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La transition vers la vie adulte est un moment clé dans les parcours de vie. A cet égard, il est
important que les jeunes et les familles puissent compter sur le soutien de I'Etat, en particulier
lorsqu’ils doivent faire face a des difficultés liées a un handicap. Ma conviction est qu'on ne peut
répondre a ce défi sans étre a I'écoute des besoins des personnes concernées et sans tenir compte
de leurs aspirations. C’est pourquoi un des axes prioritaires de la politique cantonale consiste a rendre
les prestations plus flexibles, de maniére a pouvoir accompagner les jeunes dans la réalisation de
leurs projets et favoriser leur intégration sociale et professionnelle.

Ce rapport dresse des constats encourageants et esquisse des évolutions qui vont dans le bon
sens. Je releve d’abord que les prestations accessibles aprés 18 ans permettent le plus souvent
d’assurer une  continuité par rapport a celles qui sont proposées aux
mineur-e-s, méme si des difficultés demeurent. Ce constat vaut également pour les aides financieres,
lesquelles sont relativement équilibrées avant et apres 'age de la majorité. En second lieu, je retiens
que des alternatives a la vie en institution existent durant la phase de transition, que cela soit a travers
'accompagnement a domicile, les courts séjours ou 'hébergement a temps partiel.

Ces éléments positifs ne doivent pas pour autant nous conduire a maintenir le statu quo. Le
rapport démontre en effet que des adaptations de I'offre sont nécessaires, notamment a I'égard des
jeunes qui présentent une situation complexe. Au cours des prochaines années, il faudra donc
continuer a développer des structures d'accueil adaptées aux besoins et attentes de ce public, tout en
intégrant la possibilité d’'un hébergement a temps partiel ou d’une reléve parentale hebdomadaire. Les
recommandations plaident également en faveur du renforcement de la collaboration entre les acteurs
et d’'une meilleure coordination entre les dispositifs. Il faudra donc travailler ensemble de maniere
encore plus étroite, quitte a modifier nos habitudes ou reconsidérer nos modes de fonctionnement.

Je tiens ici a remercier 'ensemble des membres de ce groupe de travail qui, par leur engagement
et leur compétence, ont imaginé des pistes prometteuses pour améliorer le quotidien des jeunes en
situation de handicap et de leurs proches.

A vous qui vous apprétez a lire ce texte, Madame, Monsieur, le souhait que le présent rapport
puisse vous étre utile dans vos réflexions et dans votre travail.

Aatland ="

Pierre-Yves Maillard

Chef du Département de la santé et de I'action sociale
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0. Préambule

La transition vers 'dge adulte est une étape importante dans les parcours de vie individuels. Si
'ensemble des jeunes traversent cette période, les enjeux associés a cette phase de vie s’expriment
avec une acuité particuliere chez les groupes les plus vulnérables. S’agissant des jeunes en situation
de handicap, la transition vers I'dge adulte implique des changements a plusieurs niveaux qui doivent
tenir compte des spécificités de chaque jeune, mais qui dépendent aussi de l'offre existante en
matiere d’accompagnement.

Dans le contexte du canton de Vaud, des difficultés liées a cette transition ont été mises en évidence,
notamment par le groupe de travail Besoin personnalisé et modéle institutionnel de la Commission
cantonale sur les déficiences mentales et associées (CCDMA). Celui-ci a conclu au besoin
d’approfondir la question du passage entre le secteur pour mineur-e's et celui pour adultes,
notamment pour répondre de maniére plus adaptée aux souhaits et besoins de chaque jeune arrivant
a I'age adulte. Dans cette perspective, le GT a formulé la recommandation de renforcer les échanges
entre les principaux services de I'Etat de Vaud concernés, a savoir le Service de prévoyance et d’aide
sociales (SPAS) et le Service de I'enseignement spécialisé et de I'appui a la formation (SESAF).

Suite a la priorité donnée a ce théme, les membres de la CCDMA ont décidé la création d'un GT
Transitions mineurs — majeurs’, qui avait pour mission principale d'identifier les lacunes du dispositif
actuel et d’étudier les améliorations possibles, ainsi que les conditions de leur réalisation. L'objectif
visé est que les transitions d’un secteur a l'autre se fassent dans le respect des besoins et souhaits
spécifiques des personnes concernées, tout en assurant la continuité des prestations qui leur sont
offertes.

Ce rapport restitue les principaux résultats des travaux et des réflexions menés par le GT,
conformément au cahier des charges qui lui a été confié. La partie introductive (Chapitre 1) fixe le
cadre général des analyses en s’appuyant sur un bref état des lieux des connaissances relatives aux
transitions des jeunes et des développements les plus récents en matiére de déficience intellectuelle.
Sont ensuite présentés les grands axes de lintervention publique dans le domaine du handicap a
I'échelle du canton de Vaud (Chapitre 2). La partie suivante (Chapitre 3) aborde plus spécifiquement
les prestations ciblées sur la période de transition dont peuvent bénéficier les jeunes en situation de
handicap. L’analyse se focalise ensuite sur la dimension organisationnelle de la transition vers la vie
adulte, principalement a travers I'examen des modalités de passage d’'un secteur a l'autre et des
difficultés liées a ce processus (Chapitre 4). Pour élargir la compréhension des forces et des
faiblesses inhérentes au dispositif actuel, le rapport intégre ensuite le point de vue des principaux
acteurs impliqués et les axes d’intervention qu’ils identifient comme prioritaires (Chapitre 5). Sur la
base des constats mis en évidence au fil du rapport, les conclusions (Chapitre 6) s’attachent a
formuler une série de recommandations et de mesures pour favoriser les transitions des jeunes en
situation de handicap et leur ouvrir de nouvelles perspectives.

' Ce groupe de travail était composé des membres suivant-e's : M. Frédéric Pralong, chef de section adjoint APHAGI, SPAS
(Président) ; M. José Barroso, directeur des Eglantines ; M. Fabio Bertozzi, chef de la section APHAGI, SPAS ; M. Benoit
Beuret, collaborateur scientifique CCDMA, SPAS ; Mme Anne-Francoise Brébant, conseillére socio-éducative, SPAS ; M. Eric
Haberkorn, directeur de la Cité du Genévrier, membre de la CCDMA ; M. Jacques Henriod, responsable du secteur de
I'nébergement pour majeur-e's, 'Espérance ; M. Gilbert Pieri, membre du comité de Insieme Vaud ; Mme Corinne Meyer,
présidente de Cerebral Vaud, représentante de FHVd ; M. Eric Nagy, conseiller socio-éducatif, SPAS ; Mme Catherine Roulet,
co-présidente de Insieme Vaud, membre de la CCDMA ; M. Andreas Niedermann, directeur du secteur des enfants et
adolescent-e's, Perceval ; M. Philippe Nendaz, chef de 'OES, SESAF; M. Simone Horat, collaborateur scientifique
CCDMA (membre du GT jusqu’a 'automne 2015) ; M. Guillaume Rais, chef de I'unité Aides individuelles et autorisations, SPAS.



1. Introduction

La notion de transition repose sur le constat de ruptures ou de discontinuités dans les parcours de vie,
intimement liées a la progression en age des individus. D’un point de vue analytique, cette notion
permet d'interroger l'influence d’'une série d’événements sur I'expérience et le devenir des individus,
qui structurent leurs trajectoires et rappellent ainsi a la fois leur dimension collective et leur ancrage
institutionnel : le début de la scolarité, la fin de I'école obligatoire, le choix d'une formation, la
parentalité, I'entrée sur le marché du travail, la mise en couple, ou encore les risques sociaux
reconnus par le systéeme de protection sociale (chémage, accident, invalidité, etc.), sont autant
d’événements qui inscrivent les personnes dans de nouveaux statuts et de nouvelles temporalités, et
qui produisent des effets sur les identités et les modes de vie individuels.

La question de la transition vers la vie adulte, qui est au centre de ce rapport, renvoie au passage
d'une catégorie sociale, les «jeunes », a une autre catégorie sociale, les « adultes ». Si la
« jeunesse » et la «vie adulte » ne sont que des mots®, le processus qui mene de l'un a lautre
comporte évidemment des bouleversements importants, a plusieurs niveaux et avec des implications
qui peuvent étre tres variables. On sait également que I'accomplissement de ce processus et la
maniéere dont il est vécu varient selon les individus et les groupes concernés, notamment en fonction
des contraintes avec lesquelles ils doivent composer et des opportunités réelles qui s’offrent a eux.
Cette diversité oblige ainsi a revétir des lunettes qui tiennent compte des particularités propres aux
contextes dans lesquels les transitions prennent forme et des risques potentiels qui les
accompagnent. Pour les jeunes adultes en situation de handicap, qui constitue le public cible du
présent rapport, cette exigence est d’autant plus forte qu’ils et elles correspondent a une population
particulierement vulnérable, qui se heurte encore au stigmate de la différence et continue d’affronter
de nombreux préjugés. C’est ici 'occasion de rappeler le r6le primordial de I'action publique dans la
perspective d’une société plus inclusive, favorisant les opportunités de participation sociale et
d’intégration pour toutes et tous.

Prenant acte de ces premiers éléments, nous développons dans ce chapitre introductif plusieurs
points afin de circonscrire la problématique générale de ce rapport. La présentation du périmetre du
groupe de travail (GT) permettra de baliser d’emblée les analyses qui sont développées au fil des
pages. L’approche privilégiée consiste ensuite a présenter les caractéristiques essentielles de la
transition vers la vie adulte, a en spécifier les principales implications pour les jeunes en situation de
handicap, pour finalement apporter un éclairage plus spécifique intégrant les récents développements

dans la maniere de concevoir la déficience intellectuelle.

1.1. Périmetre du rapport

Les réflexions développées a l'intérieur du GT portent prioritairement sur les publics en situation de
handicap qui bénéficient (ou sont susceptibles de bénéficier) des prestations fournies par les
institutions pour mineur-e's ou pour adultes du canton de Vaud. Dans le cadre de ce rapport, la
problématique de la transition vers la vie adulte concerne donc avant tout des jeunes avec une
déficience intellectuelle, une déficience physique ou un polyhandicap. Ces déficiences peuvent étre
associées a d’autres problématiques, comme par exemple un trouble du spectre de I'autisme (TSA).
La situation des jeunes avec une déficience intellectuelle occupe toutefois une place prépondérante,
dans la mesure ou ce public est fortement représenté parmi les personnes nécessitant un
accompagnement spécifique durant la transition vers la vie adulte.

2 Nous faisons ici référence aux analyses associées a la formule de Pierre Bourdieu (1984 : 143) : « La jeunesse n’est qu’un
mot ».



Le périmétre qui découle de ces orientations est schématisé ci-dessous (voir Figure 2) et fait intervenir
les domaines de prestations suivants :

1. Les mesures institutionnelles de pédagogie spécialisée dont bénéficient des jeunes qui
s’approchent de la majorité (a partir de 16 ans) ;

2. Les structures de transition qui accueillent des jeunes entre 15 et 25 ans ;

3. Les prestations d’hébergement pour adultes (en ESE et dans des logements protégés,
ainsi qu’a domicile) ;

4. Les prestations de jour pour adultes (centres de jour, ateliers a vocation socialisante et
productive) ;

5. Les formations professionnelles pour les mineur-e's (a partir de 16 ans) ainsi que les
mesures de réinsertion Al pour les jeunes adultes (18-25 ans).

Figure 1 : Schéma du processus général de transition

Responsabilité: DGEO Mesures de transition |Responsabilité: formation professionnelle

Voie "ordinaire” Enseignement en classe ordinaire Il[ Certificat fédéral de capacité (CFC)

Attestation de formation pratique (AFP)

Périmétre de travail du GT.

Formation professionnelle Al (en entreprise ou
en centre de formation spécialisé)

Coordination

Structures de transition (15-25)

Etablissements Ateliers

de pédagogie spécialisée Centres de jour
Voie "spécialisée”

oo

Mesures renforcees de pédagogie Prolongations Hébergement en ESE

spécialisée* f Logement protégé / aides & domicile
Responsabilité:: SESAF TEM - Préformation |Responsabilité: SPAS

0-14 ans 14 ans 16-18 ans 18 ans et plus

* y compris en classe ordinaire

Soulignons que certains publics, qui sont pourtant aussi concernés par la problématique de la
transition vers I'aAge adulte, ne sont abordés que marginalement dans le cadre de ce rapport. C’est
notamment le cas :

» des jeunes avec des troubles psychiques qui sont accueilli-e's en milieu hospitalier ou en
milieu résidentiel (ESE spécialisés dans les troubles psychiques) ;

» des jeunes qui bénéficient de mesures de pédagogie spécialisée mais qui pourront suivre une
formation sans appui ni accompagnement spécifique ;

» des jeunes qui passent par les mesures de transition prévues par le Canton de Vaud dans le
cadre de la Transition 1 (école de transition, semestre de motivation, préapprentissage, etc.);



» des jeunes des jeunes en grandes difficultés sociales ou avec des dépendances ;

» des jeunes avec des troubles du comportement.

1.2. La transition des jeunes vers I’age adulte

Il existe, selon le point de vue que I'on adopte, différentes définitions de la transition des jeunes. Sous
l'angle de la temporalité, I'indicateur de référence au sein de 'OCDE pour délimiter la période de
transition correspond a « la premiere année d’dge ou au moins 75% de la population suit des études
sans travailler et prend fin lorsque 50% de la population travaille sans faire des études » (OCDE
1996:45). Selon cette définition, la transition vers 'age adulte débutait en Suisse au tournant du 21°™
siecle autour de 16 ans et se terminait vers 21 ans, ce qui situait la Suisse dans la moyenne
européenne (Galley et Meyer, 1998).

Au-dela des considérations relatives aux moyennes nationales, la recherche scientifique appréhende
généralement la transition vers I'dge adulte comme une phase de la vie impliquant un nouveau
partage entre les loisirs, les études et la recherche d’'un emploi. A cet égard, les études ont mis en
évidence plusieurs évolutions qui renvoient a des changements dans les styles de vies et la maniére
dont les jeunes articulent ces différentes sphéres d’activités, mais également a une reconfiguration
des liens entre les mondes de la formation et du travail. Traditionnellement, les transitions des jeunes
se déroulaient de maniére relativement linéaire et homogéne : aprés avoir terminé sa scolarité, le/la
jeune réalisait un apprentissage professionnel ou des études supérieures pour ensuite intégrer un
corps de métier et une entreprise, le plus souvent de maniére durable. Ce modéle idéal-typique,
esquissé ici de maniére trés schématique, assurait la continuité des parcours de vie en s’appuyant
également sur des rites de passage solidement ancrés socialement et institutionnellement. Quitter le
systeme de formation sans diplome pour entrer dans le marché de I'emploi était par ailleurs une
pratique courante, sans que cela n’induise forcément une fragilisation des individus ou ne porte
atteinte a leur intégration future.

Dans les sociétés post-industrielles contemporaines, ce modele de transition est devenu largement
désuet, méme si une partie des jeunes présente encore des trajectoires de ce type. La littérature
souligne qu’au cours des derniéres décennies, les transitions se sont non seulement allongées, mais
également complexifiées et diversifiées (Bergman, Hupka-Brunner, Keller, Meyer, & Stalder, 2011). Si
certain-e's auteur-e's expliquent ce phénomeéne a travers I'évolution des intéréts et des styles de vie
juvéniles, d’autres y voient également le signe des transformations du monde du travail et des
attentes sociales a I'égard des jeunes (Perriard, 2005). Plus récemment, les thémes du décrochage
scolaire (Berthet et Zaffran, 2014) et de la rupture de formation (Mottet, 2016) ont fait leur apparition
dans le débat public, en lien avec les difficultés grandissantes que les jeunes rencontrent pour
s’insérer sur le marché de I'emploi. Si auparavant la transition vers 'age adulte a pu représenter un
moment ponctuel dans la trajectoire biographique des individus, de hombreux travaux sociologiques
montrent que le passage de I'école a la formation et au monde du travail représente aujourd’hui «un
parcours non linéaire, un processus long et complexe, de plus en plus difficile, aléatoire et
douloureux» (Dubar, 1998 : 31).

En Suisse, deux seuils sont distingués dans la littérature portant sur les transitions des jeunes (Meyer
et Bertschy, 2011 ; Padiglia, 2007). Le premier seuil correspond au passage de I'école obligatoire a la
formation post-obligatoire, alors que le deuxiéme désigne la période allant de la fin de la formation
post-obligatoire au premier emploi occupé (ou a une formation tertiaire). S’agissant du premier seuil,
la Confédération a reconnu la nécessité d’améliorer I'acces a la formation post-obligatoire et, suite au
projet Transition développé par la CDIP en 2006, I'objectif prioritaire retenu consiste a faire en sorte
que 95% des jeunes de 25 ans possédent un dipldme du secondaire II°. Rappelons a cet égard que,

8 Voir notamment les «lignes directrices » éditées par la CDIP (2006). Accessible a [I'URL suivant:

http://edudoc.ch/record/24717/files/tra6B13.pdf ?In=frversion=1




contrairement a d’autres pays européens, le systeme de formation duale* occupe en Suisse une place
centrale puisqu’il correspond a la voie vers laquelle s’orientent le plus grand nombre de jeunes a
I'échelle nationale. Si cette caractéristique est souvent percue comme un avantage comparatif, il faut
rappeler cependant que le marché de la formation professionnelle présente un déséquilibre structurel
entre l'offre (déficitaire) et la demande (excédentaire) de places d'apprentissage®. Bien que I'écart se
soit quelque peu réduit au cours des derniéres années, la persistance d’'un décalage fait peser des
contraintes fortes sur les aspirant-e's apprenti-e's, les entreprises formatrices exercant une forte
sélection a I'entrée. Dans certains cantons, une partie non négligeable de jeunes qui arrivent au terme
de leur scolarité éprouvent ainsi des difficultés importantes pour accéder a la formation post-
obligatoire, ce qui se traduit notamment par un report de I'entrée en apprentissagee. A I'échelle du
canton de Vaud, cette réalité a conduit les autorités a soutenir davantage les jeunes (a partir de 15
ans), notamment a travers les mesures spécifiques qui s’effectuent dans le cadre de la Transition 17

S’agissant du second seuil, les spécialistes relévent depuis plusieurs d’années que 'accés a I'emploi
n’est pas (ou plus) une chose aisée pour une partie de la jeunesse, qui est confrontée a des obstacles
importants (Behrens, 2007). Plusieurs études récentes soulignent que les jeunes sont plus
séverement touchés par le chémage que d’autres groupes de la population : « Ces dix dernieres
années, en Suisse, le chdmage a touché 3.4 a 4.5% de la population totale; pour les jeunes (15-24
ans), la moyenne annuelle se situait entre 7 et 8.5%. » (Bachmann Hunziker et Leuenberger Zanetta,
2013 : 5). On constate par ailleurs que les personnes les moins bien formées (titre du degré
secondaire 1) sont plus vulnérables que celles mieux formées (titre du degré secondaire Il ou du
tertiaire) et que le chdmage (de méme que le sous-emploi) concerne encore davantage les jeunes
femmes que les jeunes hommes (OFS, 2016).

