«L'EASPD veut s’écarter
de I'image classique de
I'institution, symbolisée par
un home idyllique, mais recu- en termes de participati-
Ié dans la campagne.»
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L'Europe veut désinstitutionnaliser

Avec sa «feuille de route vers la désinstitutionnalisation», I'organisation européenne

EASPD montre la voie vers des prestations de proximité, selon les principes de partici-

pation et d’inclusion. Peter Saxenhofer, directeur d'INSOS Suisse, soutient cette reven-

dication mais souhaite une clarification de la définition des institutions.

La critique de Franz Wolfmayr, président de I'EASPD,
est claire: «Au lieu d'approches participatives, inclu-
sives et centrées sur la personne, les établissements
stationnaires adoptent généralement une attitude
protectrice et ségrégative.» Lobjectif de I'EASPD,
I'association faitieére européenne pour les institutions
de personnes handicapées, est donc de faire progres-
ser dans toute I'Europe
les prestations de proxi-
mité, qui correspondent
aux exigences de la CDPH

on et d’inclusion. Dans sa
«feuille de route vers la
désinstitutionnalisation» publiée en décembre 2013,
I'association présente aux différents acteurs des voies
pour l'introduction de ce changement de paradigme,
par exemple en intégrant les personnes avec handi-
cap dans la planification des offres de prestations (voir
interview p.12).
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Un défi aussi pour la Suisse

INSOS Suisse est membre de I'EASPD et soutient
l'appel aux offres de prestations inclusives, partici-
patives et centrées sur les personnes. Les institutions
suisses doivent aussi examiner et développer leur off-
re dans cet esprit, déclare Peter Saxenhofer, directeur
d’'INSOS: «Intégrer les personnes avec handicap dans
le développement des prestations est un défi mais
aussi une tache passionnante».

Il faut toujours des institutions

Pour P. Saxenhofer, la «désinstitutionnalisation» visée
par I'EASPD doit toutefois étre mieux définie. «<L'EASPD
veut s'écarter de l'image classique de l'institution, sym-
bolisée par un home idyllique mais reculé dans la cam-
pagne.» En revanche, elle ne remet pas en question des
offres telles qu'écoles d’autonomie, habitat accompagné
ou Supported Employment, méme si ces dernieres sont
également proposées par des institutions. Et méme s'il
faut encourager de telles prestations ambulatoires, P. Sa-
xenhofer le sait: «La liberté de choix pour les personnes
avec handicap signifie aussi proposer I'habitat dans une
communauté ou le travail dans un cadre protégé.» Selon
lui, ces offres ne seront plus nécessaires que lorsqu’elles
ne seront plus souhaitées et quand les personnes auront
une alternative adaptée. Comme le montre un coup d'ceil
au-dela de nos frontiéres (voir p. 15/16), les différents
pays sont plus ou moins avancés dans les offres inclusi-
ves. Tandis que le modéle suédois a valeur d’'exemple, le
pays de Galles est en proie a des difficultés financiéres et
la Norvége construit a nouveau des institutions de plus
grande taille.

Barbara Spycher

La Norvege recrée de
grandes institutions

Depuis ce début de mil-
lénaire environ, la ten-
dance suivante s'observe
en Norvege: les grandes
et moyennes communes
construisent des institutions sociales dans lesquelles
cohabitent davantage de personnes avec handicap
cognitif que ce n'était le cas apréslaréforme destaches
de 1991. Al'époque, lorsque la responsabilité des insti-
tutions pour personnes handicapées était confiée aux
autorités locales, cette évolution n'était pas prévue.
On supposait alors que les autorités locales aideraient
les personnes avec handicap cognitif a mener une vie
la plus indépendante possible selon les principes de
normalisation, participation et autonomie. Mais il n’en
fut rien.

Durant ces 10 a 15 dernieres années, les personnes
avec handicap cognitif ont été transférées de loge-
ments individuels se trouvant dans des résidences
ordinaires vers de grands groupes d’habitation et de
véritables «ghettos d’encadrement», avec différents
handicaps. Les collaborateurs se sont vu attribuer de
plus gros services et doivent désormais accomplir les
prestations pour un nombre supérieur de personnes
prises en charge. Des individus qui vivaient jusque-la
dans leur propre appartement doivent aujourd’hui
partager leur lieu de vie avec sept personnes ou plus,
soit trois a quatre personnes de plus que recommandé
dans le cadre de la réforme des taches de 1991.

