acteurs a part entiere de la société. Ainsi, elles ne béné-
ficiaient pas de protection juridique et étaient complétement invisibilisées dans
la défense des droits de 'Homme (Schulze, 2010). En 1975 est promulguée la
premiere «Déclaration sur les droits des personnes handicapées» qui n’a pas
de véritable valeur juridique, mais qui a le mérite d’enclencher un processus de
reconnaissance des discriminations subies parles personnes concernées etleur
famille. Ceci pose ainsi les premiers jalons qui ameneront a I'élaboration de la
CDPH par I'ONU en 2006.

Cette convention couvre tous les domaines dans lesquels les per-
sonnes en situation de handicap sont susceptibles de faire face a des inégalités.
Le but étant de promouvoir la pleine et égale jouissance de droits de 'Homme
atoutes et tous, elle formule des objectifs aux Etats parties afin deles contraindre
a prendre les mesures nécessaires visant a garantir 'égalité des chances, assu-
rer l'accessibilité et a promouvoir le respect, la non-discrimination ainsi que la
participation et l'intégration pleine et effective a la société.

Finalement, avec la création de formations spécifiques d’éducateurs
et d’éducatrices, le champ de 'accompagnement des personnes en situation de
handicap se professionnalise. Les modeles de prise en charge évoluent et les
équipes deviennent pluridisciplinaires en accueillant également des physio-
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thérapeutes, psychologues, logopédistes, psychomotricien-ne-s (Korpes, 1988;
Mercier & Bazier, 2004). Dés lors, I'expertise est partagée et est confrontée entre
plusieurs acteurs, dont la personne concernée: «Les personnes ne doivent plus
étre tributaires d’étiquettes qui les marquent, en les faisant correspondre a des
constructions théoriques réductrices. Il s’agit de favoriser les confrontations
d’interprétation, y compris celles proposées par les bénéficiaires» (Mercier
& Baizier, 2004, p.125). Se développent ainsi de nouvelles approches d’accom-
pagnement centrées sur l'individu et son projet, comme le Projet Personnalisé
d’Intervention (PPI) qui guident les professionnel-le-s dans leur pratique.

A partir de ce changement de paradigme, les dispositifs d’aide aban-
donnent la logique curative au profit de la valorisation des capacités et des
compétences de la personne. Parallelement, il est exigé que les barrieres d’ac-
cessibilité - qu'elles soient physiques ou sociales - soient supprimées. Lenvi-
ronnement, censé étre plus favorable et accessible, devrait ainsi permettre une
vie plus autonome des personnes en situation de handicap. La logique d’auto-
nomisation devient alors la ligne de conduite de I'accompagnement profession-
nalisé (Rochat, 2008).

Focus sur la situation suisse

La Suisse a ratifié la CDPH en 2014. Une partie de l'application concrete de
mesures favorisant la défense des droits des personnes en situation de handi-
cap est déléguée aux cantons. Les responsables cantonaux ceuvrent ainsi a la
mise en place d'une politique qui respecte les recommandations formulées par
la CDPH. Des avancées comme ’élaboration de nouvelles lois, des adaptations
architecturales, des rénovations d’institutions sociales ou encore le développe-
ment de prestations innovantes répondant aux besoins des personnes concer-
nées sont identifiées par le Conseil fédéral dans son rapport de mise en ceuvre
(2016). Le récentrapport d’évaluation de 'ONU (Comité des droits des personnes
handicapées, 2022) sur les premiéres années de ratification de la Suisse, ainsi
que le rapport alternatif rédigé par les associations représentantes des milieux
du handicap (Inclusion Handicap, 2017; Hess-Klein & Scheibler, 2022) notent
toutefois que la marge de progression est encore importante pour la Suisse. Les
documents concluent au non-respect, dans certains domaines, des droits des
personnes en situation de handicap. Les mesures favorisant une société plus
inclusive sont ainsi jugées insuffisantes.