Face a ces constats, les recherches portant sur la transition vers I'age adulte mettent I'accent a la fois
sur la dimension de rupture et I'exigence d’adaptation qui caractérisent ce processus (Bidart, 2006).
Elles soulignent également l'importance d’analyser comment s’entrecroisent les parcours de
formation, les parcours professionnels et les périodes d’inactivité et de chémage, et d’étudier les
conséquences des ruptures sur les trajectoires des individus. Un des constats récurrents est que les
changements qui interviennent au cours de ce processus n’affectent pas tous les jeunes de la méme
fagon. A cet égard, la littérature montre que les expériences de transition sont trés variables selon les
groupes considérés et les ressources dont ils disposent; elles imprégnent également leurs
constructions identitaires et fagonnent leurs représentations a I'égard du monde des adultes, dans un
dégradé qui va de la fascination a l'indifférence, parfois jusqu’au rejet (Dahmen, 2014). En tant que
processus d’autonomisation (en premier lieu vis-a-vis de la famille et de I'école), cette transition est
souvent vécue comme un passage vers un autre monde, qui se concrétise par 'indépendance
financiere. L'emploi opére en toile de fond de ce processus et recouvre une fonction clé, non
seulement parce qu’il garantit un revenu mais aussi parce qu’il est investi de nombreuses attentes
sociales et qu’il représente un des critéres a I'aune duquel on définit le changement. Il est pourvoyeur
de sens et porteur de remaniements identitaires et statutaires (Burgdorfer, 2007). Devenir adulte
apparait ainsi comme un processus composé a la fois d’apprentissages (acquisition de nouvelles

* Dans le contexte suisse, la formation duale se caractérise par un contexte d’apprentissage qui alterne entre théorie et
pratique. De ce fait, les apprenti-e's évoluent a la fois en entreprise (dimension pratique) et en école professionnelle (dimension
théorique).

® Voir le document publié en 2011 par le Département fédéral de I'économie, intitulé « Conférence sur les places
d’apprentissage 2011 : mesures visant a augmenter la mobilité professionnelle ». Accessible a I'URL suivant:
https://www.admin.ch/gov/fr/start/dokumentation/medienmitteilungen.msg-id-42373.html

® Pour illustrer ce constat, on peut rappeler qu'a l'issue d’une enquéte menée dans le canton de Vaud en 2010, il est apparu
qu’un jeune sur cing passait par une mesure de transition, faute d’avoir pu accéder a un apprentissage ou a une autre formation
au terme de la scolarité obligatoire (SCRIS, 2011 : 7).

” Dans le canton de Vaud, la Transition 1 est ciblée sur le passage de I'école obligatoire & une formation post-obligatoire. Les
mesures prévues dans ce cadre visent a aider les jeunes en difficulté d'insertion a élaborer ou a concrétiser un projet de
formation. L’acces a ces mesures est géré sur une base régionale, par I'entremise des Guichets régionaux de la T1.



compétences cognitives et de nouveaux savoir-faire), de redéfinitions identitaires (repositionnements
sociaux et négociation de roles) et de recherche de sens.

1.3. La transition pour les jeunes en situation de handicap

En matiére de transition vers la vie adulte, ce qui vaut pour les jeunes "valides" vaut également en
grande partie pour les jeunes en situation de handicap. La fin de la scolarité obligatoire et I'acquisition
de la majorité civile ont pour effet de transformer I'environnement dans lequel évoluent les jeunes et
s’accompagnent inévitablement de questionnements relatifs a la formation, a I'avenir professionnel ou
a la vie future en général. Dans le champ du handicap, ces changements soulévent toutefois des
questions supplémentaires, parfois trés concrétes mais tout aussi essentielles, comme celles relatives
a 'accompagnement dont le/la jeune pourra bénéficier apres ses 18 ans et aux modalités d’accés a
des prestations soumises a des conditions et des systémes de financement différents. Ces
considérations peuvent représenter une source de stress considérable pour les familles, qui doivent
parfois composer avec des deuils par rapport a la vie qu’elles avaient imaginée pour leur enfant (que
cela soit en termes de formation, de travail, de logement, etc.). La transition s’accompagne aussi
fréequemment de préoccupations relatives a la sécurité (y compris financiére) et a I'organisation du
quotidien, notamment s’agissant de la conciliation entre travail rémunéré et non rémunéré (Goupil,
Tassé et Doré, 2000). Ces éléments démontrent ainsi que la transition vers I'age adulte est une phase
délicate qui n’engage pas uniquement le/la jeune adulte en situation de handicap, mais également ses
parents et son entourage.

D’'une maniére générale, il n'existe que peu d’études empiriques sur les trajectoires des jeunes en
situation de handicap ou d’analyses longitudinales abordant les questions relatives a la formation ou
linsertion professionnelle (Tremblay, 2011). L’Agence européenne pour le développement de
I'éducation des personnes présentant des besoins éducatifs particuliers (EADSNE) a cependant
identifié plusieurs problemes par rapport aux transitions post-scolaires des jeunes qui sont passé-e's
par des filieres d’enseignement spécialisé. Dans un rapport publié en 2006, cet organe relevait
notamment un acceés difficile a la formation professionnelle qualifiante, un taux de chémage élevé, des
attentes réduites, un manque d’accessibilité du lieu de travail, ou encore un manque d’application de
la législation en vigueur (EADSNE, 2006). Si les contextes scolaires et post-scolaires sont trés
différents d’'un pays a l'autre, rendant difficile I'analyse comparée, certaines études de cas montrent
que les parcours des jeunes en situation de handicap sont influencés par de nombreux facteurs : la
qualité des acquis scolaires, la nature et la qualité des services ou des prestations mises a disposition
pour les accompagner dans leurs projets, les opportunités offertes par I'environnement social
immédiat dans lequel évoluent les individus concernés, auxquels s’ajoute également la motivation du
jeune adulte et de son entourage (Halpern, 1994). D’autres travaux plus récents suggerent que les
exigences ou les choix privilégiés par les familles, ainsi que les obstacles spécifiques qu’elles doivent
affronter, participent également de la diversité des transitions et de I'hétérogénéité des parcours
(Hamel et Dionne, 2007).

Dans le contexte suisse, une étude récente portant sur des jeunes ayant suivi une formation
professionnelle initiale financée par I'assurance-invalidité (Al) confirme la présence dobstacles
récurrents, malgré la diversité des trajectoires des personnes en situation de handicap (Parpan-Blaser
et al., 2015). Les auteur-es relévent en particulier que le dipléme professionnel ne suffit pas, en soi, a
garantir l'insertion sur le marché primaire de I'emploi et qu’il ne constitue pas non plus un bon
prédicteur du niveau de satisfaction professionnelle des personnes. Leurs analyses insistent a cet
égard sur l'importance de la participation et de l'autodétermination, tout en soulignant le réle central
des professionnel-le-s pour rendre fructueuse la formation, c’est-a-dire pour qu’elle débouche sur des
opportunités concrétes d’insertion (Parpan-Blaser et al., 2015 : 47). Ces différents éléments issus de
la littérature rappellent a quel point I'environnement respectif de chaque jeune, sur le plan familial,
scolaire et institutionnel, joue un réle clé durant la transition puisqu’il détermine I'étendue des moyens
(familiaux, pédagogiques, formatifs et socio-éducatifs) disponibles durant cette période de vie qui,



selon certains auteurs, est celle qui conditionne le plus l'avenir des personnes en situation de
handicap (Brown, 2007). A ce titre, les pouvoirs publics sont appelés a intégrer ces enjeux afin de
compenser les décalages existant parmi les populations concernées, favoriser I'égalité des chances et
proposer des solutions plus adaptées aux spécificités des individus et davantage en phase avec leurs
aspirations.

Il est également important de rappeler que si pour certain-e's jeunes en situation de handicap, la
transition vers I'dge adulte peut avoir pour horizon l'insertion professionnelle, le travail salarié sur le
marché primaire de I'emploi ne constitue pas toujours un objectif prioritaire. C’est souvent le cas des
personnes qui présentent une déficience intellectuelle moyenne a séveére, qui constituent le public
cible de ce rapport (cf. supra point 1.1). Il convient dés lors de se détacher, au moins partiellement,
des cadres de référence utilisés pour analyser la transition des jeunes en général, dans la mesure ou
ils ne s’appliquent pas toujours, ou pas de la méme fagon, pour les jeunes en situation de handicap. A
ce sujet, soulignons que les mesures qui leur sont destinées se distinguent de celles prévues pour
d'autres catégories de jeunes considéré-e's comme vulnérables®. Dans le domaine du handicap,
rappelons également que la participation des jeunes aux décisions qui les concernent peut s’avérer
parfois trés compliquée, par exemple en cas de polyhandicap® ou de déficience intellectuelle sévére. Il
arrive en effet que des difficultés de communication et/ou des limitations cognitives fassent obstacle a
I'expression des aspirations ou des préférences individuelles'®. Dés lors, le role des porte-paroles
revét une importance cruciale. La littérature souligne a ce sujet qu’il s’agit d’étre attentif aux
connaissances développées par les familles et I'entourage, tout en créant des conditions propices
pour que les jeunes concerné-e-s puissent se faire entendre et exprimer leurs préférences (Inserm,
2016).

Dans le canton de Vaud, I'organisation du systéme de transition implique que les jeunes en situation
de handicap passent, dés 18 ans révolus, du secteur des prestations pour mineur-e-s vers celui des
prestations pour majeur-e-s. Ce transfert s’effectue en réalité entre 17 et 20 ans'', en fonction du
projet individuel de chaque jeune et des opportunités qui se présentent a lui/elle. Comme chacun de
ces secteurs est régi par des dispositions légales spécifiques et piloté par des acteurs étatiques
différents, la transition est associée a des enjeux forts en matiére de coordination. Pour les jeunes, ce
passage d'un systeme a l'autre équivaut souvent au passage d’'une phase de vie caractérisée
principalement par des apprentissages scolaires (parfois en classe ordinaire, le plus souvent en
classe spécialisée), vers une phase de vie axée sur la formation et I'insertion professionnelles, ou sur
I'acquisition de nouvelles compétences. De maniere générale, il est important de rappeler que les
transitions post-scolaires des jeunes en situation de handicap, y compris en cas de déficience
intellectuelle, peuvent suivre des trajectoires trés diverses (Parpan-Blaser et al., 2015). Si certain-e's
débutent une formation professionnelle (le plus souvent une AFP ou une formation pratique, parfois
un CFC) dés la fin de leur scolarité (aux alentours de 15-16 ans), d’autres I'accomplissent plus tard
(aux alentours de 18-20 ans, voire 24-25 ans), parfois aprés avoir suivi des mesures de préformation
dans des structures de transition spécifiques, principalement de type TEM (transition école-métier),
qui ont été développées au cours des dernieres années dans le canton de Vaud. La durée de la

8 S’agissant du canton de Vaud, nous pensons en particulier aux mesures d'intégration sociale (MIS) destinées aux jeunes (18-
25 ans) bénéficiaires de I'aide sociale et, plus largement, aux mesures d’encouragement a la formation professionnelle
développées dans le cadre du programme FORJAD.

° Bien que la définition du polyhandicap ne soit pas entiérement stabilisée, nous reprenons ici celle adoptée par le Groupe
Romand sur le Polyhandicap (GRP): « Au sens strict, le polyhandicap désigne la situation de vie spécifique d’une personne
atteinte daltérations cérébrales précoces (anté- ou périnatales) non évolutives, ayant pour conséquence d’importantes
perturbations a expressions multiples et évolutives de I'efficience motrice, perceptive, cognitive et de la construction des
relations avec I'environnement physique et humain » (Wolf, 2006 :10).

' D'autres facteurs liés au statut social ou juridique de lindividu, comme par exemple le fait d’étre mineur-e et/ou
financierement dépendant-e d’autrui, peuvent représenter un obstacle supplémentaire pour faire valoir ses préférences.

" Les ESE peuvent accueillir un-e jeune dés 17 ans révolus. De leur coté, plusieurs institutions pour mineur-e's mettent a
disposition des mesures de prolongation de I'enseignement spécialisé jusqu’a 19, voire 20 ans.



formation (généralement entre 2 et 4 ans), de méme que le lieu dans lequel elle s’effectue (en
entreprise ou en centre de formation spécialisé), varie selon la voie suivie, avec des adaptations
possibles selon les besoins spécifiques des jeunes concerné-es.

Les trajectoires des jeunes en situation de handicap dépendent également des décisions de
I'assurance-invalidité (Al) qui, dans le canton de Vaud comme ailleurs en Suisse, joue un réle central
en matiére d’orientation. A cet égard, il faut rappeler que le cadre légal de cette assurance (inscrit
dans la LAl) ne permet pas de garantir un soutien a la formation a 'ensemble des jeunes avec une
déficience intellectuelle, principalement parce que la perspective d’'un travail salarié sur le marché
primaire de I'emploi n'est pas toujours envisageable. Pour une partie des jeunes en situation de
handicap, le passage des 18 ans implique qu’ils/elles seront accueilli-e's au sein d’établissements
socio-éducatifs (ESE) spécialisés dans I'accompagnement d’adultes, pour des activités de jour
uniquement ou avec des prestations d’hébergement en complément. Pour ce public, qui bénéficie
généralement d’une rente Al (entiére ou partielle) sans forcément avoir pu accéder a une formation
professionnelle, les ESE du canton de Vaud proposent des activités organisées dans le cadre de
centres de jour ou d’ateliers (a vocation socialisante ou productive). Parallélement a ces activités de
jour, les jeunes concerné-e's peuvent bénéficier de prestations d’hébergement résidentiel en foyer ou
en logement protégé.

Ces différents cas de figures illustrent ainsi la diversité des transitions vers la vie adulte et des
modalités selon lesquelles elles peuvent s’effectuer. lls rappellent également que le timing de la
transition peut étre trés variable d’une situation a 'autre, non seulement a cause des spécificités et
des besoins propres a chaque jeune, mais aussi en raison des caractéristiques de [loffre
institutionnelle et de la maniere dont elle est organisée.

1.4. Renouveler le regard sur la déficience intellectuelle

Historiguement, la tendance dominante a consisté a ne pas reconnaitre aux personnes avec une
déficience intellectuelle le statut de sujets capables de penser et de choisir (Bouchand, 2013). Leur
différence, longtemps percue sous le signe de 'anormalité, était considérée comme I'expression d’'une
caractéristique immuable, inscrite dans le "marbre biologique". L'influence exercée par
'environnement social était ainsi trés largement ignorée, de méme que les stratégies visant a
augmenter le pouvoir d’agir des individus. Ces représentations et pratiques ont ainsi entretenu la mise
a l'écart d'une frange de la population, au motif général de son inadaptation et sous couvert de
"handicap mental", et ce malgré le flou qui entoure cette catégorie et la grande hétérogénéité des
situations qu’elle recouvre.

Or, au cours des vingt derniéres années, la maniére de considérer la personne présentant une
déficience intellectuelle a profondément évoluée (Bouchand, 2013 ; Diacquenod, 2012), conduisant
certain-e's a parler de « véritable rupture épistémologique » (Sermier Dessemontet, 2012 : 23). I
convient ainsi de présenter brievement les grands axes de cette évolution pour en comprendre les
enjeux du point de vue de la pédagogie spécialisée et de 'accompagnement socio-éducatif, voire au
niveau de la transition entre ces deux référentiels de prise en charge.

La premiére grande évolution en matiére de déficience intellectuelle correspond au fait que la
littérature considere désormais possible et réaliste, moyennant un soutien adapté, de réduire I'écart
entre les capacités de la personne et les exigences environnementales et, de ce fait, de limiter les
handicaps associés (Sermier Dessemontet, 2012). Ce changement de regard a été initié par des
chercheurs et des chercheuses américaines gravitant autour de I'AAIDD (American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities)'?. Comme le rappelle Bouchand (2013), les travaux de ces

12 Jusqu’en 2007, cette association s’appelait AAMR (American Association on Mental retardation). En abandonnant la notion
de « retard mental », le nouvel acronyme marque en soi une évolution significative de la maniéere de concevoir la déficience
intellectuelle et ce qu’elle implique sur le plan de 'accompagnement.



spécialistes, notamment ceux de Ruth Luckasson et de son équipe (Luckasson et al., 2002 ; 2012),
ont servi et servent encore de base aux définitions de la déficience intellectuelle proposées par les
principales nomenclatures que sont le DSM 5 ou la CIM 10. lls s’inscrivent par ailleurs dans le
prolongement de la Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé (la
CIF) proposée par 'OMS en 2001. Pour rappel, la CIF s’appuie sur la notion de fonctionnement, qui
couvre a la fois les fonctions organiques mais également celles liées aux activités de la personne et a
sa participation au sein de la société. Un des apports de la CIF tient a la place qu’elle accorde au
contexte, notion qui recoupe des facteurs personnels (sexe, age, origine sociale, niveau d’études,
etc.) et des facteurs environnementaux (i.e. tout ce qui au niveau de la société facilite ou fait obstacle
a linclusion des personne en situation de handicap). Cette conception, développée de maniére plus
approfondie et systématique dans le modele du Processus de production du handicap (PPH) de la
Classification québécoise (Fougeyrollas et al., 1998), intégre ainsi, dans la définiton méme du
handicap, la question des supports, c’est-a-dire les aides, les services et les soutiens dont peut
bénéficier la personne, et qui sont notamment fournis par les professionnel-le's, la famille et
l'entourage.

Prolongeant cette perspective, les derniéres classifications élaborées par I'AAIDD marquent une
rupture avec l'approche classique centrée sur les lésions organiques et leurs répercussions
fonctionnelles. Leur caractére novateur réside notamment dans le fait qu’elles remplacent la notion de
degrés de déficience (légére, moyenne ou sévere), basée uniquement sur les scores de QI obtenus a
partir de tests d’intelligence normés, par la notion d’intensité de soutien. Selon cette approche, on ne
peut donc plus résumer la déficience intellectuelle a un critére biomédical ; les stratégies
d’accompagnement devraient au contraire se baser prioritairement sur le besoin de soutien des
personnes concernées, lequel peut étre intermittent, limité, important ou intense. La Figure 1 (voir ci-
dessous) présente le modele développé par 'AAIDD pour rendre compte de la conceptualisation du
fonctionnement humain qu’elle privilégie, lequel implique une redéfinition des conceptions antérieures
de la déficience intellectuelle.