Cette évolution observée dans les grandes et
moyennes communes a secoué les organisations
d’utilisateurs, les spécialistes et les parlementaires, qui
se demandent si les communes reproduisent a pré-
sent les erreurs du passé. Il convient aussi de vérifier si
cette situation enfreint le droit norvégien et a la CDPH.

Britt-Evy Westergard, chercheuse boursiéere et péda-
gogue sociale norvégienne | traité par spy
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45 metres carrés par
personne en Suéde

cap. Depuis 2000, il n‘existe plus de homes en Suéde.

En 1994 est entrée en

vigueur en Suede une
loi interdisant I’habitat
en institutions pour les
personnes avec handi-

Aujourd’hui, la plupart des personnes avec handicap
vivent dans une «forme d’habitat focalisée», ou cha-
cun dispose de son propre appartement d’environ 45
m2 avec cuisine, salle de bains, séjour et chambre a
coucher dans un immeuble collectif sans barriéres. Ce
batiment contient au maximum six appartements de
ce type pour les personnes avec handicap et des salles
communes telles qu’une salle de séjour et une cuisine.
Chaque résident peut choisir s'il souhaite manger et
passer du temps seul dans son appartement ou en
groupe. Une personne d’encadrement est sur place 24
h/24. Outre la taille du logement, la loi prescrit éga-
lement qu'il ne peut y avoir plus de deux structures
d’habitat de ce type dans un quartier.

La Suéde n’est pas seulement unique en son genre
du fait de ce droita son propre logement, mais aussien
raison de la communalisation. Ce sont les communes
qui sont responsables des personnes avec handicap
et des la naissance, ces derniéres sont confiées a un
travailleur social. Ce principe fonctionne générale-
ment tres bien, car les travailleurs sociaux connaissent
personnellement les individus. Le systéme peut
néanmoins se heurter a ses limites lorsqu’une petite
commune est chargée d'une personne avec handicap
complexe ou quand les travailleurs sociaux sont trop

sollicités dans les zones socialement sensibles.

Globalement, la situation des personnes avec handicap
en Suéde fait figure d'exemple, tant au niveau de la qualité
de vie que de l'acceptation sociale.

Helmut Just, Ter président de l'association Soldkrabyn
(pour personnes avec handicap) | traité par spy
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De plus grands groupes
d’habitat en Angleterre

Jusqu’au début des
années 1980, la plu-

part des adultes avec
handicap cognitif du

|\

la maison dans leur famille. Une minorité était placée

Royaume-Uni vivaient a

dans des «hdpitaux pour personnes avec handicap
mental», qui se trouvaient a la campagne dans des
lieux reculés, derriére de hauts murs; les conditions
de vie y étaient souvent consternantes. Une série de
scandales liés a des abus a conduit a la fermeture de
ces hopitaux, d'abord au pays de Galles puis en Angle-
terre, en Ecosse et en Irlande du Nord et de nouveaux
modeéles de prestations ont été développés dans les

communes.

En 1983, 3200 personnes en situation de handicap co-
gnitif vivaient encore dans de tels hopitaux ou simi-
laires au pays de Galles. En 2009, les tout derniers adul-
tes ont pu intégrer une nouvelle offre d’habitat, qui
fonctionne selon la devise «des logements normaux
dans des quartiers normaux». Généralement, des or-
ganisations sans but lucratif sont chargées d'aider les
résidentes et résidents dans leur quotidien. L'étendue
de cette aide vise a un équilibre entre indépendance
et sécurité.

Dans ces offres, le pays de Gallesetl’Angleterre pour-
suivent une approche différente qui s'accompagne de
conséquences notables. Tandis qu’au pays de Galles,
quatre personnes en moyenne vivent dans un grou-
pe selon le nouveau concept, il s'agit de 13 personnes
en Angleterre. Toutefois, le pays de Galles est aussi en
proie a des difficultés de financement dans ce domai-
ne en raison de la crise financiere. Il apparait ainsi une
certaine pression poussant a augmenter le nombre de
personnes cohabitant dans un groupe d’habitat. De
plus, le nombre d’adultes vivant a domicile dans leur

famille augmente a nouveau.

James Crowe, directeur «Learning Disability Wales» et
vice-président de I'EASPD | traité par spy