Concernant les dispositifs d’accompagnement, conformément a la
péréquation financiere décidée en 2008, chaque canton porte la responsabilité
de définir la politique en faveur des personnes en situation de handicap et de
gérer son offre de soutien. En ce qui concerne les prestations d’hébergement
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relatives au lieu de vie des personnes en situation de handicap, le changement
de paradigme de modele de conception du handicap entraine avec lui un mou-
vement de désinstitutionnalisation des personnes en situation de handicap
au profit d’'une vie plus autonome et du respect de leurs droits (Hirlet & Pierre,
2017; Abbaléa, 2012). Dans ce contexte, on assiste de maniére plus ou moins
forte dans tous les cantons romands a un développement des politiques ambu-
latoires en faveur des personnes en situation de handicap et a la diversifica-
tion des formes d’habitat. Cela se traduit par exemple par la fermeture de lits de
«long séjour» en psychiatrie, le développement d’habitats alternatifs ou inter-
meédiaires, ou encore le développement de mesures de suivi a domicile. Pour
autant, le nombre de personnes résidant en institutions continue d’augmenter®.
En 2015, 24710 places en institutions avec encadrement 24 heures sur 24 sont
proposées en Suisse (Fritschi et al., 2020). En parallele, les autorités cantonales
romandes regoivent des demandes d’agrandissement des institutions, de créa-
tion de nouvelles unités de vie ou encore de dotations supplémentaires en per-
sonnel socio-éducatif, mais aussi soignant’. Ce phénomene qui peut paraitre
paradoxal met en lumiere les champs de tension existant aujourd’hui en Suisse
dansles dispositifs d'accompagnement des personnes en situation de handicap.

Accompagnement dans le champ du handicap: problématiques actuelles

Comme susmentionné, la conception du handicap et, par conséquent, ses
approches d’accompagnement ont fortement évolué au fil du temps. Les pre-
mieres inégalités de traitement visibles des 'époque de la charité chrétienne
ont conduitau fil des années a des pratiques d’exclusion des personnes en situa-
tion de handicap. Suivant la période de I'enfermement de toutes les personnes
considérées comme «en dehors de la norme», le modele médical constituant
I'approche de référence depuis le XX¢siecle en termes d’accompagnement a for-
tement participé al'institutionnalisation massive des personnes en situation de
handicap. Avec le développement de 'approche sociale du handicap, la société
est questionnée notamment sur les barrieres qu'elle pose elle-méme aux per-
sonnes en situation de handicap. Les normes actuelles véhiculées se basent sur
des principes comme l'inclusion, le libre choix et la pleine participation sociale.
Les modeles d’accompagnement biomédicaux sont remis en question a 'aune
de ces principes. Ainsi, les institutions développent de nouveaux concepts d’ac-
compagnement, voire de nouveaux types de prestation, s'inscrivant davantage
dans le cadre éthique et 1égal actuel.

Toutefois, ces évolutions - certes positives - tendent a invisibili-
ser d’autres problématiques. Certains facteurs sont identifiés comme freinant
la transformation des modeles d’accompagnement classiques, rendant par-
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fois impossible I'application des valeurs de référence actuelles. En effet, des
situations d’accompagnement spécifiques révelent les limites de I'application
concrete des principes fondamentaux de promotion des droits des personnes
en situation de handicap. Il peut s’agir de situation de personnes vivant avec
des difficultés qui se cumulent au handicap, comme un probleme d’addiction
ou encore une pathologie somatique importante. La question du vieillissement
des personnes en situation de handicap est également un bon exemple qui per-
met d’illustrer la maniere dontl'accompagnement se complexifie. Ainsi, comme
cela ftt déjale cas dans les années 1970, l'organisation institutionnelle, la ques-
tion de la médicalisation de I'accompagnement ou encore les types d’habitats
plus ou moins inclusifs continuent d’étre questionnés et discutés dans les ins-
titutions socio-éducatives. Pour certaines situations qui nécessitent un accom-
pagnement plus soutenu, la notion de «libre-choix» des personnes en situation
de handicap est remise en cause par des dispositifs pas toujours en mesure de
garantir ce principe fondamental.