Figure 2 : Modeéle théorique du fonctionnement humain selon IAAIDD",
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Dans le modéle de I'AAIDD, le fonctionnement d’'une personne intégre ainsi cing composantes
fondamentales : ses capacités intellectuelles, son comportement adaptatif, son état de santé, sa
participation a ses différents milieux de vie et des facteurs propres a son contexte de vie. La notion de

'3 Ce schéma est repris de I'étude de Sermier Dessemontet (2012 : 25), qui fait elle-méme référence aux travaux de Luckasson
et al. (2002/2003 : 11) et Schalock et al. (2011 : 14)



soutien y occupe une place centrale, puisqu’elle permet d’agir sur le fonctionnement individuel en
modulant les effets combinés de ses différentes composantes. Dans les travaux de I'AAIDD, le
soutien est défini comme « les ressources ou les stratégies qui visent a promouvoir le développement,
I'éducation, les intéréts et le bien-étre personnel d’'une personne et qui améliorent son fonctionnement
individuel » (Luckasson et al., 2002/2003, p. 179; Schalock et al., 2011, p. 103). Au prisme de ce
modele, la déficience intellectuelle est ainsi vue non pas comme un état, stable et immuable, mais
comme une variable qui dépend de l'interaction entre plusieurs facteurs et sur laquelle on peut agir
par le biais d’'un soutien a différents niveaux, qui peut étre plus ou moins ciblé, plus ou moins intense
et plus ou moins continu a travers le temps.

La deuxieme grande évolution en matiére de déficience intellectuelle réside dans le fait qu’on
considere désormais que I'hétérogénéité des profils est la régle (Diacquenod, 2012 ; Sermier
Dessemontet, 2012). La littérature souligne a cet égard que les besoins d’aide et d’accompagnement
sont trés différents d’une personne a l'autre et ne peuvent étre déduits mécaniquement des scores
obtenus a un test d’intelligence. Certain-e's auteur-e's insistent également sur la nécessité de
relativiser la frontiére séparant la déficience de la normalité en soulignant les limites des approches
unidimensionnelles et "Ql-centrées" : « ces catégorisations sont en partie arbitraires, car de fait, le
fonctionnement intellectuel est un continuum » (Bouchand, 2013 : 174). La critique de Bouchand
s’appuie d’'une part sur les travaux de Snell et Luckasson (2009), qui ont mis en évidence qu’il y avait
autant (sinon davantage) de points communs (commonalities) que de différences entre les personnes
avec un QI compris entre 65 et 70 (et qui, de ce fait, sont considérées comme déficientes) et celles
avec un QI compris entre 70 et 80 (et qui, de ce fait, ne sont pas considérées comme déficientes).
L’auteur s’appuie d’autre part sur les limites liées a 'usage des tests de QI et les imprécisions de sa
mesure, qui ont été mises en évidence dans plusieurs travaux de référence (par ex. Gould, 1999 ou
Huteau & Lautrey, 2006). Dans une perspective similaire, Floyd et Clark (2008) ont montré que les
scores de Ql variaient de maniére significative selon le test utilisé, aprés avoir constaté au sein de leur
échantillon un écart d’au moins 10 points pour un individu sur quatre.

Pour compléter ce tour d’horizon, relevons que depuis les années 1990 les définitions internationales
de la déficience intellectuelle font appel de plus en plus largement a la notion de « comportement
adaptatif », ou aux notions voisines de « compétences adaptatives » ou d’« habiletés adaptatives ».
Cette troisieme tendance s’est traduite par une évolution notable des définitions de la déficience
intellectuelle adoptées par les deux principales classifications internationales des maladies (CIM 10 et
DSM 5). En effet, celles-ci s’inspirent, avec quelques nuances, de la définition suivante proposée par
I'AAIDD en 2002 (Luckasson et al.,, 2002 : 8) et rappelée dans ses travaux plus récents : « une
incapacité caractérisée par des limitations significatives du fonctionnement intellectuel et du
comportement adaptatif qui se manifeste dans les habiletés conceptuelles, sociales et pratiques.
Cette incapacité survient avant I'dge de 18 ans. » (Schalock et al., 2011 : 1). Cette définition, qui
semble relativement bien stabilisée, fait actuellement I'objet d’un large consensus.

Pour conclure ce bref panorama, il faut encore souligner I'impact de ces développements sur la pose
de diagnostics. A ce sujet, les spécialistes convergent de plus en plus pour dire qu’il s’agit non
seulement d'évaluer les limitations intellectuelles'®, mais également les limitations dans le
comportement adaptatif, qui doivent étre appréciées au moyen de tests standardisés et normés
(Schalock et al., 2011, Inserm 2016). S’agissant des premiéres, le critere pour le diagnostic est la
présence d’un score de QI égal ou inférieur a environ 70 (la marge d’erreur des tests d’intelligence,
qui est d’environ 5 points, doit étre prise en compte). Pour les secondes, les spécialistes indiquent

' Léchantillon & la base de leur étude était constitué de plus de 1000 individus ayant passé au moins deux tests de Ql
différents.

'3 Plusieurs instruments de qualité sont disponibles pour I'évaluation du quotient intellectuel. Dans I'étude de référence menée
par I'Inserm (2016 :12) sont notamment citées les échelles de Wechsler (WPPSI IV, WISC IV, WAIS V), KABC-II, ainsi que la
NEMI-2. A noter que, toujours selon cette étude, les anciens tests (Terman-Merrill, WISC-R, etc.) induisent une surévaluation
des capacités intellectuelles, raison pour laquelle les évaluations devraient s’appuyer sur [lutilisation dinstruments
psychométriques récents.
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quelles doivent étre évaluées a partir d’échelles de mesure du comportement adaptatif'.
Contrairement aux tests du Ql, ces échelles ne sont pas destinées a déterminer les capacités
maximales de la personne en la plagant dans des situations standardisées, mais a évaluer ses
performances réelles dans des situations de la vie quotidienne (y compris en questionnant des tiers
qui connaissent bien la personne concernée)'’. Leur utilité réside donc également dans le fait qu'elles
permettent de décrire les forces et les limitations d’'une personne et planifier le soutien nécessaire.
Comme le rappelle Sermier Dessemontet (2012 : 53), cet instrument permet de suivre les progrés
adaptatifs réalisés par une personne. Soulignons enfin qu’en matiere de diagnostic, les spécialistes
recommandent de prendre en compte d’autres informations que les mesures du fonctionnement
intellectuel et du comportement adaptatif, notamment celles liées a I'histoire familiale, médicale et
scolaire de la personne (Inserm, 2016 : 10).

% Selon I'Inserm (2016 : 13), il existe & ce jour plusieurs échelles de ce type qui possédent de trés bonnes qualités
psychométriques : ABS-S 2 (Adaptive Behavior Scale-School, Second Edition), ABAS-II (Adaptive Behavior Assessment
System, Second Edition), SIB-R (Scale of Independant Behavior-Revised), Vineland-Il (Vineland Adaptive Behavior Scale-
Second Edition).

"7 Le score doit se situer & environ deux déviations standard en dessous de la moyenne pour qu’une limitation significative du
comportement adaptatif puisse étre diagnostiquée (Luckasson et al., 2002/2003; Schalock et al., 2011).
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2. L’intervention publique dans le domaine du handicap

En Suisse, le référentiel de 'action publique dans le domaine du handicap s’est largement constitué
sur le niveau fédéral a travers des dispositifs centralisés, calqués sur I'organisation des politiques
sociales fédérales. Fondé sur la notion de protection et adossé a une vision différentialiste de
l'intégration des personnes en situation de handicap, il se décline pourtant de maniére trés différente
d'un canton a l'autre, notamment en fonction des ressources économiques dont ils disposent et de
leurs priorités politiques (Gaeggeler, 2012) ou de la configuration des acteurs locaux (Giraud et Lucas,
2007). Le constat général qui prévaut est donc essentiellement celui d’'une réponse différenciée aux
besoins des personnes en situation de handicap selon les contextes cantonaux, et donc de I'existence
de spécificités régionales, y compris parmi les cantons latins qui se sont pourtant dotés de lignes
directrices communes en prévision de I'entrée en vigueur de la RPT (GRAS, 2008).

Le Canton de Vaud ne fait pas exception a ce principe, raison pour laquelle ce chapitre présente la
maniéere dont s’articulent les principales dispositions légales pertinentes dans le domaine du handicap,
puis les acteurs chargés d’en assurer la mise en ceuvre sur le territoire cantonal vaudois. Pour mieux
saisir les spécificités vaudoises dans ce domaine, la deuxiéme partie du chapitre se concentre sur le
contenu de l'offre cantonale et les orientations privilégiées en termes d’accompagnement.

2.1. Le cadre juridique

Avant 2008, date a laquelle la Réforme de la péréquation financiére et de la répartition des taches
entre la Confédération et les cantons (RPT) est entrée en vigueur, I'essentiel des dispositions légales
concernant le domaine du handicap était réglé au niveau national. Avec l'introduction de la RPT, les
compétences cantonales se sont vues renforcées dans plusieurs domaines. C’est notamment le cas
de I'enseignement spécialisé, de I'hébergement en établissement socio-éducatif ou du travail en
atelier, qui sont désormais encadrés par des lois cantonales, alors qu’auparavant une partie
importante des prestations dans ces domaines était réglementée (et donc aussi financée) par
l'assurance-invalidité (Al).

Le schéma ci-dessous (cf. Figure 3) reprend les principales dispositions Iégislatives suisses et
vaudoises qui reglent les prestations destinées aux personnes mineures et majeures, fournissant ainsi
une vue d’ensemble du cadre légal qui prévaut dans le domaine du handicap.
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Figure 3 : Cadre juridique de référence dans le domaine du handicap

¢ Constitution fédérale (Cst)

e Loi sur I'élimination des inégalités frappant les personnes handicapées (LHand)

e Loi sur les institutions destinées a promouvoir l'intégration des personnes invalides (LIPPI)
Niveau fédéral e Loi sur l'assurance-invalidité (LAI)

e Loi sur les prestations complémentaires a I'AVS et a I'Al (LPC)

e Convention intercantonale relative aux institutions sociales (CIIS) )
— e Accord intercantonal sur la collaboration dans le domaine de la pédagogie spécialisée
intercantonal (concordat sur la pédagogie spécialisée) )
e Loi sur la pédagogie spécialisée (LPS) )
e Loi sur les mesures d'aide et d'intégration des personnes handicapées (LAIH)
Niveau cantonal e Loi vaudoise sur les prestations complémentaires (LVPC)
(Vaud) e Loi sur l'accueil de jour des enfants (LAJE) )

Pour présenter ces bases légales, nous prenons ici comme point de départ les articles de la
Constitution fédérale qui concernent les personnes en situation de handicap, en faisant apparaitre a
leur suite les principales lois d’application et directives qui les complétent.

« Non-discrimination et élimination des inégalités qui frappent les personnes
handicapées (Article 8 al. 2 et 4 Cst).

La Loi fédérale sur I'élimination des inégalités frappant les personnes handicapées du 13 décembre
2002 (LHand) précise l'article 8 de la Constitution fédérale. Son but est « de prévenir, de réduire ou
d'éliminer les inégalités qui frappent les personnes handicapées » (art. 1 al. 1 LHand) et de créer
« des conditions propres a faciliter aux personnes handicapées la participation a la vie de la sociéte,
en les aidant notamment a étre autonomes dans ['établissement de contacts sociaux, dans
l'accomplissement d'une formation et dans l'exercice d'une activité professionnelle » (art. 1 al. 2
LHand).

» Collaboration intercantonale pour I'intégration et la prise en charge des personnes
handicapées (Article 48a al. 1 Cst)

Depuis son entrée en vigueur en 2006, la Convention intercantonale relative aux institutions sociales
(CIIS) regle les modalités de financement du séjour de personnes ayant des besoins spécifiques en
matiére de soins et d'encadrement dans des institutions sociales situées en dehors de leur canton de
domicile. Sont considérées comme institutions sociales les institutions de type résidentiel pour enfants
et adolescent-e's, les institutions pour adultes disposant de capacités réduites, les institutions de type
résidentiel dans le domaine de la dépendance ainsi que les institutions d'enseignement spécialisé en
externat. La CDAS coordonne les travaux des organes d’application de la CIIS et en assure le
secrétariat.

Sur la base de cette convention, les cantons ont édicté une réglementation ainsi que des
recommandations et des aides a linterprétation. La CIIS a notamment statué sur le systeme de
compensation des codts (le Canton de domicile de la personne continue & financer sa prise en charge
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au Canton qui I'héberge, méme lorsque celle-ci ou sa famille déplacent leur domicile 1égal dans le
Canton héte), et I'identification du dispositif d’orientation compétent (celui du Canton qui finance).

« Compétence cantonale en matiére de formation spéciale a I'égard des enfants et
adolescents handicapés (Article 62 al. 3 Cst)

Cet article constitutionnel inscrit I'enseignement spécialisé dans le champ des compétences
cantonales. Dans le canton de Vaud, c’est désormais la Loi sur la pédagogie spécialisée (LPS) du 1%
septembre 2015 qui encadre ce domaine, laquelle fait suite a la Loi sur 'enseignement spécialisé
(LES) du 25 mai 1977 qui était la loi de référence dans le canton pour les prestations destinées aux
mineur-e-s et aux jeunes adultes en situation de handicap. La LPS assoit la responsabilité financiere
et organisationnelle du canton en matiere de pédagogie spécialisée, avec un passage d’'une logique
d’assurance a une logique pédagogique. En effet, l'introduction de la LPS a pour corollaire que la
pédagogie spécialisée fait désormais partie du mandat public de formation.

Pour ce faire, le législateur a pris appui sur I’Accord cantonal sur la collaboration dans le domaine de
la pédagogie spécialisée du 25 octobre 2007 (entré en vigueur le 1% janvier 2011), établi dans le
cadre de la Conférence des Chefs de départements de linstruction publique (CDIP). Cet accord
(appelé aussi Concordat sur la pédagogie spécialisée) réglemente non pas les offres et mesures en
tant que telles (elles le sont au niveau cantonal), mais la collaboration intercantonale. Cette derniere
s'opéere essentiellement a travers l'application de trois instruments développés en commun : une
procédure d’évaluation standardisée (PES) permettant I'accés aux mesures dites renforcées, une
terminologie commune ainsi que des standards minimaux garantissant la qualit¢ de I'offre. Le
parlement vaudois a accepté sans opposition 'adhésion a cet accord, ainsi qu’a ses instruments.

Conformément a I’Accord intercantonal, les mesures prévues par la LPS sont destinées « aux enfants
en &ge préscolaire et aux éleves, de la naissance a I'age de vingt ans révolus, qui habitent le canton
et qui ont un besoin éducatif particulier découlant d’un trouble ou d’une déficience » (art. 6 LPS). Son
but central est de « favoriser I'autonomie, I'acquisition de connaissances, le développement de la
personnalité et l'ouverture a autrui des bénéficiaires, en vue de leur meilleure participation sociale
possible » (art. 2 LPS). La loi décrit par ailleurs les prestations de pédagogie spécialisée offertes ainsi
que les procédures permettant d’y accéder.

» Protection contre le risque d’invalidité (Article 111 et 112 Cst)

Cette garantie constitutionnelle se concrétise a travers I'assurance-invalidité (Al), régie par la Loi
fédérale sur I'assurance-invalidité (LAl). Entrée en vigueur en 1960, I'Al est une assurance obligatoire
qui a pour but premier la réadaptation et la réinsertion des personnes atteintes dans leur santé, que
cela soit en raison d’'une maladie, d’'un accident ou d'une infirmité congénitale. Mises a part les
prestations financiéres (principalement rentes et indemnités journaliéres), les mesures prévues dans
ce cadre (par ex. cours de formation, stages, bilan de compétences, coaching, etc.) sont confiées a
divers fournisseurs de prestations, mandatés par les Offices Al. Avec les différentes révisions de la
LAI, entrées en vigueur en 2004 (4°™ révision), 2008 (5°™ révision) et 2012 (6°™ révision), I'accés &
la rente a été fortement restreint au profit de mesures de réadaptation visant la réinsertion
professionnelle des personnes atteintes dans leur santé.

» Prestations complémentaires visant a couvrir les besoins vitaux (Article 112a Cst)

La Loi fédérale sur les prestations complémentaires a I'AVS et a I'Al (LPC) précise I'article 112a de la
Constitution fédérale. Selon cette loi, les personnes agées, les orphelin-es, les survivant-e's et les
invalides doivent disposer de ressources suffisantes pour subvenir a leurs besoins vitaux. Ces
catégories de la population sont ainsi éligibles aux prestations complémentaires a I'AVS et a I'Al (PC)
lorsque les rentes et les autres revenus dont elles disposent se révélent insuffisants. Les PC
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correspondent donc a une prestation sous condition de ressources qui ne fonctionne pas stricto sensu
selon le principe de I'assurance. Pour y avoir droit, les personnes doivent remplir certaines conditions:
recevoir une rente AVS/AI18, avoir le domicile et la résidence habituelle en Suisse et disposer d'un
revenu insuffisant pour couvrir les dépenses reconnues'®. Le montant des PC allouées équivaut a
I'excédent des dépenses. Des institutions d'utilité publique comme Pro Senectute, Pro Infirmis et Pro
Juventute fournissent aussi, sous certaines conditions, des prestations en espéces a celles et ceux
qui en ont besoin.

La législation fédérale réserve certaines compétences cantonales dans un cadre délimité de
prestations. Ainsi, la Loi vaudoise sur les prestations complémentaires (LVPC) fixe un certain nombre
de montants a prendre en compte dans le calcul, notamment celui des dépenses personnelles, les
revenus de la fortune et les frais de loyer.

« Encouragement de I'intégration des invalides (Article 112b Cst)

Cet article constitutionnel est concrétisé au niveau fédéral par la Loi sur les institutions destinées a
promouvoir l'intégration des personnes invalides (LIPPI). Son but est d'assurer a toute personne
invalide le droit d’accéder, si elle le souhaite, a une institution dont la mission consiste & promouvoir
son intégration. Dans son article 2, la loi stipule ainsi que « chaque canton garantit que les personnes
invalides domiciliées sur son territoire ont a leur disposition des institutions répondant adéquatement a
leurs besoins ».

Dans le canton de Vaud, c’est la Loi du 10 février 2004 sur les mesures d'aide et d'intégration des
personnes handicapées (LAIH) qui fonde l'action des autorités en faveur des personnes adultes en
situation de handicap, tant en matiére d'hébergement et d'occupation en établissement socio-éducatif
(ESE) que par le développement de mesures d'intégration sociale et professionnelle. Cette loi a fait
l'objet de plusieurs révisions légales, dont la derniére est entrée en vigueur le 1er mai 2013.

Le domaine des ESE, autrefois (i.e. jusqu'au 31 décembre 2007) financé par I'assurance-invalidité (Al)
au titre de prestations collectives (art. 73 LAl), est I'une des taches principales transférées aux
cantons dans le cadre de la Réforme de la péréquation financiere et de la répartition des taches entre
la Confédération et les cantons (RPT). Ainsi, le Canton de Vaud assume désormais l'entiere
responsabilité de ce domaine d'activité dans le cadre des dispositions de la LIPPI, laquelle prévoit
notamment que chaque canton dispose d'un plan stratégique présentant la politique qu’il entend
mener en faveur des personnes avec handicap. Le Plan stratégique handicap vaudois y relatif
(PSH2011) a été approuvé par le Conseil fédéral en décembre 2010.