Le prochain paragraphe met en évidence l'ensemble des facteurs
identifiés dans le contexte tres spécifique de 'accompagnement des personnes
vieillissantes en institutions socio-éducatives. Ces facteurs rendant complexe
et ralentissant la mise en ceuvre des principes d’accompagnement actuelle-
ment en vigueur ont été mis en évidence par une enquéte menée aupres de
70 institutions en Suisse romande entre 2020 et 2022. Les objectifs de '’étude
étaient de documenter la situation de ce public vieillissant au sein des institu-
tions socio-éducativesromandes, de décrire et analyser 'accompagnement pro-
posé ainsi que d’identifier les défis liés a 'accompagnement de cette population.
Cette étude comportait trois volets. Le premier avait pour objectif de décrire les
cadres légaux et les politiques d’accompagnement des personnes en situation
de handicap vieillissantes dans les six cantons de Suisse romande. Une ana-
lyse documentaire ainsi que des entretiens d’approfondissement ont été mené
dans chacun des cantons. Le deuxiéme volet visait a répertorier et dresser une
typologie des institutions hébergeant des personnes en situation de handicap
adulte et proposant des prestations a des personnes considérées comme étant
vieillissantes. Un questionnaire en ligne a été diffusé a I'ensemble des institu-
tions proposant des prestations d’hébergement et/ou d’accompagnement pro-
fessionnel aux personnes en situation de handicap a temps plein des 18 ans
dans les six cantons romands (n=95). Les questions reprenaient les principales
thématiques, mises en évidence dans le premier volet, et considérées comme
étant particulierement intéressantes a documenter, a savoir: 1) profil des per-
sonnes vieillissantes, 2) dispositifs d'accompagnement et 3) besoins couverts et
non couverts. Finalement, le troisieme volet visait a examiner plus finement les
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réponses institutionnelles apportées au phénomene de vieillissement ainsi que
les défis actuels et futurs identifiés. Des entretiens d’approfondissement ont été
menés avec quinze professionnel-le-s d’établissement ayant complété le ques-
tionnaire proposé dans le deuxieme volet de I'étude.

Problématiques spécifiques liées a 'accompagnement des personnes vieillissantes

Un profil de besoin spécifique
Si les individus les plus autonomes bénéficient aujourd’hui de dispositifs plus
inclusifs comme les formes d’habitats alternatifs ou du suivi a domicile, les
personnes qui vivent en institution constituent un groupe dont les besoins de
soutien sont importants. Parallelement, avec une espérance de vie se rappro-
chant de la population ordinaire (Azema & Martinez, 2005; Delporte & Cha-
mahian, 2019; Organisation Mondiale de la Santé [OMS], 2011; Reynaud, 2019)
les résident-e-s deviennent de plus en plus agé-e-s et vivent par conséquent plus
longtemps en institution.

Ces résident-e-s avancant en dge sont donc amené-e-s a connaitre les
effets du vieillissement (Verbrugge & Yang, 2002). Ainsi, comme pour de nom-
breuses autres personnes, au fil du temps, des difficultés motrices, des pertes
d’équilibre ou encore un ralentissement général du rythme peuvent appa-
raitre. Le processus de vieillissement peut toutefois avoir des répercussions plus
importantes sur le fonctionnement, déja altéré, etla qualité de vie des personnes
en situation de handicap (OMS, 2011; Sarfaty & Bonfils, 2012). En effet, les per-
sonnes en situation de handicap ont tendance a connaitre un vieillissement plus
complexe. Elles sont plus a risque d’étre confrontées a des maladies chroniques
telles que l'ostéoporose, les problemes dentaires, le diabéte, les maladies cardio-
vasculaires, le surpoids ou encore les probléemes de vision et d’audition (Acha-
ryaetal., 2016; Haveman et al., 2011; Hsieh et al., 2015; Hsieh et al., 2014).

En vieillissant, les besoins en matiere d’aides humaines, techniques,
médicalesouencorefinanciéres des personnesensituationdehandicap peuvent
devenir plusimportants (Nuss, 2019). Par ailleurs, ce public nécessite une atten-
tion plus particuliere de la part des professionnel-le-s qui doivent tenir compte
des différentes atteintes liées a 1'adge qui sont souvent sous-diagnostiquées (Bitt-
les et al., 2002; Haveman et al., 2011; Heller, 2019; INSERM, 2016). Fleuret (2011),
dans une analyse structurelle questionnant 'accompagnement offert aux per-
sonnes en situation de handicap vieillissantes, rappelle que leurs besoins se
situent a la frontiere entre le champ du handicap et de la gérontologie. Diffi-
cile alors pour les professionnel-le-s de reconnaitre les manifestations de 1'age
et d’attribuer ce quireleve du handicap de la personne ou de son vieillissement.
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Des diminutions de compétences physiques et sensorielles, elles apparaissent a des
degrés divers chez les résident-e-s comme pour tout a chacun. Je dirais que la, c’est
assez compliqué a un moment donné de se dire... C'est silr qu'a partir d’une cin-
quantaine d'années, on va commencer da se poser ces questions, faire des observa-
tions plus ciblées, on va échanger avec les médecins. Mais apres de dire qu’est-ce
qui est vraiment de quel ordre (vieillissement ou handicap) ou pas? Je dirais que
nous, on n'a pas toujours la réponse et le corps médical non plus. (Responsable
dans l'institution A., 2022)

Au cours des entretiens menés dans cette enquéte, les professionnel-le-s confir-
ment ces affirmations en confiant ne pas toujours étre en mesure d’identi-
fier le vieillissement des résident-e-s. La majorité se base sur les observations
quotidiennes du personnel qui releve les changements de comportement des
résident-e-s. Certaines institutions utilisent des outils, comme la grille de recon-
naissance du vieillissement et des besoins émergents® élaborée par le canton de
Vaud. D’autres attribuent le vieillissement a un age chronologique tel que celui
delaretraite qui marque une rupture dans les activités habituellementréalisées
(Delporte, 2015). Dans tous les cas, une véritable définition du vieillissement des
personnes en situation de handicap ne fait pas consensus dans les institutions
romandes. Ce sont plutot les manifestations qui conduisent a une augmentation
des besoins qui en définissent les contours.

Accompagnement dans les soins

Depuis la volonté de sortir des modeles biomédicaux d’accompagnement du
handicap, les institutions socio-éducatives se sont dirigées vers des approches
peu, voire completement non-médicalisées dans 1'idée de proposer un envi-
ronnement proche du «lieu de vie» plutot que du «lieu de soin». Pourtant, les
publics hébergés actuellement dans les institutions destinées aux personnes
avec une déficience intellectuelle nécessitent de plus en plus d’aide dans les
taches en soin et dans les activités de la vie quotidienne. Une augmentation et
une spécification des besoins de soutien sont mises en évidence par la majorité
des institutions ayant répondu au questionnaire.

A partir du moment ot il faut une surveillance quotidienne, que vous avez des
soucis de... La démence c'est trés marqué parce qu'a un moment donné, vous avez
des personnes qui sont dans des modes d’angoisse. Ou aussi, ¢a peut étre la ges-
tion des médicaments. Il faut vraiment veiller au jour le jour. Il faut pouvoir avoir
vraiment peut-étre des contacts avec un médecin traitant au quotidien. Et puis au
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niveau physique, ¢ca peut aussi devenir a un moment donné trés compliqué. C'est
vrai que si on avait 10 personnes pour qui la mobilité est un probléme... En fait, ca
dépend aussi de qui a un probléme en méme temps on va dire. (Responsable dans
I'institution A., 2022)

Les professionnel-le-s des institutions rencontré-e-s affirment que leurs limites
d’accompagnement se révelent notamment lorsque les besoins en soin
deviennent trop importants; qu'une surveillance accrue jour et nuit (surtout)
estnécessaire;lorsqueles équipes soupconnent!’apparition de démence impac-
tant le fonctionnement de la personne par exemple la déambulation; lorsque
l'architecture ne rend pas les batiments suffisamment accessibles; ou encore
lorsque certains soins spécifiques ne peuvent étre réalisés ni délégués aux
équipes éducatives.