« Aide aux personnes agées et aux personnes handicapées (Article 112c Cst)

Au niveau fédéral, la Loi sur l'assurance-maladie (LAMal) reconnait comme fournisseurs de
prestations de soins les personnes agissant sur mandat médical ainsi que les organisations qui les
emploient (art. 35, LAMal). L'ordonnance de cette loi fixe les conditions nécessaires pour la mise en
ceuvre des soins et de l'aide a domicile (art. 51, OAMal), tandis que I'ordonnance sur les prestations
de l'assurance des soins (OPAS) définit I'ensemble des soins reconnus pouvant étre pratiqués a
domicile (art. 7, OPAS). Au niveau cantonal, la Loi sur I'Association vaudoise d'aide et de soins a
domicile (LAVASAD) du 6 octobre 2009 précise a I'échelle du canton le cadre d’intervention en
matiere d’'aide et de soins a domicile et se donne pour mission générale d'aider les personnes

'® Des exceptions a cette régle existent, notamment pour les personnes qui n‘ont jamais (ou pas suffisamment) cotisé a
’AVS/AL

9 Celles-ci sont fixées & I'art. 10 de la LPC. Sont considérés notamment les montants représentés par le loyer, les primes
d'assurance-maladie et les besoins vitaux.
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dépendantes ou atteintes dans leur santé a rester dans leur lieu de vie. Pour ce faire, IAVASAD
assure la fourniture de prestations, en particulier pour maximiser leur niveau d'autonomie, maintenir
leur intégration sociale et faciliter I'appui de leur entourage. L’aide et les soins a domicile s’adressent
aux personnes de tous ages, momentanément ou durablement malades ou en situation de handicap,
ainsi qu’a leurs proches. Cette base légale est directement pertinente par rapport au périmetre du GT,
dans la mesure ou les prestations qu’elle prévoit s’adressent par exemple aux personnes en situation
de handicap nécessitant une aide dans leur vie quotidienne, aux enfants ayant besoin de recevoir des
soins pédiatriques a domicile ou encore aux familles dont les enfants requierent des soins spécifiques.

Pour compléter ce panorama, mentionnons encore que sur le plan du droit international, la Suisse a
ratifié en 2013 la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées
(CDPH). Contrairement a d’autres conventions, la CDPH traite spécifiguement du handicap, en se
donnant pour mission « de promouvoir, de protéger et d'assurer la pleine et égale jouissance de tous
les droits de I'homme et de toutes les libertés fondamentales par I'ensemble des personnes
handicapées, et de promouvoir le respect de leur dignité intrinséque » (Art. 1, CDPH). A noter que
cette convention a été élaborée avec le concours de personnes en situation de handicap et que son
champ d'application comprend par exemple le droit a l'accessibilité, a la non-discrimination, a
l'autonomie de vie et & l'information. En juin 2016, le Conseil fédéral a rendu un rapport initial®
concernant I'état d'avancement de I'application de la CDPH (entrée en vigueur en mai 2014).

D’un point de vue général et a la lumiére du cadre juridique ici esquissé a grands traits, on peut
constater que les mesures de réadaptation ou de compensation relevant de I'assurance-invalidité sont
gérées par la Confédération, de méme que la mise en ceuvre des principes d’égalité et de
participation sociale inscrits dans la Constitution. De leur cbté, les Cantons s’occupent prioritairement
de l'organisation des prestations et services destinés aux différentes tranches d’age de la population
concernée par le handicap, avec pour objectif prioritaire l'intégration dans les domaines de la
formation, du travail et du logement. Parallelement aux mesures émanant de la Confédération et des
Cantons, les associations jouent une rble important, que cela soit pour favoriser l'accés aux
assurances sociales, défendre les intéréts des personnes en situation de handicap et de leurs
proches, ou pour combler les lacunes du systéme par des prestations spécifiques telles qu’un soutien
aux proches qui peut prendre plusieurs formes (Piérart & Bétrisey, 2015).

S’agissant plus particulierement de la transition des jeunes du secteur pour mineur-e's au secteur
pour adultes, 'examen du cadre juridique confirme l'importance des dispositions cantonales suite a
lintroduction de la RPT. Malgré la nouvelle répartition des compétences en faveur d’une
cantonalisation du domaine du handicap, la césure juridique entre le domaine des prestations
destinées aux personnes adultes et celui prévu pour les personnes mineures a été reproduite par
l'ordre juridique vaudois : on a d’'une part une Loi cantonale sur la pédagogie spécialisée (LPS) qui
pose le cadre de l'intervention publique par des mesures ordinaires et renforcées d’enseignement
spécialisé, et d’autre part une Loi sur les mesures d'aide et d'intégration pour personnes handicapées
(LAIH), qui reglemente I'hébergement et les activités de jour des personnes adultes dans les
établissement socio-éducatifs. Si la nouvelle LPS prolonge I'accompagnement pédagogique de 18 a
20 ans, il reste néanmoins une frontiére juridique claire avec le passage a la majorité, qui se reflete
également dans I'ordre administratif de I'Etat.

2 Ce rapport est accessible & 'URL suivant :
ttps://www.edi.admin.ch/dam/edi/fr/dokumente/gleichstellung/bericht/Initialstaatenbericht%20BRK.pdf.download.pdf/Rapport_init
ial_CDPH%20v1.0.pdf
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2.2. Les acteurs étatiques clés en matiére de transition des
jeunes en situation de handicap dans le canton de Vaud

Suite a I'entrée en vigueur de la RPT en 2008, le Canton de Vaud s’est doté d’'un Plan stratégique
handicap (PSH2011), dont les orientations ont été définies conjointement par le SPAS et le SESAF,
en partenariat avec les acteurs du domaine du handicap. Ce plan définit le cadre de lintervention
publique en matiere de handicap et reste sous la seule responsabilité du Canton de Vaud pour ce qui
est de sa mise en ceuvre. L'Etat, responsable de mettre a disposition des personnes en situation de
handicap des prestations d’hébergement, des centres de jour et des ateliers répondant a leurs
besoins, est donc appelé, en tant qu’autorité de surveillance et en tant que bailleur de fonds, a
s’impliquer dans les domaines suivants :

» la gestion de l'offre et de la demande

+ l'adaptation du réseau des ESE

» les relations avec ce réseau

« la haute surveillance et la qualité des prestations

* la garantie des droits de la personne en situation de handicap
* les modalités de financement du dispositif

* les qualifications du personnel

* la collaboration et la coopération intercantonales

Du point de vue particulier de la transition des jeunes du secteur pour mineur-e-s au secteur pour
adultes, les changements occasionnés par l'introduction de la RPT appellent ainsi une collaboration
étroite entre les acteurs étatiques qui pilotent les principales prestations destinées aux personnes en
situation de handicap.

2.2.1 Le Service de l'enseignement spécialisé et de l'appui a la
formation (SESAF)

Le SESAF est né en 2002, sur les bases de I'ancien Service de I'enseignement spécialisé (SES).
Rattaché au DFJC, ce service pilote et coordonne les dispositifs liés a la pédagogie spécialisée. Son
champ d’action se répartit en deux secteurs :

* Le secteur de I'appui a l'insertion professionnelle
» Le secteur de I'appui a la formation

Les prestations les plus pertinentes dans la perspective de ce rapport correspondent a celles gérées
par I'Office de I'enseignement spécialisé (OES), dont I'une des prérogatives consiste a valider et
financer différentes mesures de pédagogie spécialisée. Le périmetre d’action de ce service est limité
aux mineur-e's (au sens de la loi), avec possibilité de prolonger l'intervention jusqu’a 19 ans, voire 20
ans, notamment par des mesures de prolongation de scolarité. L’Office de psychologie scolaire (OPS)
et I'Office cantonal d’orientation professionnelle (OCOSP) contribuent également a soutenir les jeunes
durant la période de transition.
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La Loi sur la pédagogie spécialisée (LPS), adoptée le 1°" septembre 2015 par le parlement vaudois®,
a introduit les notions de mesures ordinaires et de mesures renforcées de pédagogie spécialisée. Les
premiéres s’adressent & des enfants ou jeunes pour lesquels le trouble ou la déficience peuvent étre
compensés dans leur environnement scolaire de maniére a ce qu'ils/elles puissent viser les objectifs
du programme scolaire correspondant a leur age. Les mesures renforcées s’adressent quant a elles a
des jeunes pour lesquel-le's une adaptation majeure et durable du plan d’étude s’avere indispensable
en raison de la déficience ou du trouble qu’ils/elles présentent, quelle que soit leur orientation scolaire
(en institution ou en classe ordinaire).

La seconde grande nouveauté de la LPS est l'instauration d’'une procédure d’évaluation standardisée
(PES) définissant les ayants droit aux mesures renforcées (voir Annexe C). Reposant sur le référentiel
théorique de la CIF?*, la PES suit une approche fonctionnelle qui se base sur une définition holiste de
la santé (bio-psycho-sociale) pour évaluer les aménagements nécessaires de I'environnement en vue
d'une meilleure participation sociale de l'individu. Les évaluations réalisées dans ce cadre peuvent
intervenir a différents moments de la scolarité du jeune, aussi bien pour accéder aux établissements
de pédagogie spécialisée (dés 4-5 ans) qu'aux structures de « transition école-métier » (TEM)
relevant du SESAF (aux alentours de 15-16 ans). Soulignons encore que cette évaluation peut
déboucher autant sur des mesures renforcées de type « intégratif » (i.e. soutien en classe ordinaire)
que de type « séparatif » (i.e. soutien en classe spéciale).

Au sens de la LPS, la pédagogie spécialisée comprend I'enseignement spécialisé, la logopédie, la
psychomotricité, la psychologie et I'hébergement, ainsi que les mesures auxiliaires telles que les
transports. Les mesures proposées visent la meilleure intégration scolaire et la plus grande
participation sociale qui soit, au travers d’'un projet individualisé de pédagogie spécialisée. Elles
peuvent étre directes, c’est-a-dire adressées a I'enfant, ou indirectes, lorsqu’elles sont adressées aux
professionnel-le-s (principalement sous forme de conseil et de soutien).

Désigné en tant qu’autorité cantonale compétente, le SESAF occupe un rble clé dans l'octroi des
mesures renforcées de pédagogie spécialisée, conformément a l'accord intercantonal sur la
collaboration dans ce domaine. C’est en effet a ce service que revient la décision finale d’attribution
de ce type de mesures au terme de la PES, sur la base du préavis concernant les besoins des
mineur-e-s concerné-e-s. Si lintroduction de la LPS doit permettre de favoriser la scolarisation du
plus grand nombre d’enfants au sein de I'école réguliere, elle améne également a considérer les
établissements de pédagogie spécialisée comme faisant partie intégrante du systéme cantonal de
formation. Dans ce sens, l'objectif poursuivi consiste aussi a faciliter les transitions entre I'école
publique et I'école d’enseignement spécialisé. Relevons enfin qu’au cours des prochaines années,
l'organisation du SESAF évoluera pour favoriser la régionalisation de I'offre (réunir l'ensemble des
prestations de pédagogie spécialisée sous une direction régionale).

' Sj les principes généraux de la LPS ont remporté une large adhésion au parlement vaudois, certains points du projet de loi
ont soulevé des interrogations. Le texte final a par ailleurs fait I'objet d’un recours au Tribunal Fédéral, ce qui a retardé son
entrée en vigueur. La mise en ceuvre généralisée de la LPS est prévue pour I'année scolaire 2017-2018 (elle est actuellement
déja mise en ceuvre mais au sein d’'un nombre restreint d’établissements pilotes).

2 Nous nous référons ici plus spécifiquement & la version pour enfants et adolescent-e-s (CIF-EA). Celle-ci est accessible sur le
site officiel de 'OMS, a 'URL suivant : http:/apps.who.int/iris/bitstream/10665/81988/1/9789242547320_fre.pdf

% | es mesures ordinaires sont quant & elles directement gérées par les établissements scolaires. Ces derniers auront donc a
I'avenir plus de responsabilités en matiére d’intégration car ils prendront en charge le suivi des éléves.
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2.2.2 Le Service de prévoyance et d’aide sociale (SPAS)

Le SPAS définit, met en ceuvre et coordonne une politique cantonale d’accompagnement spécialisé
pour adultes, notamment par le financement des établissements socio-éducatifs (ESE) et par la
gestion de l'acces a leurs prestations via le Dispositif cantonal d'indication et de suivi pour personnes
en situation de handicap (DCISH). Le systéme de financement des ESE équivaut a un financement a
l'objet a travers le sujet et prévoit également des aides individuelles lorsque les revenus disponibles
(qui proviennent le plus souvent de la rente Al) ne permettent pas a lindividu de financer les
prestations dont il a besoin.

Sa section APHAGI fournit une expertise et un suivi des situations les plus complexes via I'Unité de
prestations. Parallélement, la Coordination interservices de visites en établissements sanitaires et
sociaux (CIVESS) veille a la bonne application des régles d’accompagnement, en tant qu’organe de
contréle. La Commission cantonale sur les déficiences mentales et associées (CCDMA), qui regroupe
les différents partenaires du domaine du handicap, a quant a elle pour mission d’identifier les
problématiques principales auxquelles sont confrontés les acteurs de terrain et de proposer des
mesures d’amélioration. Cette commission est présidée par le chef du DSAS et ses groupes de travail
sont pilotés par le SPAS qui en assure le bon fonctionnement.

Le DSAS est chargé d’assurer le financement des prestations socio-éducatives octroyées par les ESE
du réseau vaudois, tout en veillant a la protection et au bien-étre des personnes en situation de
handicap (ou en grandes difficultés sociales) qui en bénéficient. Ces prestations peuvent étre
distinguées minimalement a partir des deux catégories génériques que sont I'hébergement et les
activités de jour™*.

La récente révision de la LAIH, en 2012, visait a favoriser la diversification des prestations fournies
par les ESE et donc a élargir les possibilités de choix des personnes en situation de handicap et de
leur entourage. A travers le principe de la flexibilisation des prestations, le second objectif consistait a
mieux répondre aux besoins des personnes en situation de handicap et a améliorer la qualité des
soins dispensés.

Aux prestations destinées aux personnes en situation de handicap et définies dans la loi
(hébergement, activités de jour, prestations socio-éducatives spécialisées, prestations d’insertion
sociale, prestations d'insertion professionnelle) sont désormais associées plusieurs modalités pour
leur délivrance afin d’apporter une réponse plus individualisée (hébergement et/ou activité a temps
partiel, durée du séjour, rythme de fréquentation, accueil d’'urgence, stages). Ces prestations sont
destinées aux personnes majeures en situation de handicap (ou en grandes difficultés sociales)
domiciliées dans le canton de Vaud®. Précisons toutefois que les mineur-e's peuvent, dés 17 ans
révolus, bénéficier d’'une aide individuelle financiére, a condition qu’ils/elles vivent dans un
établissement socio-éducatif et que, selon toute vraisemblance, leur placement se prolongera au-dela
de la majorité.

Les fournisseurs de prestations sont définis dans la LAIH en tant qu’établissement socio-éducatif
(ESE) ou organismes. Les différentes formes que peuvent prendre les ESE (institution, centre de jour
ou atelier) dépendent des prestations qu’ils fournissent et des modalités de délivrance de ces
derniéres. Les organismes correspondent pour leur part aux entités qui fournissent des prestations
d'insertion sociale ou professionnelle ou qui défendent les droits des personnes en situation de

2 Cette distinction sera reprise et développée dans la suite de ce rapport.

% pour les ressortissant-e's d’autres cantons, la directive de la CIIS fait fois.
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handicap (ou en grandes difficultés sociales). S’ils sont reconnus par le DSAS, les organismes ne sont
pas soumis & I'autorisation d’exploiter, contrairement aux ESE.

2.2.3 L’Office de I'assurance-invalidité pour le canton de Vaud (OAl-
VD)

L’application de la Loi fédérale sur I'assurance-invalidité (LAl) est confiée aux offices cantonaux de
'Al, sous la supervision de 'OFAS. Dans le canton de Vaud, l'office Al emploie plus de 360
collaborateurs/trices, réparti-e's au sein de différents services. Il traite les demandes de personnes
confrontées a des atteintes a la santé qui mettent en péril leur capacité de gain et détermine les
prestations qui sont le plus indiquées compte tenu de leurs caractéristiques (age, niveau de formation,
limitations médicales, etc.). Outre le fait de statuer sur le droit a une rente ou a des mesures de
réadaptation, 'OAI-VD guide les assuré-e-s tout au long de la procédure en vue de leur permettre de
se réinsérer ou de conserver leur emploi sur le marché primaire du travail.

Depuis 2008, les offices Al mettent en ceuvre la détection et I'intervention précoces, deux instruments
inscrits dans la loi lors de la 5° révision de la LAl qui leur permettent d’entreprendre des démarches en
faveur de personnes atteintes dans leur santé sans attendre que I'ensemble des éléments du dossier
ne soit connu de I'administration. Dans le cas de 'OAI-VD, la mise en ceuvre de l'intervention précoce
prend notamment appui sur des activités de conseil aux entreprises, a la fois pour valoriser le
maintien en emploi (par ex. en adaptant le poste de travail) et pour résoudre les questions juridico-
administratives liées a I'absence sur le lieu de travail pour raison de santé. Ces conseils sont octroyés
par des conseillers/éres Al (lorsque les assuré-e-s ont moins de 20 ans, il s’agit de psychologues),
dont le travail consiste également a établir avec chaque assuré-e un plan individuel de réadaptation.

De maniére analogue aux pratiques développées dans les autres cantons, 'OAI-VD s’appuie sur un
réseau de prestataires auxquels ils déleguent I'exécution de mesures de réinsertion (coaching, bilan
de compétences, remédiation cognitive, entrainement a I'endurance, etc.), sur la base d’'un contrat
d’'objectifs et de conventions tarifaires spécifiques. Au cours des dernieres années, I'OAI-VD est ainsi
devenu un acteur a part entiere des politiques d’insertion a I'échelle cantonale, en particulier
s’agissant des jeunes adultes atteint-e-s dans leur santé. Il constitue parallelement, avec les Services
médicaux régionaux qu’il abrite, un pble d’expertise médicale pour examiner I'adéquation entre la
problématique de santé et le maintien (ou le retour) en emploi.

Compte tenu des mesures qu’ils octroient, les offices Al jouent un r6le important dans les transitions
des jeunes vers la vie adulte. Parmi les prestations prévues dans le catalogue Al, certaines sont
ciblées sur les jeunes et sont donc susceptibles d’'influer de maniére importante sur leurs trajectoires.
C’est notamment le cas des mesures de formation professionnelle (art. 16 LAI) et, dans une moindre
mesure, de celles d’'orientation professionnelle (art. 15 LAI). Lorsque les conditions d’acces a l'article
16 LAl sont réunies®, les jeunes peuvent alors s’engager dans une voie de formation tout en
bénéficiant et d’'un soutien spécialisé. Le choix d’une voie va alors dépendre de la situation particuliere
de chaque jeune et de ses perspectives futures d'insertion (cf. chapitre 3.2). Les décisions de I'OAI-
VD, ainsi que les évaluations sur lesquelles il se base, ont donc un fort impact sur les parcours des
jeunes, en déterminant les opportunités qui s’offrent a eux/elles et en privilégiant certaines
orientations.