Des lors, on assiste au paradoxe d'une (re)médicalisation de cer-
tains lieux de vie institutionnels socio-éducatifs. Cela se traduit par I'engage-
ment de personnel soignant, principalement des assistant-e-s en soins et santé
communautaire (ASSC) qui peuvent autant prodiguer des soins qu’accompa-
gner les résident-e-s dans leur quotidien. Certaines institutions attachées au
modele non-médicalisé usent d’'autres stratégies comme le recours a des orga-
nismes de soins externes. Cela entraine donc un questionnement des dotations
en personnel, de sa qualification, mais également du systeme financier des ins-
titutions socio-éducatives. En Suisse, ces établissements sous mandat de pres-
tations avec les cantons disposent d’'une enveloppe budgétaire qui couvre les
dépenses en personnel selon un calcul d’équivalent plein temps (EPT) néces-
saire a I'accompagnement. Ce budget est alloué chaque année indépendam-
ment des variations des besoins individuels des personnes accompagnées.
Les institutions rencontrées rapportent devoir trouver des stratégies pour faire
entrer 'accompagnement médical dans cette enveloppe sans qu'il prétérite le
temps dédié a 'accompagnement dit «éducatif» ou de soutien. L'augmenta-
tion des taches de soin enclenche alors dans les institutions rencontrées une
réflexion sur le modele de financement des prestations. S’'inspirant du modele
développé dans les établissements médico-sociaux (EMS), la refacturation des
actes de soins a I'assurance maladie de base (LAMal) est, par exemple, envisa-
gée comme solution.

Libre-choix du lieu de vie
Les institutions tentent de s’adapter a 'augmentation des besoins manifestés
par la personne concernée. Leur capacité a répondre a ces besoins complexes
définit, parfois de maniere radicale, la poursuite ou non de I'accompagnement
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de la personne et, par conséquent, sa possibilité de rester ou non vivre dans son
lieu de vie. Pour ces publics dont 'accompagnement est décrit comme plus sou-
tenu, l'offre institutionnelle n’est que limitée en Suisse romande. La majorité
des cantons romands ne disposent que de quelques institutions dédiées a I'ac-
compagnement «classique» des personnes en situation de handicap. Lorsque
ces institutions se retrouvent face a des limites d'accompagnement, elles n'ont
d’autres choix que d'imposer un transfert vers une autre institution ou un EMS
pour les plus agé-e-s. Ceci peut donner lieu, par exemple, a des «ping-pongs»
entre institutions, a des changements de cantons imposés lors des placements
appelés «hors cantons» ou encore a des entrées en EMS bien avant I'age de la
retraite. De plus, avec le vieillissement des résident-e-s se pose également la
question de 'accompagnement de fin vie. Siune grande partie des institutions
rencontrées affirment vouloir accompagner leurs bénéficiaires tout aulongde la
vie, ces pratiques sont encore peu formalisées et considérées comme relevant de
I'accompagnement dans toutes les institutions romandes. Pour y remédier, des
institutions prennent 'initiative de former des membres du personnel ou éla-
borent un concept d’accompagnement palliatif. Cependant, lorsque 'accompa-
gnement des personnes vieillissantes n’est pas ou plus possible, ces déménage-
ments tardifs et parfois imposés vers 'hopital ou'EMS engendrent de multiples
ruptures chez les résident-e-s qui quittent un lieu de vie ol se concentre la majo-
rité de leurs relations sociales et habitudes de vie.

On avait quelqu’un qui errait et qui criait. Ca impressionnait beaucoup les autres
résidents. Le responsable se sentait démuni par rapport a ¢a, et puis je pense en
voulant bien faire, il a fait en sorte que le résident parte en EMS. 1l est parti vivre
dans un endroit qu’il ne connaissait pas. Puis, il a été hospitalisé en psychiatrie et
trés peu de temps apreés il est décédé en psychiatrie. Je crois que cette expérience,
c’est ce qui nous a fait dire que «on se calme», on est équipé pour accompagner
Jjusqu'a la fin de vie des personnes qui ont une démence. On l'a fait plusieurs fois.
Alors, c’est dur! Mais, on vit de belles choses aussi. (Responsable dans l'institu-
tion B., 2022)

Ces pratiques ne respectent pas le principe du libre choix du lieu de vie pour les
personnes en situation de handicap comme prévu par la CDPH (art.19), ni par
les lois cantonales sur I'inclusion des personnes en situation de handicap ou
encore les positions défendues par les associations représentantes des milieux
du handicap. Malheureusement, méme s’il a été vérifié au cours des entretiens
de cette recherche que I'adaptation des institutions est une question qui préoc-
cupe les autorités, la temporalité politique de la mise a niveau de I'ensemble des
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dispositifs ne permet pas de trouver des solutions immeédiates pour toutes les
personnes ayant des besoins de soutien spécifiques.

Professionnalité a I’épreuve des besoins

Les transformations institutionnelles décrites ci-dessus engendrent également
des tensions dans la définition des roles et la délimitation des territoires des
professionnel-le-s de I'accompagnement. Il ressort des entretiens menés dans
les institutions socio-éducatives romandes que, pour certain-e-s profession-
nel-le-s, 'introduction du corps médical en institution sonne comme un retour
en arriere dans les pratiques d’accompagnement. Cela se vérifie principale-
ment dans les établissements qui ne possédent historiquement pas de person-
nel soignant. Face a la complexification des situations, de nouvelles collabora-
tions et de nouvelles taches apparaissent pour les professionnel-le-s du domaine
socio-éducatif. Ces professionnel-le-s sont confronté-e-s a des situations iné-
dites qui les mettent au défi quotidiennement sans mode d’emploi et avec par-
fois peu de moyens (Chaize, 2015; Dalla Piazza, 2005; Delporte, 2015). Dépour-
vu-e-s de certaines compétences nécessaires a cet accompagnement a la croisée
des mondes socio-éducatifs et de santé, les professionnel-le-s «bricolent» un
accompagnement a la carte (Blanchard & Mortier, 2015; Gabbai 2017). Au cours
des entretiens réalisés, il ressort que cette transformation de I'accompagne-
ment engendre parfois un questionnement du sens de l'activité pour les profes-
sionnel-le-s. Rythme plus lent, taches de soin qui augmentent, activités plutot
intérieures qu'extérieures et de courte durée, certain-e-s professionnelle-s ne
se reconnaissent pas dans ces activités trop éloignées de leur idéal de I'accom-
pagnement socio-éducatif. Pour d’autres, c’est I'occasion d’accompagner plus
individuellement les résident-e-s en prenant le temps d’étre avec eux et elles.
Plusieurs professionnel-le-s décrivent cet accompagnement comme étant «plus
fin».

[...] on nous dit «de toute facon vous ne faites pas d'éducatif». Oui parce que le
travail d'éducateur c’est viser les compétences, l'apprentissage, les objectifs, mais
il faut refondre aussi notre profession, notre vision, on fait de l'éducatif! Sauf
qu’il faut le voir encore plus finement. Il faut étre hyper expérimenté dans tous les
domaines dans lesquels on travaille pour pouvoir le percevoir et le faire germer
parce qu'il est d’autant plus fin et d’autant plus sensible a percevoir. (Responsable
dans une institution C., 2022)

Une grande importance est accordée au profil des personnes engagées pour
travailler avec les résident-e-s vieillissant-e-s. Les formations initiales tant des
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professionnel-le-s du social que de la santé ne permettent encore pas a ’heure
actuelle de développer des compétences mixtes.