% |_a formation professionnelle initiale est une mesure plus sélective que I'orientation professionnelle.
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2.3. Offre institutionnelle et accompagnement des personnes
en situation de handicap

Comme indiqué en introduction de ce chapitre, les personnes en situation de handicap peuvent
bénéficier de prestations dont la responsabilité financiere et organisationnelle incombe globalement
soit a la Confédération, soit aux Cantons. En second lieu, il faut également tenir compte du fait que le
type de prestations auxquelles les individus peuvent prétendre varie selon leur I'age biologique, en
particulier selon qu’ils sont mineurs ou majeurs. S’agissant des prestations fédérales, rappelons par
exemple que les enfants et adolescent-e's ne peuvent pas toucher de rentes Al (méme en cas de
déficience ou d’incapacité trés sévere)?’.

Conformément au périmétre de ce rapport, nous mettons I'accent dans cette partie sur les prestations
cantonales destinées aux personnes en situation de handicap, en prenant soin de faire apparaitre les
différences et les similitudes de I'offre destinée aux mineur-e's, d’'une part, et aux adultes, d’autre part.
Suite au Plan stratégique Handicap du Canton de Vaud (PSH2011), rappelons que les orientations en
matiere d’accompagnement ont été définies de sorte a assurer la cohérence globale de la politique
cantonale a I'égard des personnes en situation de handicap.

2.3.1 Vue d’ensemble de I’offre dans le Canton de Vaud

Dans le secteur pour mineur-e's, l'intervention de I'Etat vise essentiellement a soutenir, par des
mesures adaptées, I'ensemble des enfants et adolescent-e's qui ont des besoins éducatifs
particuliers, ou pour lesquel-le's la conduite du programme scolaire nécessite des adaptations
significatives. Historiquement, I'offre institutionnelle a été pensée et organisée autour de cet objectif
central, et c’est encore le cas aujourd’hui, dans une perspective davantage inclusive®. Dans le
secteur pour adultes, les prestations prévues renvoient a une mission plus large d’'intégration (sociale
et professionnelle) et couvrent de nombreux domaines et/ou besoins (hébergement, activités a
caractere professionnel ou non, accompagnement a domicile, etc.).

Afin de fournir une vue d’ensemble des prestations cantonales disponibles dans chaque secteur, nous
avons distingué celles relevant de I'hébergement de celles qui concernent les activités de jour (voir
Tableau 1 ci-dessous). A noter que l'offre disponible dans ces deux domaines principaux inclut des
mesures de soutien a domicile (a la personne ou a ses proches), ainsi que des prestations plus
spécifiques (regroupées ci-dessous dans la rubrique « Autres »). Davantage d’informations relatives
aux institutions qui délivrent ces prestations et aux publics cibles figurent en annexe (voir Annexe A et
E pour le secteur des mineur-e-s et Annexe B pour celui des adultes).

% En dessous de 18 ans, les assuré-e's ne sont pas considéré-e-s comme étant en age de gagner leur vie et, de ce fait, ils/elles
ne peuvent prétendre a une rente Al. A partir de 18 ans, celle-ci ne peut étre versée que s'il existe une invalidité au sens de la
LAl et qu'elle atteint un certain taux (en l'occurrence 40%). En d’'autres termes, il faut que les problémes de santé que
rencontrent les assuré-e's aient une répercussion négative et directe sur leurs possibilités de gain (préjudice économique dans
leur domaine d’activité).

% Depuis Iintroduction de la RPT (entrée en vigueur en 2008), les formations scolaires spéciales et les mesures pédago-
thérapeutiques telles que la logopédie ou la psychomotricité relevent, dans le canton de Vaud, du Service de I'enseignement
spécialisé et de I'appui a formation (SESAF) qui en assure le financement. Ces mesures étaient auparavant mises en ceuvre
par I'Al.
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Tableau 1 : Offre institutionnelle destinée aux personnes en situation de handicap dans le
canton de Vaud

Domaine Secteur pour mineur-e-s Secteur pour majeur-es

» Hébergement de longue durée (plus de 30
jours consécutifs)

- atemps partiel (de 1 a 3 jours par semaine

5 ) ) et de maximum 15 jours par mois)
* Hébergement de longue durée en internat . .
- atemps plein

* Hébergement de courte durée en Unités

d'accueil temporaire (UAT) Hébergement de courte durée (moins de 30

jours consécutifs)

Hébergement

* Accompagnement socio-éducatif en logement
protégé

» Accompagnement socio-éducatif en logement
supervisé

« Classes spécialisées (en institution ou en

établissement scolaire ordinaire) (4-16 ans) 0 GBS ek e

» Ateliers a vocation socialisante

5 « Soutien pédagogique spécialisé (SPS) en
-% classes ordinaires (4-16 ans) « Ateliers & vocation productive
T
@ » Structures de transition école-métier (TEM) « Suivi en entreprise
E (16-18 ans)
2 - Service éducatif itinérant (SEI) (0-4 ans)
» Accueil parascolaire en institution .
» Job coaching
Transport « Financement de la totalité des transports * Financement partiel des transports (par le
scolaires ou de pédagogie spécialisée biais de prestations complémentaires
g cantonales)
5
<
Soins » "Santé scolaire" (infirmier/ére et dentiste » Assistance et suppléance aux activités de la
scolaires) vie quotidienne

L’accés aux prestations associées aux deux domaines principaux des activités de jour et de
'hébergement fait I'objet, dans chaque secteur, d’'une évaluation détaillée des besoins (PES dans le
cas des mineur-e's, DCISH dans le cas des adultes). Ces dispositifs, qui visent a orienter la personne
vers la prestation qui lui convient le mieux, jouent ainsi un réle important: ils déterminent non
seulement le type de prestations dont les personnes vont pouvoir bénéficier mais ont également un
impact a plus long terme, en influant sur les trajectoires de vie. Une présentation plus détaillée de ces
deux dispositifs et des procédures qu’elles prévoient figure en annexe de ce rapport (voir Annexe C).

En matiére de financement, les prestations disponibles obéissent a des mécanismes différents selon
le secteur concerné, dont les spécificités apparaissent plus nettement dans certains domaines (par ex.
s’agissant du remboursement des frais de transport ou des prestations de logopédie). Soulignons
également que dans le secteur pour adultes, les personnes en situation de handicap apportent
généralement une contribution financiére, par le biais des prestations individuelles dont elles
bénéficient (principalement a travers les rentes Al et les prestations complémentaires).
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2.3.2 Taux d’institutionnalisation par classe d’ages

Pour mettre en perspective la politique du handicap et les caractéristiques de I'offre dans ce domaine,
le taux d’institutionnalisation constitue un indicateur utile. Ce dernier exprime en l'occurrence le
rapport entre le nombre de bénéficiaires d’une prestation d’hébergement & temps plein en ESE* (sur
le territoire vaudois ou dans un autre canton) et une population de référence. Nous 'avons ici calculé
a partir des données les plus récentes dont nous disposons (soit 2016) et en prenant soin de
distinguer plusieurs classes d’ages.

S’agissant de la population de référence, nous avons choisi de ne pas nous limiter a la seule
population résidante (méthode classique), mais de considérer également les rentiers Al vaudois au
bénéfice d’'une allocation pour impotent (API). Cette population peut en effet étre considérée comme
une population-sceur de celle composée des personnes en situation de handicap hébergées en
institution et, a ce titre, offrir des indications intéressantes.

En résulte le tableau comparatif suivant :

Tx par rapport ala | Tx par rapport aux Effectifs population N
population VD rentiers Al avec API VD
4-10 ans 0.65%0 - 58'680 38
11-17 ans 2.75%o - 59'180 163
18-25 ans 2.06%o 37% 80'575 166
26-45 ans 2.10%0 46% 223'957 471
46-65 ans 2.36%o 28% 201'455 476
+65 ans 1.51%o - 120'895 183

Sur cette base, on peut formuler les commentaires suivants:

» Par rapport a la population vaudoise, le taux d’institutionnalisation des 18-25 ans est
sensiblement inférieur a celui de la classe d’ages précédente (11-17 ans) et légérement plus
bas que celui de la classe d’ages suivante (26-45 ans). Si I'on considére la population adulte
jusqu'a 65 ans®, il est a noter que les taux se situent tous en dessous de la moyenne
nationale (2,80 pour 1000 parmi la population®') et qu'il n’y a pas de différence substantielle
entre les classes d’ages (écart de moins d’1 pour 1'000).

« Si l'on prend comme population de référence les rentiers Al avec API, le taux
d’institutionnalisation des 18-25 ans est inférieur a celui des 26-45 ans mais supérieur a celui
des 46-65 ans. Cela s’explique principalement par le fait que les effectifs des rentiers Al avec
APl augmentent fortement avec la progression en age (n=427 pour les 18-25 ans, n=1'014
pour les 26-45 ans, n=1712 pour les 46-65 ans).

2y compris les personnes vivant en logement protégé (i.e. appartement sur le site de 'ESE ou en foyer décentralisé).

% | 'accompagnement en EMS n’est ici pas pris en compte, ce qui explique pourquoi le taux d’institutionnalisation de la classe
des plus de 65 ans est le plus bas.

%' Source : OFS (2015), Statistique SOMED.
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2.3.3 Comparaison des prestations disponibles en internat et en
externat

L’accompagnement des mineur-e's et des adultes en situation de handicap comporte certaines
différences, qui tiennent notamment au fait que l'accueil en internat et en externat n’englobe pas
exactement les mémes prestations dans chaque secteur.

Le tableau ci-dessous illustre les principales différences qui interviennent dans le cadre d'un
accompagnement en structure résidentiel (internat), a partir d'une comparaison des prestations
comprises dans le prix de journée.

Internat secteur mineur-e-s Internat secteur majeur-e-s

Oui Oui
Prestations hételiéres sur site ui

(nuitées et repas) (10 frs par jour a charge des

parents)
Activités de jour Ecole, préformation Formation, travail
Accompagnement socio-éducatif Oui Oui
L , Psychologie, h Psychologie, hérapie,
Appui thérapeutique sychologie psy? pmotnc:te et syc oog/e ,ergc')t érapie
logopédie physiothérapie etc.
Soins infirmiers et présence . :
Oui Oui

médicale sur le site

Trajets entre le domicile parental et
I'école spécialisée

Transports . o L
Trajets liés a des activités Trajets liés & des activités
organisées par l'école spécialisée organisées par 'ESE*
Activités sportives Activités sportives
Loisirs Camps de vacances (participation Camps de vacances

financiere des parents)

* D’autres frais de transport peuvent étre remboursés par les Remboursement des frais de maladie (RFM) dans la quotité
disponible (6’000 par année pour une personne hébergée en ESE).

A la lumiére de cette comparaison, on peut constater quelques différences dans la prise en charge de
certains appuis thérapeutiques (en particulier la logopédie) et des transports. Comme ces prestations
ne sont pas automatiquement incluses dans le prix de journée des ESE du secteur pour adultes, les
jeunes et leur famille doivent participer a leur financement®.

Dans le cas ou 'accompagnement s’effectue en externat, le projet de vie (au domicile parental ou au
domicile propre du jeune) peut s’appuyer sur différentes prestations qui sont illustrées dans le tableau
ci-dessous.

% |a contribution financiére équivaut au montant de la franchise et de la quote-part pour ce qui concerne la LAMal, aux frais
supérieurs a la quotité disponible pour les RFM. Voir également Annexe C.
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Mineurs vivant a domicile

Adultes vivant a domicile

Activités de jour

Ecole, préformation

Formation, travail

Accompagnement socio-éducatif
a domicile

Oui*

Oui (3 heures par semaine max)

Appui thérapeutique

Psychologie, psychomotricité et
logopédie en milieu scolaire
(PPLS)

Equipe mobile du développement
mental pour mineurs

Centre cantonal autisme

Psychologie, ergothérapie,
physiothérapie, etc., en ESE ou en
pratique privée

Section de psychiatrie du
développement mental

Soins a domicile

Equipe cantonale de soins
pédiatriques a domicile

Centres médico-sociaux (CMS)

Autres aides a domicile

Releve parentale

Releve parentale

Transports

Trajets entre le domicile parental et

Trajets entre le domicile et le lieu
ou la personne est active durant la

I'école spécialisée , . ax
journée

* Service éducatif itinérant (SEI) pour les jeunes entre 0 et 4 ans et Soutien parental a domicile (SPD) pour les jeunes en age
scolaire.

** D’autres frais de transport peuvent étre remboursés par les Remboursement des frais de maladie (RFM) dans la quotité
disponible (25’000 par année pour une personne vivant a domicile).

Bien gqu’il existe certaines différences, le tableau précédent montre que les adultes vivant a domicile
ont a leur disposition des prestations similaires a celles qui existent dans le secteur pour mineurs, y
compris en matiére d’accompagnement socio-éducatif. Le développement d’un projet de vie a
domicile peut ainsi s’appuyer sur des services relativement diversifiés et qui couvrent un large spectre
de besoins.

2.3.4 Les modalités d’accompagnement dans
mineur-e-s

le secteur pour

Au cours des derniéres années, les autorités politiques vaudoises ont exprimé la volonté d’accueillir
(ou de maintenir) davantage d’enfants en situation de handicap dans I'école réguliére. A I'évidence,
cette volonté s’est traduite par une évolution des pratiques, les données recueillies ayant permis
d’identifier plus de 800 éleves au bénéfice de mesures renforcées (au sens de la LPS) fréquentant
des établissements publics de formation®*. Si bon nombre de ces éléves sont orienté-e's dés le
secondaire | vers les institutions d’enseignement spécialisé, une partie d’entre eux/elles terminent leur
scolarité obligatoire au sein d’établissements ordinaires.

S’agissant des enfants et jeunes scolarisé-e-s au sein des établissements de pédagogie spécialisée, il
convient de rappeler premierement qu'ils/elles bénéficient toutes et tous d’'un projet individualisé.

% Source : SESAF (2016).
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Fondé sur les besoins et les ressources de chaque éléve, le projet individualisé de pédagogie
spécialisée est élaboré dans toutes les institutions pour mineur-e's par une équipe pluridisciplinaire,
en collaboration avec les parents. Réévalué a intervalle réguliers, il contient les objectifs de formation
et de développement.

Conformément aux orientations privilégiées sur le plan fédéral et intercantonal, les approches
pédagogiques et éducatives dispensées par les établissements de pédagogie spécialisée doivent étre
basées sur des modeles scientifiquement reconnus et conduire les enfants et jeunes vers la plus
grande autonomie possible. Dans cette perspective, le Plan d’étude romand (PER) constitue la
référence pour déterminer le contenu des apprentissages, leur progression et leur séquencage. Basé
sur les recherches les plus récentes dans le domaine pédagogique, le PER constitue pour la plupart
des enfants et jeunes en situation de handicap un référentiel complet, permettant une trés grande
personnalisation des objectifs et constituant un support référencé de communication a l'intention des
parents et des professionnel-le's du réseau.

Les méthodologies et didactiques proposées dans le domaine de la pédagogie spécialisée, a l'instar
du contenu des apprentissages, s’adaptent le plus possible au profil cognitif des enfants et jeunes en
situation de handicap. D’aucuns progressent avec une approche globale, d’autres grace a une
méthode structurée ou semi-structurée. La métacognition gardant toute son importance, les
professionnel-le's de la pédagogie spécialisée s’engagent de plus en plus, notamment vis-a-vis des
jeunes avec un trouble du spectre de I'autisme (TSA), dans l'utilisation de programmes trés structurés
et reconnus scientifiquement, tels que TEACCH, ABA ou DENVER.

Plus récemment, de nouveaux concepts d’apprentissage ont été développés en lien avec la
Convention internationale relative aux droits des personnes handicapées (CDPH), qui garantissent un
acces facilité a I'information dans une perspective inclusive. C’est par exemple le cas de la méthode
intitulée « Francais facile a lire et a comprendre », qui a été reprise et développée dans plusieurs pays
francophones. Il s’agit d’une série de reégles améliorant la communication et I'information, et favorisant
la compréhension de notions centrales par des personnes avec une déficience intellectuelle. Ces
regles comprennent notamment [lutilisation d’'un vocabulaire simplifié (mais non infantilisant) et
I'emploi de structures grammaticales adaptées aux particularités cognitives des publics concernés.

Les projets individualisés de pédagogie spécialisée prévoient également des moyens pour faciliter la
communication et les interactions, qui tiennent compte des particularités de chaque jeune. Les outils
de communication revétent une importance particuliere a cet égard: leur usage favorise la
compréhension du monde environnant et permet notamment aux personnes de faire valoir leurs
préférences. En cela, ils représentent une condition de base a I'autodétermination, a la capacité de
faire des choix et de prendre des décisions. Dans cette perspective, les modeles d’apprentissage
integrent de plus en plus la communication non verbale basée sur des concepts visuels
(pictogrammes, approche signée, etc.) qui permet aux enfants et aux jeunes de s’ouvrir sur le monde
extérieur. Depuis quelques années, la technologie d’assistance (assistive technology) a permis
d’élargir les moyens de communication et d’'augmenter considérablement I'accés a I'apprentissage. La
formation a l'utilisation de divers supports de communication (smartphone, tablette, téléthése, etc.)
constitue ainsi un axe central pour favoriser la compréhension et la maitrise de I'environnement. Cette
évolution exige de la part des professionnel-le's de tenir compte systématiquement des variables
environnementales techniques (accés au WiFi, mise a jour des logiciels et des outils, usage de
connectiques spécialisées) et de mettre en place des suivis réguliers (accessibilité généralisée,
partage et utilisation par la totalité du réseau, veille pédago-technologique, etc.).
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2.3.5 Les modalités d’accompagnement dans le secteur pour
majeur-e-s

Les établissements socio-éducatifs du canton de Vaud se fondent sur plusieurs référentiels pour
conduire leur mission d’accompagnement des personnes en situation de handicap34. On peut citer en
particulier la valorisation des réles sociaux (VRS), I'approche systémique (notamment la pédagogie
C.A.M.), le processus de production du handicap (PPH), I'autodétermination et 'empowerment, ou
encore la pédagogie curative et la sociothérapie d’orientation anthroposophique. Ces référentiels
ne s’excluent pas mutuellement ; les professionnel-le's les considérent souvent comme des outils
complémentaires et cohérents par rapport au « modele social » du handicap qui, pour le dire
rapidement, définit le handicap comme le résultat d’'une inadéquation des contextes sociétaux et
environnementaux aux spécificités et besoins d’une partie de ses membres. Etant donné que ces
référentiels ne sont pas, par définition, centrés sur un type spécifique de handicap, de déficience ou
de maladie, les professionnelle's s’y référent surtout pour réfléchir a des perspectives
d’accompagnement qui font sens pour les personnes et favorisent leur autonomie. Un des axes
principaux de l'accompagnement consiste a développer les capacités individuelles (sur le plan
cognitif, sensorimoteur, physique, expressif, etc.) mais également a maintenir les acquis (en lien
notamment avec le phénomeéene du vieilissement). Dans ce cadre, les équipes socio-éducatives
insistent sur l'importance d’appréhender la personne dans sa globalité, en tenant compte de ses
dimensions physique, psychique, affective, sociale, créatrice, intellectuelle et spirituelle. La notion de
qualité de vie® occupe également une place centrale. Elle permet notamment d’inscrire ces
différentes dimensions dans une perspective évolutive et d’adapter 'accompagnement en fonction des
modifications constatées ou des préférences exprimées.

Pour mettre en ceuvre ces principes, les ESE établissent pour chaque personne un programme
d’accompagnement conforme aux standards de qualité définis par le SPAS. Les projets individualisés
tiennent compte des aspirations et des besoins individuels, tout en faisant apparaitre les ressources et
compétences de chacun-e. lls sont réévalués sur une base réguliere, le plus souvent chaque 6 ou 12
mois. Alors qu’une partie du projet individuel est généralement consacrée a I'évaluation globale de la
personne (données générales, habitudes de vie, suivi médical), d’autres rubriques précisent, sur une
base interdisciplinaire, les modalités de lintervention et les objectifs poursuivis, d'un commun accord
avec le/la résident-e. Les forces et les limitations sont inventoriées a partir d’analyses fonctionnelles
qui intégrent également les informations communiquées par la famille et/ou les proches aidants.
Connaitre les particularités de la personne est un point important, dans la mesure ou cela permet de
personnaliser 'accompagnement, d’éviter les situations de mise en échec et de prévenir certains
risques (en lien notamment avec les comportements défis). Si la personne ou son/sa représentant-e
légal-e donne son accord, les projets individuels peuvent étre utilisés pour faciliter la coordination
entre les différent-es intervenant-e-s.

De maniére générale, les prestations dans le domaine de I'hébergement et des activités de jour visent
a créer un cadre sécurisant dans lequel la personne puisse développer ses intéréts et ses

% Pour une présentation plus détaillée de ces référentiels, voir le rapport final du GT Besoin personnalisé et modéle
institutionnel de la CCDMA. Ce dernier est accessible a 'URL suivant :

http://www.vd.ch/fileadmin/user_upload/organisation/dsas/spas/fichiers_pdf/Rapport_final_GT_besoin_personnalise_ CCDMA.p
df

% Dans la perspective développée par R. L. Schalock (2004), la qualité de vie est un concept multidimensionnel qui reléve
autant de la perception qu’une personne a de sa vie, que de son accessibilité aux services dont elle a besoin pour se
développer dans tous les domaines pertinents pour elle.
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compétences. L'environnement matériel et architectural est concu de maniére a faciliter 'autonomie
individuelle, 'usage de technologies d’assistance permettant dans certains cas de supprimer les
obstacles résiduels. L'accompagnement prend également appui sur les aspects communautaires
propres a la vie en institution. Par ce biais, il s’agit de favoriser la convivialité et le partage a travers
des activités qui créent du lien et des repéres communs. La qualité de 'accompagnement proposé par
les ESE est soumise a une série de critéres relatifs aux droits des personnes, au respect de leur
dignité ainsi qu’a leur sécurité, qui sont contrélés par la CIVESS. En parallele, d’autres leviers
favorisent 'adéquation des pratiques d’accompagnement aux standards reconnus dans le domaine et
aux recommandations internationales. Rappelons ici le r6le important de la formation continue du
personnel socio-éducatif et, plus particulierement, la mise en place de communautés de pratiques
centrées sur des thématiques spécifiques (autisme, gestion des situations complexes, etc.).

S’agissant des stratégies d’accompagnement, on peut relever au cours des derniéres années une
tendance a la spécialisation des prestations par rapport a certaines problématiques transversales.
C’est notamment le cas du trouble du spectre de l'autisme (TSA), dont les particularités sont
davantage prises en compte a l'intérieur du réseau institutionnel vaudois. Plusieurs ESE proposent
désormais des places destinées spécifiquement aux personnes avec un TSA, avec un
accompagnement intégrant les outils de communication alternative et/ou augmentative (de type
PECS) et faisant intervenir des méthodes reconnues a I'échelle internationale qui s'inspirent des
programmes spécialisés en autisme (principalement TEACCH, ABA et DENVER). Le renforcement du
Centre cantonal autisme (CCA) en matiére d’évaluation et de supervision de projets dans le secteur
pour adultes devrait par ailleurs permettre d’'améliorer encore la qualité de I'offre dans ce domaine®.
Parallelement aux adaptations mises en ceuvre pour répondre aux spécificités liées au TSA, il faut
également souligner que les ESE ont adapté leur offre aux exigences liées au phénoméne du
vieillissement et aux besoins spécifiques qui en découlent.

% Voir a ce sujet le rapport de la CCDMA, intitulé "Autisme et handicaps : vers un accompagnement socio-éducatif répondant
aux besoins".
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3. Les prestations ciblées sur la période de transition vers
I’age adulte

A l'échelle du canton de Vaud, les moyens destinés a soutenir les jeunes au sortir de la scolarité
obligatoire ont été élargis au cours des derniéres années, notamment a travers des politiques
d’investissement social favorisant 'acces a la formation. Dans le domaine du handicap, on peut
constater une tendance similaire puisque les jeunes peuvent désormais compter sur une palette plus
large de prestations et des solutions d’accompagnement plus flexibles au terme de leur scolarité
obligatoire.

Pour approfondir I'offre disponible et les options a disposition, ce chapitre répertorie les principales
mesures destinées aux jeunes en situation de handicap, a partir de 15-16 ans jusqu’a environ 25 ans,
en prenant soin d’expliciter les objectifs qui les sous-tendent. Afin d’élargir la focale, nous avons inclus
certaines prestations qui, en raison de leurs spécificités, jouent un réle important dans la perspective
de la transition vers la vie adulte, quand bien méme elles ne sont pas destinées uniquement aux
jeunes.

3.1. Les mesures de transition TEM ou associées

Au cours de la derniere décennie, le SESAF a développé des structures spécifiques de transition
école-métier (TEM) afin de favoriser le passage entre la fin de la scolarité et la vie adulte. Par ce biais,
les jeunes qui arrivent au terme de la scolarité obligatoire ont la possibilité de continuer a développer
leurs compétences scolaires dans un cadre favorisant I'expérimentation des activités ordinaires de la
vie et la familiarisation a d’autres univers sociaux. L’'objectif des structures TEM et TEM+* vise a
préparer les jeunes a une formation initiale — que cela soit en entreprise ou en centre de formation
spécialisé (ORIF, Le Repuis, AFIRO, etc.), ou aux activités développées dans les ateliers pour adultes
(sous la responsabilité du SPAS). Dans cette optique, l'intervention est ciblée prioritairement sur la
formation a 'autonomie et les compétences transversales des jeunes, indépendamment de la nature
de leurs déficiences.

Depuis I'entrée en vigueur de la RPT en 2008, le Canton de Vaud a créé plus de 250 places en
structures TEM. L’augmentation du nombre de places correspond a une volonté des autorités
cantonales, liée a la nécessité de favoriser la formation des jeunes en situation de handicap et de
mieux préparer leur entrée dans le monde adulte. Plusieurs structures s’appuient ainsi sur le concept
de préformation pour caractériser I'offre qu’elles proposent.

Les structures TEM sont destinées a des jeunes entre 16 et 18 ans en provenance d’'une école
spécialisée ou d'un établissement scolaire ordinaire, qui ont bénéficié durant leur scolarité de mesures
renforcées de pédagogie spécialisée. La procédure d’évaluation standardisée®® détermine les besoins
de chaque jeune et conditionne l'accés a ces structures.

L'offre est structurée de la maniére suivante:

« La Fondation Verdeil propose des centres de préformation destinés a des jeunes avec une
déficience intellectuelle moyenne a sévére, avec ou sans TSA. Les 24 places en foyer de
Payerne et d’Aigle accueillent des jeunes en internat avec un objectif pédago-éducatif visant
une meilleure autonomie.

% Introduits en 2010, les TEM+ correspondent & des centres de formation TEM destinés spécifiquement aux jeunes
polyhandicapé-e-s ou avec une déficience intellectuelle moyenne a sévére.

% Voir Annexe C pour davantage d’informations a ce sujet.
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e La Fondation Lavigny développe depuis trois ans une structure de préformation (Préfo)
destinée a des jeunes entre 16 et 18 ans avec une déficience intellectuelle ou un TSA. 12
places d’internat sont prévues, qui poursuivent un objectif d’autonomisation. Le
développement d’'un nouveau module de 12 places dés 2015-2016 a permis d’accueillir
également des jeunes avec une déficience intellectuelle moyenne a séveére.

e La Fondation Delafontaine offre quant a elle des prestations de transition pour une
cinquantaine de jeunes de 16 a 20 ans. Les structures Elan et Escale accueillent des jeunes
avec une déficience intellectuelle moyenne a séveére et/ou avec des troubles du
développement. Les projets individualisés sont intégrés a des activités pré-professionnelles.

» La structure Stradadu Foyer de la Route d’Oron, co-financée par le SPAS et le SESAF,
dispose de 8 places destinées a des jeunes avec un TSA. L’'accompagnement s’effectue sur
une période de quatre ans (entre 16 et 20 ans), a travers des activités pratiques qui integrent
les méthodes de I'approche socio-pédagogique TEACCH.

Parallelement a l'offre proposée par ces institutions, il existe d’autres places d’enseignement
spécialisé destinées a des jeunes entre 16 a 18 ans (voir Annexe D). Si elles ne sont pas ciblées
spécifiquement sur la transition entre I'école et la vie professionnelle, elles visent a préparer les
publics concernés a la vie adulte, notamment a travers l'acquisition de compétences sociales et
I'élaboration de projets individualisés.

Parmi les institutions concernées (voir Annexe D), certaines accompagnent les jeunes jusqu’a 18 ans,
par le biais d’'une prolongation de scolarité accordée par le SESAF. Si elles ne sont pas identifiées
formellement comme des structures de transition, les projets qui s’y développent avec les jeunes
tiennent compte de leurs besoins spécifiques et fixent les objectifs de développement en fonction de
ces besoins. La Fondation Perceval, I'école Auguste-Buchet et la Fondation de Vernand sont autant
d’institutions qui proposent des prolongations de scolarité.

3.2. Les mesures de I’Al

Avec les derniéres révisions de la Loi sur 'assurance-invalidité (LAl), les prestations délivrées par les
offices Al visent en premier lieu a favoriser la réadaptation des personnes atteintes dans leur santé.
La priorité, qui concerne tout particulierement les jeunes (18-25 ans), consiste donc a mettre I'accent
sur lintégration professionnelle des assuré-e's et d’éviter a chaque fois que cela s’avere possible
loctroi d’une rente d’invalidité®.

3.2.1 Les prestations de formation

Comme nous l'avons indiqué plus haut dans ce rapport (voir chapitre 2.2.3), certaines prestations
prévues par la LAl jouent un réle central dans la transition des jeunes vers la vie adulte. C’est
notamment le cas de la formation professionnelle initiale (art. 16 LAl) qui, formellement, est
considérée comme une mesure d’ordre professionnel destinée a favoriser l'insertion sur le marché
primaire du travail. En tant que telle, son accés est soumis a certaines conditions que nous abordons
plus loin.

%  Voir par exemple la page de présentation de [Iassurance-invalidit¢ sur le site officiel de I'OFAS:
https://www.bsv.admin.ch/bsv/fr/home/assurances-sociales/iv.html
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Au sens de larticle 16 LAl est considérée comme formation professionnelle initiale toute forme de
développement ciblé et planifié de connaissances et de savoir-faire professionnels permettant a une
personne d’exercer une activité rémunérée®. Par conséquent, les mesures octroyées peuvent
concerner aussi bien une formation pratigue de douze mois donnant lieu a une certification
élémentaire (qui peut étre délivrée par exemple par un centre de formation spécialisé) qu’une
formation du degré tertiaire (en HES ou a l'université), en passant par une attestation fédérale de
formation professionnelle (AFP) ou un certificat fédéral de capacité (CFC). Lorsqu’'un droit a la
formation initiale est reconnu, I’'Al prend en charge les frais supplémentaires liés a I'atteinte a la santé
(écolage, matériel, nourriture, logement, transport, etc.).

S’agissant des publics concernés par ce rapport, les voies de formation qui sont privilégiées le plus
fréequemment par I'Al correspondent & la formation pratique, I'AFP et le CFC. Les principales
informations relatives a ces cursus de formation sont résumées ci-dessous (voir Tableau 2). Notons
que contrairement a 'AFP et au CFC, la formation pratique ne donne pas lieu a un dipléme reconnu
par le SEFRI. Plus flexible, elle permet en revanche d’ajuster les contenus et les méthodes aux
compétences individuelles de chaque apprenant-e. Sur le plan national, 'association faitiere INSOS a
introduit en 2007 la formation pratique standardisée (FPra) qui prolonge les principes d’un acces a
«bas seuil » et de la formation individualisée, avec pour objectif d’améliorer la qualité des
apprentissages, d’obtenir une reconnaissance fédérale et de faciliter I'insertion professionnelle des
jeunes en situation de handicap.

0 | es possibilités de formation au sens de l'article 16 LAI sont relativement larges. Pour plus d'informations a ce sujet, voir en
particulier la Circulaire sur les mesures de réadaptation d’ordre professionnel (CMRP) du 1° janvier 2013. A noter que la
formation professionnelle y est définie comme « le développement systématique d’une personne ayant terminé sa formation
scolaire et fait son choix professionnel, dans le but précis de la rendre apte a exercer une profession et dans la perspective
d’aptitudes suffisamment utilisables au plan économique » (OFAS, 2013 : 21).
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Tableau 2 : Principales formations accessibles aux jeunes en situation de handicap dans le
cadre de I'article 16 LAI

Formation duale*®

(voie classique)

Formation duale*

(voie raccourcie)

Formation pratique

o | 34ans 2 ans 2 ans
0
I=-
(]
Le plus souvent en entreprise. Le plus souvent en entreprise. Parfois en entreprise.
_i En centre de formation spécialisé | En centre de formation spécialisé | En centre de formation spécialisé
- (ORIF, AFIRO, Le Repuis, etc.). (ORIF, AFIRO, Le Repuis, etc.). (ORIF, AFIRO, Le Repuis, etc.).
S | Certificat fédéral de capacité (CFC), | Attestation fédérale de formation | Label INSOS (FPra)
% | reconnu par le SEFRI. rofessionnelle (AFP), reconnu par le
é P FS)EFRI ( ) P Autres labels délivrés selon les
'g ' prestataires de formation.
(S]

Conduit a Jlexercice et a la | Conduit a une qualification | Constitue une formation a bas
5 qualification pour un métier précis et | professionnelle qui s’'adresse avant | seuil pour des jeunes avec des
S | ouvre lacces a la formation | tout a des jeunes ou des adultes | difficultés d’apprentissage et des
‘g professionnelle supérieure. faisant preuve de compétences | personnes en  situation de
o pratiques et ayant des difficultés | handicap.

d’apprentissage.

Réglementée par la LFPr Réglementée par la LFPr. Non réglementée par la LFPr.
Moins qualifiante que le CFC mais | Moins qualifiante que le CFC et
raccordement possible avec le CFC. ’AFP mais raccordement possible

avec I'AFP, voire le CFC.

Prend en compte les besoins

individuels (cours d'appui possibles | Prend en compte les besoins

§ selon les lacunes de chacun). individuels (cours d'appui possibles | Grande flexibilité dans I'adaptation
<2 _— i selon les lacunes de chacun). de la formation (contenu, durée,
& | Possibilité de prolonger la durée de , )

£ \ ) — I X type d’accompagnement, lieu,
& | l'apprentissage (et possibilité de la | Possibilit¢ de prolonger la durée de etc.)

& | réduire si le/la jeune est déja titulaire | formation (et possibilité de la réduire si e

d'une AFP ou dune formation | le/la jeune est déja titulaire d'une

pratique). formation pratique)

Vaud : 180 professions accessibles Objectif: intégration dans I'économie
libre.

Objectif: intégration dans I'économie

libre

* L'apprenti-e se forme en entreprise et suit en parallele des cours en école professionnelle (auxquels s’ajoutent généralement
des cours interentreprises).

Pour qu'il soit financé par I'Al, le projet de formation doit d’abord étre en adéquation avec les
compétences du/de la jeune et de ses limitations. Le second critére est que sa capacité doit, au terme
de sa formation, se rapprocher au maximum de celle d’'une personne sans handicap. Par conséquent,
l'accés a cette prestation est conditionné a «une perspective de mise en valeur économique
suffisante » (OFAS, 2013 : 25), autrement dit & la probabilité d’une insertion professionnelle durable

au terme de la formation, compte tenu des caractéristiques de la personne‘”. Si a l'aune de ce

4! Avant cela, la condition de base pour accéder aux mesures prévues dans le cadre de l'article 16 LAl est que le/la jeune doit
avoir terminé sa scolarité obligatoire et choisi une profession.
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principe, il apparait qu’'un-e jeune peut encore élargir ses compétences et améliorer ses chances
d’insertion, la tendance privilégiée par les offices Al consiste désormais a encourager la poursuite de
la formation. Dans ce cas, les jeunes ont la possibilité de renforcer leur qualification professionnelle,
par exemple en raccordant une voie CFC apres avoir achevé une AFP.

S’agissant des formations du degré secondaire Il (notamment AFP et CFC), Al privilégie
généralement les formations en entreprise, réputées offrir de meilleures perspectives d’insertion et
augmenter I'employabilité des assuré-e's. Pour sa part, I'association INSOS souligne néanmoins
l'importance de maintenir la possibilité d’'effectuer des formations initiales dans un cadre protégé :
selon elle, environ 1000 jeunes terminent chaque année une formation pratique (FPra) et, parmi
eux/elles, plus de 30% parviennent ensuite a s'insérer sur le marché du travail primaire**. Précisons
encore que suite a un arrét récent du Tribunal fédéral, le financement de la formation pratique par I'Al
doit désormais étre assuré sur toute la durée prévue (i.e. 2 ans), dés lors qu’un droit en la matiére a
été reconnu initialement™®.

Pour déterminer le cursus de formation le plus adapté et planifier les modalités de son déroulement,
les conseillers/eres de I'Al peuvent s’appuyer sur des mesures d’orientation professionnelle (art. 15
LAI). Dans ce cadre, les jeunes ont notamment la possibilité de réaliser des stages en entreprise
(d’'une durée de 1 a 3 semaines) ou des examens dans des centres spécialisés pour une durée
variable (limitée généralement a 3 mois), dans différents secteurs professionnels. Les décisions prises
par 'Al a la suite d'une mesure d’orientation professionnelle s’appuient sur une constellation
d’'informations et peuvent donner lieu, si besoin, & des instructions complémentaires. Outre les
résultats des stages et des examens, le processus d’orientation de I'Al tient compte notamment :

 des rapports médicaux et des précisions qu’ils contiennent quant aux limitations
fonctionnelles ;

« des bulletins scolaires, bilans pédagogiques et synthéses établies par les établissements
scolaires et les autres partenaires ;

« des entretiens avec le jeune assuré et ses parents, des examens psychotechniques (tests
d’aptitudes et d’intéréts) ou des résultats d’'un examen déja effectué auprées d’un autre service.