Ce n'est pas un modéle (I'accompagnement des personnes en situation de handi-
cap vieillissantes) qui est sans difficulté, ca demande a nos équipes de beaucoup
sadapter. C'est vrai que le fait de travailler dans ces équipes maintenant, quand
on postule, il faut qu’il y ait de l'intérét pour cette période de la vie. Il faut que les
personnes (éducateurs et éducatrices) soient aussi d'accord dans leur perfection-
nement de s'outiller et un petit peu plus. (Responsable dans 'institution A., 2022)

Au cours des entretiens réalisés, des responsables d’institution nous ont
confirmé ne pas pouvoir exiger le «double-profil » a 'engagement du personnel,
mais avoir une attention particuliere a la motivation des candidat-e-s a travail-
ler avec ce public spécifique. Nombreux et nombreuses sont les responsables
quirapportent avoir assisté ala démission de certain-e-s membres de 'équipe ne
rejoignant pas cette perspective d’accompagnement. Lors de création d'unités
spécifiquement dédiées aux personnes avec un besoin de soutien plus impor-
tant, certain-e-s cadres relevent I'importance de laisser le choix au personnel
déja établi de rejoindre ou non le nouveau service; ne pouvant pas exiger de la
part de tous et toutes de la motivation a I'égard de cet accompagnement. Ceci
démontre clairement que l'activité de 'accompagnement continue de se trans-
former entrainant avec lui des changements de conception de professionnalité,
de pratiques et d'organisation du travail.

Conclusion
Le retracage historique de la facon dont le handicap a été considéré depuis le
Moyen-Agejusqu’anosjourspermetde comprendre commentsesontconstruites
les différentes considérations autour de la notion de handicap, comment elles
ont évolué et comment les dispositifs d'accompagnement se sont créés. Sedéta-
chant d'une approche médicale du handicap, I'approche sociale plus globale
défendue par les associations, les organisations internationales et les milieux
académiques (Callus & Camilleri-Zahra, 2017; Brown et al., 2017; Rochat, 2008)
a permis de responsabiliser les autorités et 'ensemble de la société a une vision
plus égalitaire et inclusive du handicap. Cependant, alors que les mouvements
de défense des droits des personnes en situation de handicap ont favorisé d’'im-
portantes avancées dans la lutte contre les discriminations relatives au handi-
cap, I'adaptation réelle des dispositifs de soutien n’a pas suivi le méme rythme
(Bigby, 2002; Hussain et al., 2019). Parallélement a la volonté de développer une
plus grande diversité d’offre de soutien pour les personnes en situation de han-
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dicap, des limites apparaissent aujourd’hui dans les institutions socio-édu-
catives au regard des modeles actuels d'inclusion. L'héritage des conceptions
passées se dévoile dans de nombreux domaines de la vie qui restent encore et
toujours inaccessibles pour les personnes en situation de handicap, principale-
ment concernant le libre choix du lieu de vie. Face a des situations qui se com-
plexifient, les institutions classiques se trouvent parfois démunies pour per-
mettre aux résident-e-s de bénéficier du soutien adéquat nécessaire. Lenquéte
réalisée aupres d’institutions de Suisse romande démontre que cela se ressent
particulierement pour certains publics, comme les personnes vieillissantes.

Les personnes concernées, avec le soutien des milieux associatifs et
des professionnel-le-s engagé-e-s dans ce combat, proposent des pistes inno-
vantes d’accompagnement. Certaines structures s'adaptent aux besoins des
personnes en situation de handicap et réinventent 'accompagnement social du
handicap. Cependant, ces initiatives doivent encore étre davantage soutenues
par les décideurs et financeurs étatiques; l'objectif étant de diminuer le «bri-
colage» de réponses au cas par cas et fournir les moyens nécessaires aux per-
sonnes concernées d’exercer leur droit au libre choix.
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