Au cours des dernieres années, I'OAI-VD a par ailleurs intensifi¢ sa collaboration avec les
établissements scolaires du canton, les Guichets régionaux de la Transition 1% ou encore I'Ecole de
la Transition*®. Cette évolution des pratiques vise a mieux préparer les transitions post-scolaires des
jeunes et a les soutenir davantage dans la perspective d’'une formation. Notons que les éleves
intégré-e's dans des institutions d’enseignement spécialisé dépendant du SESAF sont désormais
annoncé-e's automatiquement a I'OAI-VD, ce qui permet aux conseillers/éres Al de développer des
contacts avec les jeunes concerné-e's et leur famille, mais aussi avec les personnes de référence au
sein des institutions pour mineur-e-s (généralement des enseignant-e's spécialisé-e-s). Une procédure

“2 Voir a ce sujet le communiqué de presse d'INSOS du 16 février 2017 : https:/www.insos.ch/publications/communiques-de-
presse/showData/developpement-de-lai-la-formation-professionnelle-est-importante

“® Voir I'arrét du Tribunal fédéral du 23 novembre 2016 (9C_837/2015), lequel a conduit & I'abrogation de la Lettre-circulaire Al
n°299 sur lagquelle se basait jusqu’'a présent les offices Al. Ces derniers avaient au cours des derniéres années adopté une
pratique plus restrictive a I'égard des formations pratiques selon INSOS (FPra), qui avait souvent pour effet de réduire le
financement de la formation a une année (a la place de deux ans).

* Les Guichets régionaux de la Transition 1, rattachés aux Centres régionaux d’orientation, ont été créés pour répondre aux
besoins des jeunes rencontrant des difficultés d'insertion. Pour plus d’information, voir I'URL suivant:
http://www.vd.ch/themes/formation/orientation/nos-prestations/guichets-regionaux-de-la-transition-1/

*® En tant qu'elle fait partie du dispositif de la Transition 1, 'Ecole de la Transition (anciennement OPTI) soutient des jeunes
domicilié-e's dans le canton de Vaud qui ne trouvent pas de solutions au terme de leur scolarité obligatoire.
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similaire est prévue pour les éleves scolarisé-e's dans des établissements privés (par ex. I'Ecole
Pestalozzi)*. A travers ces démarches, I'Al applique le principe de I'intervention précoce auprés des
publics de jeunes mineur-e-s, de sorte a prévenir ou limiter les risques d’invalidité.

Malgré ces initiatives, certains besoins caractéristiques de jeunes entre 16 et 18 ans demeurent
relativement mal couverts par les prestations de I'Al. En effet, au cours de la période qui suit la fin de
la scolarité obligatoire, les jeunes éprouvent souvent le besoin d’expérimenter plusieurs alternatives,
d’acquérir de la maturité et de disposer de suffisamment de temps en vue du choix professionnel.
L’intervention de I'Al ne prévoit, pour I'heure, que peu de mesures permettant de répondre a ces
besoins. En outre, elle n'offre que peu de solutions pour combler les lacunes scolaires des jeunes®’.
En revanche, si le/la jeune a déja choisi une profession et que des mesures de préparation
spécifiques sont nécessaires pour lui permetire d’atteindre son but professionnel, celles-ci peuvent
étre intégrées dans le cadre de l'orientation professionnelle (art.15 LAl), voire de la formation initiale
(art. 16 LAI).

3.2.2 Autres mesures de I’Al accessibles aux jeunes en transition

En complément des mesures de formation, le catalogue de I'Al prévoit d’autres prestations qui ne
concernent pas uniquement les jeunes, mais qui peuvent influencer le processus de transition vers la
vie adulte. Rappelons également que lorsque la personne concernée est mineure, 'accés a ces
prestations n’est pas conditionné a sa capacité de gain future. C’est notamment le cas :

» des moyens auxiliaires (art. 21-ss LAI)

» des mesures médicales (art. 12-ss LAI)

» de lallocation pour impotent (faible — moyenne — grave) (art. 42-ss LAI)
« de la contribution d’assistance (art. 42%#"-ss LAl)

Parmi ces prestations, il faut souligner le r6le particulier de la contribution d’assistance qui permet aux
personnes qui en bénéficient (ou, dans le cas des mineur-e's, a leur famille) de rémunérer les
professionnel-le's de leur choix pour des services d’accompagnement ou de soutien a domicile.

Selon les perspectives envisageables en matiere d’insertion, d’autres mesures prévues par la LAl
peuvent également jouer un réle dans les transitions des jeunes, pour autant qu’ils/elles aient plus de
18 ans*. C’est notamment le cas :

» des mesures de réinsertion (art. 14a LAI)
» de l'aide au placement (art. 18 et 18a LAI)

A la différence des premiéres, 'accés a ces prestations dépend de la capacité de gain des jeunes
concerné-e-s et des possibilités de réduire le préjudice économique lié a leur atteinte a la santé.

“ Ce n'est en revanche pas le cas pour les jeunes qui dépendent de la DGEO, notamment celles et ceux qui sont scolarisé-e's
dans des classes officielles de I'enseignement spécialisé (COES) ou qui bénéficient d’'un soutien pédagogique spécialisé (SPS).

" Les mesures d'intégration sociale (MIS) proposées aux jeunes entre 16 et 18 ans par 'OAI-VD au cours des derniéres
années permettent toutefois de nuancer ce constat. Soulignons également que le renforcement de ce type de mesures est
prévu dans le cadre de la 7°™ révision de la LAI.

“8 Conformément & la LAl seules les personnes majeures peuvent bénéficier de ces mesures.
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3.3. Les mesures d’accompagnement destinées aux jeunes
adultes en situation de handicap

Outre celles présentées dans les pages précédentes, les jeunes en situation de handicap peuvent
accéder a d'autres prestations qui, en raison de leurs spécificités, jouent un rdle particulier dans la
perspective de la transition vers la vie adulte. C’est notamment le cas des deux catégories suivantes:

» les prestations d’accompagnement & domicile et de soutien a la vie autonome
» les prestations de formation et d’insertion professionnelle

Quand bien méme elles ne sont pas réservées aux jeunes en ftransition, ces mesures sont
particulierement adaptées a cette population. Les premiéres permettent d’éviter (ou de retarder) un
placement en ESE, alors que les secondes permettent d’assurer la continuité de la formation ou du
projet professionnel du/de la jeune en capitalisant sur les savoirs et les compétences acquises dans le
secteur pour mineur-e's (enseignement spécialisée ou formation professionnelle initiale).

A la différence des précédentes, ces mesures sont financées en grande partie par le SPAS et sont
délivrées soit par Pro Infirmis Vaud, soit par les ESE.

3.3.1 Les prestations d’accompagnement a domicile et de soutien a
la vie autonome

Comme nous l'avons déja indiqué, la plupart des ESE spécialisés dans la déficience intellectuelle
proposent des prestations d’accompagnement socio-éducatif "hors-murs", soit au domicile propre des
personnes (logement supervisé), soit dans des appartements appartenant a l'institution (logement
protégé). Parallelement a cette offre institutionnelle, les jeunes en situation de handicap peuvent
également bénéficier d’autres prestations, en particulier celles développées par Pro Infirmis. Dans le
cadre de ce rapport, nous nous limiterons a la présentation de quelques-uns de ces services, en
précisant a chaque fois les entités qui les délivrent et les objectifs poursuivis.

* Le service de formation a la vie autonome (SFVA)

Le service de formation a la vie autonome (SFVA) est une prestation de Pro Infirmis Vaud. Elle
s’adresse a des jeunes adultes (dés 18 ans révolus) ayant une déficience intellectuelle, bénéficiaires
d’'une rente Al, qui souhaitent vivre de maniéere plus autonome. Cette formation, qui est reconnue et
subventionnée par le SPAS, est basée sur des apprentissages collectifs et un accompagnement
individualisé, de maniére a permettre a I'apprenant-e de découvrir les compétences utiles a une vie
autonome. D’une durée moyenne de trois ans, elle est structurée autour de différentes étapes qui
permettent a chacun de gagner progressivement en indépendance et, lorsque cela s’avere possible,
de s’appuyer sur les possibilités offertes par la contribution d’assistance (prestation AI)49.

Durant les deux premiéres années, les apprenant-e-s vivent en colocation dans un immeuble locatif.
Chaque bénéficiaire dispose alors d’'une chambre individuelle et découvre progressivement les
compétences utiles a une vie autonome. Dans un deuxiéme temps, I'apprenant-e déménage dans un
appartement satellite du SFVA, ou il/elle va pourvoir consolider ses acquis et apprivoiser la réalité
d’'une vie autonome (se lever, s’habiller, gérer son ménage, occuper son temps libre, etc).

*® Voir & ce sujet le chapitre 3.2.2.
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Selon I'évaluation réalisée sur la base des données portant sur la période 2000-2013, il ressort que
87% des personnes ayant bénéficié de cette prestation trouvent une solution d’hébergement
autonome a la sortie du processus (Lachat, 2014). L’4ge moyen des publics du SFVA sur cette méme
période (2000-2013), qui correspond a 26 ans, montre que les jeunes passent par cette prestation
bien aprés qu’ils/elles aient atteint I'age de la majorité civile (18 ans).

* Le service HandiLoge de Pro Infirmis

Pour améliorer les chances des personnes en situation de handicap d’accéder au logement,
notamment d’obtenir un contrat de bail a leur nom, Pro Infirmis Vaud a mis sur pied le projet-pilote
HandiLoge. Lancé en novembre 2014, ce service s’appuie sur un partenariat avec une quinzaine
d’acteurs du monde immobilier vaudois (gérances, régies et propriétaires institutionnels). Il vise
notamment a dissiper les malentendus relatifs a la situation financiére des personnes en situation de
handicap et lutter contre les obstacles auxquels elles se heurtent encore fréquemment pour accéder
au logement ou s’y maintenir de maniére durable. A titre d’exemple, le principe informel selon lequel le
loyer ne devrait pas dépasser le tiers du revenu s’avere globalement trés pénalisant pour les
personnes concernées.

Si la déficience d'un-e candidat-e HandiLoge ne I'exonére pas des obligations d’un-e locataire lambda,
le service de Pro Infirmis cherche a encourager un traitement équitable de son dossier. Pour ce faire,
les intervenant-e-s procedent notamment au calcul du « salaire équivalent », lequel tient compte de
'ensemble des revenus dont dispose la personne, mais aussi des déductions ou subsides particuliers
qui influent sur la balance globale du budget (subside de I'assurance-maladie, remboursement des
frais médicaux, etc.). Les premiéres appréciations de ce service mettent I'accent sur une collaboration
fructueuse avec les acteurs du monde immobilier (Gerace, Lachat et Blanc, 2016).

* Le service d’accompagnement a domicile de Pro Infirmis

L'accompagnement & domicile proposé par Pro Infirmis Vaud est accessible aux jeunes a partir de 18
ans avec une déficience intellectuelle (ou des séquelles de Iésions cérébrales). Le public visé doit en
outre étre au bénéfice ou en attente de prestations Al (notamment rente et/ou allocation pour
impotence). Les services proposés visent & soutenir la personne en situation de handicap pour qu’elle
puisse vivre a son propre domicile, de la maniere la plus autonome possible. Dans cette perspective,
les apprentissages, stimulations et aides sont orientés sur la réalisation des activités de la vie
quotidienne. Un-e professionnel-le intervient ainsi régulierement en journée, entre 2 et 4 heures par
semaine, pour apporter conseils et explications, planifier des activités, aider la personne a acquérir
et exercer des savoir-faire dans les différents domaines de la vie quotidienne, selon les besoins
identifiés (par ex. préparer les repas, se rendre dans les commerces pour effectuer des achats,
planifier un budget, organiser des activités a I'extérieur, etc.). Les accompagnateurs/rices sont
employé-e-s par Pro Infirmis, formé-e-s spécifiquement a I'accompagnement a domicile et font I'objet
de supervisions réguliéres.

Pour autant que les conditions soient remplies, le co(t de I'accompagnement & domicile peut étre
couvert par l'allocation pour impotence (API) de I'Al et les prestations complémentaires.

* Le service d’accompagnhement a domicile Accadom

Géré par la Fondation de Vernand, Accadom apporte un soutien socio-éducatif a la gestion de la vie
quotidienne et sociale, des affaires personnelles et des relations avec le réseau. Des
professionnel-le's se rendent au domicile des personnes accompagnées ou les regoivent sur rendez-
vous a leur bureau, dans le but de favoriser l'autodétermination, la participation sociale et la
citoyenneté. Une permanence téléphonique nocturne permet de soutenir a distance les personnes
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durant la nuit. L'individualisation des prestations permet de proposer un accompagnement "sur-
mesure" en fonction du projet et des priorités de chacun-e.

Les personnes bénéficiant des services proposés dans ce cadre vivent dans leur propre appartement
et sont signataires de leur bail. Une aide peut étre apportée pour la recherche d’'un logement. Lorsque
la personne a besoin d’un soutien au quotidien pour des soins ou du ménage par exemple, le service
coordonne son action avec celle des CMS. Les équipes interviennent partout dans le canton de Vaud,
notamment dans la région lausannoise, le Gros-de-Vaud, le Pied du Jura, la Vallée de Joux, le Nord
Vaudois et la Broye.

Ces services sont destinés a des personnes qui bénéficient d’'une rente Al (partielle ou compléte). |l
est ouvert a des publics présentant une déficience intellectuelle, des troubles psychiques et/ou un
syndrome d’Asperger.

» Le service de reléve Phare

Parmi les prestations proposées par le programme de maintien a domicile et les mesures de soutien
aux proches, inscrites dans la Loi d’aide aux personnes recourant a l'action médico-sociale
(LAPRAMS), il faut mentionner le service de releve a domicile Phare, géré par Pro Infirmis Vaud.
Phare est un service d’aide momentanée relayant I'action ordinaire des proches qui s’occupent a
domicile d’'une personne en situation de handicap. En mettant a leur disposition un-e intervenant-e a
domicile, le service de releve donne aux proches la possibilité d’entretenir des contacts sociaux,
d’avoir du temps pour eux-mémes, de suivre une formation continue ou de travaliller. Il a donc pour but
de favoriser la qualité de vie de tous les intéressé-e's, notamment en évitant ou en prévenant les
situations d’épuisement.

Ce service s’adresse a toute personne qui vit avec un enfant ou un adulte atteint dans sa santé,
jusqu’'a 'age AVS. La personne atteinte dans sa santé doit étre domiciliée dans le canton de Vaud,
avoir droit aux prestations de I'Al ou présenter une atteinte durable a sa santé. Le service de reléve a
domicile peut intervenir toute la journée, en soirée ou durant la nuit, pendant quelques heures,
occasionnellement ou dans des cas particuliers, régulierement. Le financement de cette prestation est
assuré par le SASH.

* Leréseau d’accompagnement handicap en milieu ordinaire (RAHMO)

Cing ESE du canton (Eben-Hézer Lausanne, L'Espérance, Fondation de Vernand, Cité du Genévrier
et Institution de Lavigny) sont a I'origine du Réseau accompagnement du handicap en milieu ordinaire
(RAHMO), qui s’est ensuite élargi a d’'autres établissements (La Branche, le CSC, St-Georges,
Perceval, Fondation de Verdeil, Fondation René Delafontaine). Depuis novembre 2015, RAHMO s’est
constitué en association et regroupe I'ensemble des ESE spécialisés dans le domaine du "handicap
mental".

L’objectif de ce projet est d'offrir des alternatives a la vie en institution en développant des prestations
innovantes tant en matiére d’hébergement que d’activités de jour, qui visent a favoriser
l'autodétermination, les synergies et les complémentarités.

La convention entre le SPAS et RAHMO prévoit notamment que:

1. Les personnes susceptibles de bénéficier des prestations de RAHMO sont orientées par le
Dispositif cantonal d'indication et de suivi pour personnes adultes en situation de handicap
(DCISH).

2. Ces personnes peuvent vivre :
« en ESE, et avoir la volonté de vivre dans un logement protégé ou supervisé. Toutefois,

la réalisation de ce projet nécessite un accompagnement plus intensif qu'usuellement ;
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* a domicile et dont 'accompagnement par RAHMO permet d’éviter ou de retarder un
accueil en ESE ;

+ dans une institution de pédagogie spécialisée financée par le SESAF et dont
'accompagnement durant la transition permettra de construire un projet de vie en milieu
ordinaire ou de maintien en milieu familial.

Les prestations délivrées par RAHMO dans ces trois types de situations sont les suivantes :

« élaboration d’'un programme d’accompagnement pour le bénéficiaire favorisant la vie en
milieu ordinaire ;

e accompagnement a la mise en ceuvre du programme ;

e mise en ceuvre des prestations indiquées dans les programmes des bénéficiaires, via
les ESE concernés.

En décembre 20186, le dispositif RAHMO s’occupait d’'une vingtaine de personnes.

3.3.2 Les prestations de formation et d’insertion professionnelle

La formation et I'insertion professionnelle représentent des axes centraux d’intervention durant le
processus de transition vers la vie adulte. C’est notamment par ce biais que les individus peuvent
augmenter leur bagage de compétences, élargir leurs relations sociales et trouver leur place dans
différents espaces sociaux. Plus largement, les environnements de formation et de travail favorisent
'acquisition de savoir-faire indispensables a l'autodétermination: faire des choix, prendre des
décisions, résoudre des problemes, se fixer des objectifs, s’auto-évaluer, se faire confiance, etc.

Au cours des derniéres années, les ESE spécialisés dans la déficience intellectuelle ont fait évoluer
leurs prestations afin de favoriser une plus grande implication de leurs bénéficiaires et une meilleure
prise en compte de leurs besoins et de leurs souhaits. La tendance générale est celle d’'un acces plus
souple aux services qulils proposent, par la modularisation et [I'adaptation des rythmes
d’apprentissage.

Pour illustrer le contenu de ces prestations, nous listons ci-dessous quelques exemples.

 InsertH

InsertH est né en 2007 sous forme de projet pilote mené par Pro Infirmis Vaud. Il est reconnu et
financé par le Canton de Vaud (SPAS) depuis 2010. Cette prestation s'adresse a des personnes en
situation de handicap désirant travailler en milieu ordinaire et a tout employeur intéressé par la
création d’un emploi protégé. Elle est destinée a des personnes avec une déficience intellectuelle ou
physique, bénéficiaires d’une rente entiére de I'Al.

L’accompagnement proposé prévoit plusieurs étapes qui articulent a la fois un travail d’évaluation et
d’orientation. Le suivi consiste d’abord a élaborer avec le/la candidat-e un projet professionnel qui
intégre a la fois ses compétences, ses aspirations et ses besoins spécifiques. Pour adapter au mieux
le projet, les professionnel-le's collectent des renseignements dans le réseau, avec l'accord des
personnes. Il s’agit ici d’évaluer l'autonomie du/de la candidat-e et d’estimer s'il/elle pourra
véritablement travailler dans un emploi tel que le propose InsertH. Une fois le projet défini, le travalil
des professionnel-le-s vise a créer un emploi "sur mesure", au carrefour des besoins de I'entreprise et
des compétences du/de la candidat-e. La démarche commence par un stage de plusieurs mois
permettant & la personne de se familiariser avec son nouvel environnement professionnel et a
'employeur de mieux cerner ses compétences en situation réelle de travail. Si 'expérience de stage
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se révele positive et la satisfaction réciproque, le/la candidat-e peut devenir employé-e de I'entreprise
avec des conditions de rémunération spécifiques, établies en fonction de son rendement. L’enjeu
principal au terme du stage consiste a établir avec I'employeur un cahier des charges adapté aux
spécificités de I'employé-e et l'aider a créer des conditions de travail propices a son intégration.

InsertH offre ainsi un soutien a la fois au/a la candidat-e et a I'entreprise qui I'emploie.
L’accompagnement est relativement soutenu au début du rapport de travail, puis se déploie de
maniére plus flexible pour prendre la forme de visites ponctuelles dés lors que le/la candidat-e est
suffisamment autonome dans son activité de travail.

En 2015, 53 personnes ont pris contact avec InsertH et parmi elles, 27 ont été orientées par un
organisme externe a Pro Infirmis, ce qui montre que la prestation est connue a l'intérieur du réseau
institutionnel vaudois. La collaboration avec les ateliers protégés est fréquente et semble
complémentaire avec les autres prestations proposées dans le réseau. Au total, 54 personnes ont été
suivies en 2015 en stage ou en emploi. Le suivi a permis de mettre en place 16 stages dont 13 ont été
transformés en poste fixe*.

» Strada

L’établissement socio-éducatif le Foyer a Lausanne a créé en 2008 une structure éducative
permettant d’accueillir en externat 8 jeunes adultes de 16 a 20 ans atteints d’autisme, avec I'appui
conjoint du SESAF et du SPAS. La structure prévoit un programme d’accompagnement sur 4 ans
visant a favoriser I'acquisition de compétences individuelles et professionnelles en vue de l'intégration
en entreprise, en structure de vie ou en milieu socio-professionnel. Intégrant des outils de travail
(TEACCH, PECS, etc.) reconnus pour I'accompagnement des personnes avec un TSA, I'équipe
éducative s’attache a développer les compétences cognitives des jeunes adultes, a favoriser
I'épanouissement de leur personnalité ainsi que leur intégration dans le monde environnant. Des
approches thérapeutiques sont également proposées afin de soutenir les adolescent-e's dans leur
développement corporel et émotionnel.

Si I'age des destinataires positionne cette unité de vie du c6té des projets en lien avec la transition, il
faut relever cependant que 'accompagnement proposé est avant tout destiné a tenir compte au mieux
des besoins spécifiques liées aux troubles du spectre autistique. De ce point de vue, I'enjeu de la
transition apparait quelque peu en retrait par rapport a I'enjeu diagnostique.

» Coudraieletll

La Fondation Perceval propose depuis plusieurs années un lieu d’hébergement transitoire permettant
d’accueillir une dizaine de jeunes adultes entre 18 et 25 ans avec une déficience intellectuelle, en
principe pour une durée de 4 ans. L'objectif général de cette structure consiste a stimuler
l'indépendance des personnes en matiére de loisirs et de mobilité, ainsi que sur le plan de la vie
domestique et sociale.

Depuis 2014, la Fondation Perceval a développé un projet ciblé spécifiquement sur la transition qui
repose notamment sur la création d’'une nouvelle unité, La Coudraie Il, qui pourra accueillir 6 jeunes. Il
est prévu que l'organisation des activités s’effectue sur la base d’'un programme d’apprentissage
individualisé qui integre un volet de formation professionnelle dispensé lui aussi sur 4 ans. Le
nouveau projet d’accompagnement et de formation professionnelle prévoit que les jeunes soient
d’abord hébergé-e's dans un lieu de vie communautaire (La Coudraie 1), avec un accompagnement
plus ou moins important selon le degré d’autonomie des jeunes. Dans un deuxieme temps, les jeunes

% | "ensemble de ces données est tiré du rapport d’activités 2015 d’InsertH.
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pourront intégrer la nouvelle unité (La Coudraie Il), composée de studios et constituée en lieu de vie
semi-indépendant situé a proximité de La Coudraie I. Cette nouvelle structure et les éléments qui la
caractérisent sont pensés dans le prolongement des activités proposées dans le cadre de La
Coudraie I. Un pas supplémentaire est franchi en direction de I'autonomie puisqu’elle prévoit des
temps de vie sans accompagnement socio-éducatif et offre aux personnes la possibilité de vivre en
studio. Ce faisant, les jeunes adultes disposent d’un espace leur permettant d’éprouver aussi bien leur
capacité et leur volonté a vivre en dehors d’une institution.

Les apprentissages prévus dans le cadre de la formation professionnelle s’effectuent dans deux
domaines principaux (placés sous la responsabilité de MSP): les activités artisanales (tissage,
vannerie, poterie, travail du métal, etc.) et les activités agricoles (culture potagére et fruitiére,
exploitation de la ferme, entretien paysager, etc.). Ces activités s’effectuent parallelement a
I'apprentissage des travaux domestiques (tdches ménageres, cuisine, etc.) et des exigences relatives
a la vie sociale (maniement et gestion de l'argent, utilisation du téléphone portable, utilisation d’un
agenda, etc.).
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4. Le systéme de transition

Pour saisir les conséquences du passage du secteur des prestations pour mineur-e's vers celui des
prestations pour adultes, il est important de comprendre comment s’effectue ce passage et les
changements qu'il implique pour les jeunes et leur famille. C’est essentiellement sur ce dernier point
que nous mettons I'accent dans ce chapitre, y compris a travers les aspects financiers.

Compte tenu de la diversité de I'offre a disposition et des enjeux (notamment organisationnels) qui en
découlent, I'analyse se concentre d’abord sur les prestations dont les jeunes peuvent bénéficier en
illustrant les modalités de passage d’'un secteur a l'autre. Dans un deuxieme temps, nous présentons
les principales difficultés en lien avec ce processus et les solutions mises en ceuvre par les services
concernés pour améliorer la coordination entre I'offre proposée dans chacun des secteurs.

4.1. Les transitions des jeunes selon I'offre disponible

Pour représenter les transitions des jeunes en situation de handicap et mieux saisir les enjeux
organisationnels liés a ce processus, nous avons tenté de distinguer les trajectoires envisageables a
partir des alternatives qui s’offrent a eux/elles entre 14 et 25 ans. Dans cette optique, nous sommes
partis des principales prestations disponibles au cours de la période précédant 'Age de la majorité
civile (14-18 ans), pour ensuite montrer leur évolution dans la phase de vie post-majorité (18-25 ans).
En suivant cette approche, on peut alors faire émerger des « trajectoires institutionnelles » étroitement
liées aux prestations prévues dans chaque secteur. Nous en approfondissons l'analyse en nous
concentrant d’abord sur le domaine des activités de jour (école, formation, travail) puis sur celui de
'hébergement.

4.1.1 Activités de jour (école, formation et travail)

Comme cela apparait dans le schéma ci-dessous (voir Figure 4), on peut distinguer I'offre en matiére
d’activités de jour selon I'dge des individus, le domaine dans lequel elles s’inscrivent (i.e. école,
formation, travail) et les instances qui les pilotent ou en conditionnent 'acces (SESAF, SPAS, OAl).
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Figure 4 : Les transitions sous I'angle des activités de jour
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* Entre 18 et 20 ans, les rentes Al ainsi que les prolongations de scolarité ne sont délivrées qu’a titre exceptionnel.

A partir de ce schéma qui illustre la diversité de I'offre disponible, plusieurs remarques relatives a
'organisation du systéme de transition peuvent étre formulées. Nous les résumons ici de la maniere
suivante :

« Jusqua 16 ans, les prestations prévues relevent de la pédagogie spécialisée et visent
essentiellement a développer les acquis scolaires (primaire et secondaire 1) des apprenant-e-s.
Elles correspondent le plus souvent a des mesures renforcées (voir chapitre 2.2.1) qui
s’effectuent soit en classes officielles d’enseignement spécialisé (COES), soit au sein
d’institutions abritant des écoles spécialisées. L’accés aux prestations ainsi que les modalités
concrétes d’'accompagnement sont étroitement liés aux résultats de I'évaluation individuelle des
besoins réalisée dans le cadre de la PES.

* Au cours de la phase 14-16 ans (période qui correspond a la fin de la scolarité obligatoire),
l'orientation des jeunes s’effectue au sein de I'école, le plus souvent par le biais de I'enseignant-e
spécialisé-e. Des stages en entreprise ou en atelier sont organisés, ce qui permet aux jeunes
d’expérimenter plusieurs secteurs d’activités. Dans la majorité des cas, les initiatives visant a
préparer la transition du jeune adulte sont prises d’'un commun accord avec la famille ou le/la
représentant-e légal-e qui sont parties prenantes de I'élaboration du projet personnalisé du jeune
et des décisions qui le concernent.
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C’est également au cours de la période 14-16 ans qu’intervient I'Al, d’abord administrativement
(ouverture du dossier individuel) puis a travers des mesures d’orientation professionnelle qui
tiennent compte des limitations et des capacités du jeune adulte. A ce titre, il convient d'insister
sur le fait que le réle premier de I'Al consiste a attribuer des moyens adéquats en vue
d’augmenter la capacité de gain future des jeunes atteint-e-s dans leur santé, de sorte a prévenir
ou limiter les risques d’invalidité (cf. chapitre 3.2). Soulignons également qu’en cas de déficience
intellectuelle, I'orientation professionnelle mise en ceuvre par I'Al ne tient pas compte uniquement
des scores issus des tests du QI pour déterminer I'accés a la formation professionnelle. D’autres
éléments sont pris en compte (notamment le niveau de maturité et les compétences
relationnelles) afin de singulariser au mieux la situation dans laquelle se trouve le/la jeune
concerné-e. La procédure d’évaluation qui intervient dans le cadre de l'orientation Al conserve
néanmoins une dimension sélective, puisqu’elle distingue les jeunes qui peuvent accéder a une
formation initiale (financée par I'Al) de celles et ceux qui n’y ont pas acces (le plus souvent en
raison de la sévérité de la déficience et/ou de l'intensité du soutien nécessaire).

A partir de 16 ans, les parcours des jeunes adultes se diversifient fortement et I'on peut alors
constater plusieurs trajectoires possibles. Celles-ci dépendent en particulier des décisions de I'Al
et des évaluations des besoins (IEBI) réalisées dans le cadre du DCISH. Cette diversité
s’exprime non seulement a travers les différentes mesures qui jalonnent le parcours des jeunes,
mais également a travers le timing des transitions. Pour illustrer ce constat, on peut rappeler par
exemple que I'age auquel les jeunes intégrent les centres de formation spécialisés est trés
variable, allant de 16 jusqu’a 25 ans, voire méme a un age supérieur dans certains cas.

Si certain-e's jeunes parviennent a effectuer un apprentissage dual sur le marché primaire du
travail, la grande majorité est orientée vers des structures spécialisées, dont certaines permettent
d'accéder a des formations certifiantes (principalement AFP et, dans certains cas, CFC).
S’agissant des personnes avec une déficience intellectuelle, le passage de I'école a la formation
professionnelle peut s’effectuer de différentes maniéres, le plus souvent par le biais des
organismes suivants :

Centres de formation spécialisés (AFIRO, ORIF, Le Repuis, etc.) ;

Structures de formation TEM (Fondation de Verdeil, Mobylette, etc.) ou de
préapprentissage (SeMo, classes de préformation de Lavigny, etc.) ;

Structures de transition en ESE.

On peut constater que le domaine de la formation n’est représenté que de maniére marginale
dans les prestations relevant du SPAS. Aprés examen, il s’avére que les prestations octroyées
dans le réseau institutionnel pour adultes intégrent bel et bien des activités de formation, sans
toutefois que celles-ci ne soient identifiées comme telles. Ce manque de visibilité par rapport a
l'offre existante a notamment pour effet de complexifier I'orientation des jeunes et d’entretenir un
climat d’incertitude au sein des familles dont I'enfant s’approche de I'age de la majorité civile.

II faut enfin rappeler qu'a partir de 18 ans, l'accés aux prestations délivrées par les ESE
spécialisés dans la déficience intellectuelle, la déficience physique et le polyhandicap est en
principe conditionné a I'obtention d’'une rente Al.

Sur la base de ces constats, on voit ainsi que les enjeux de coordination sont particulierement
importants durant la phase 14-18 ans puisque plusieurs instances sont amenées a produire des
évaluations, a définir des orientations et, ainsi, a influer sur le parcours de vie des jeunes en situation
de handicap.
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4.1.2 Logement

Changer de domicile symbolise souvent la fin d’'une période et le début d’une nouvelle phase de vie.
Cet événement est générateur de stress, raison pour laquelle on cherche généralement a anticiper
certaines démarches et a s’y préparer au mieux. Dans le cas des jeunes en situation de handicap qui
atteignent I'dge de la majorité civile, le changement de lieu de vie représente également un
événement particulier, ce d’autant plus qu’il ne répond pas forcément a une volonté exprimée par le/la
jeune.

Comme cela apparait dans le schéma ci-dessous (voir Figure 5), la majorité civile implique de trouver
une solution de logement adaptée parmi différentes alternatives. Alors que les options prévues dans
le secteur pour mineur-e-s se résument essentiellement a 'hébergement au domicile des parents ou
dans une structure résidentielle (dans le cas des enfants et adolescent-e's avec des besoins éducatifs
trés particuliers), la palette s’élargit dans le secteur pour majeur-e-s avec des solutions plus flexibles
(logement autonome ou protégé, hébergement résidentiel a temps partiel, etc.).

Figure 5 : Les transitions sous I’angle du logement
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|
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Pour enrichir la compréhension des éléments figurant dans ce schéma et expliciter les différentes
options a disposition des jeunes durant la phase de transition, nous pouvons formuler les remarques
suivantes:
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De fagon générale, les solutions de logement se sont diversifiées au cours des derniéres années,
tout particulierement dans le secteur pour majeur-e's. Plusieurs ESE ont ainsi développé des
prestations d’accompagnement socio-éducatif au domicile des personnes en situation de
handicap (logement protégé ou supervisé). En automne 2016, 9 ESE des domaines du handicap
physique, du handicap mental ou du polyhandicap proposaient ce type de prestations a plus de
150 bénéficiaires®. Celles-ci représentent un élément clé des mesures de flexibilisation prévues
dans le cadre du PSH2011, qui voit dans les « modalités de séjour personnalisées » (DSAS et
DFJC, 2010 :17) un axe prioritaire en vue d’augmenter les possibilités de choix des personnes en
situation de handicap.

Les alternatives a I'hnébergement en institution sont prioritairement destinées a des personnes qui
présentent un bon degré d’autonomie et qui ont le potentiel pour vivre a domicile avec un soutien
adapté. Dans ce cas, qui concerne la grande majorité des publics qui fréquentent des ateliers de
production durant la journée, des professionnelle's peuvent intervenir au domicile
(principalement par le biais des services proposés par Pro Infirmis Vaud)®. Si la personne
bénéficie d’'une contribution d’assistance (prestation financiére de I'Al), elle peut alors engager et
rémunérer directement les professionnel-le-s de son choix pour la soutenir. Si le/la jeune vit chez
ses parents, ces derniers peuvent faire appel a des services de reléeve professionnelle
(notamment a travers la mesure PHARE de Pro Infirmis) ou bénévole (notamment via Caritas
Vaud ou la Croix-Rouge vaudoise). Ces prestations ont un réle primordial pour favoriser le
développement d’alternatives crédibles et durables a ’hébergement résidentiel en institution.

Pour répondre aux demandes de certaines familles qui souhaitent garder a domicile leur enfant,
plusieurs ESE du canton de Vaud ont développé en coordination avec le SPAS des prestations
de soutien a domicile pour des personnes qui ont des besoins d’accompagnement importants,
voire trés importants. Ce type de soutien a domicile correspond par exemple au projet Orchestra
mis en place par la Cité du Genévrier®.

L’hébergement de courte durée en institution, qui s’est développé sensiblement au cours des
derniéres années, peut recouvrir plusieurs fonctions. Il peut, d’'une part, faire office de service de
releve professionnel, par analogie aux unités d’accueil temporaire (UAT) qui existent dans le
secteur pour mineur-e's. D’autre part, les courts séjours peuvent également constituer des
tremplins vers des formes de logement plus autonomes, dans la mesure ou ils permettent de se
familiariser aux exigences que cela comporte et de développer des compétences utiles, comme
par exemple celles liées a la gestion du ménage (préparer les repas, se rendre dans les
commerces pour effectuer des achats, planifier un budget, etc.).

Sur la base des constats qui précédent, on peut ainsi identifier une tendance générale a la
flexibilisation des solutions d’hébergement a l'intérieur du réseau institutionnel vaudois. Par ce biais, il
s’agit non seulement de renforcer la capacité du systéme a répondre aux préférences exprimées par
les jeunes adultes et leurs familles, mais également de trouver des solutions cohérentes par rapport
aux activités gu’ils/elles sont amenées a effectuer durant la journée.

%" Source : SPAS (2016)

%2 Voir & ce sujet le chapitre 3.3.1. A noter que d’autres aides complémentaires peuvent étre accessibles, notamment des
prestations de soins (via TAVASAD).

% A la fin 2016, deux personnes bénéficiaient de cette prestation.
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4.1.3 Aides financiéres

Compte tenu de la césure juridique des 18 ans, il convient de tenir compte également des éventuelles
répercussions financiéres liées a la transition vers la vie adulte, en prenant soin notamment d’estimer
son impact sur le budget des jeunes et de leur famille.

L’analyse comparée des ressources que nous avons identifiées (voir Annexe C) permet de dresser
plusieurs constats. Nous les résumons de la maniére suivante:

L’Allocation pour impotent (ci-aprés API) constitue la seule ressource financiere qui n’est pas
impactée par le passage des 18 ans. Le montant versé au titre de I'’API (qui peut osciller entre
470 et 1'880 frs/mois pour un jeune vivant a domicile) reste donc disponible durant la transition. A
noter que I'API a une incidence fiscale positive (déduction) dont peuvent profiter les parents tant
que leur enfant a moins de 18 ans™.

Plusieurs aides financieres disparaissent avec le passage des 18 ans. C’est notamment le cas
du Supplément pour soins intenses (SSI) et de I’Allocation spéciale pour les familles qui sont des
prestations conditionnées a I'API et qui, une fois cumulées, peuvent représenter une somme
équivalant au maximum & 2'160 frs/mois®. A noter que les Allocations familiales pour enfant
invalide, qui s’élevent 330 frs/mois, sont supprimées non pas a 18 ans mais a 20 ans.

Les nouvelles sources de revenus auxquelles les jeunes peuvent prétendre dés 18 ans
(principalement la rente Al et les PC AVS/Al, éventuellement des indemnités journalieres de I'Al)
permettent de compenser la suppression des aides financieres susmentionnées. On peut estimer
le montant équivalent a environ 2'000 frs/mois pour un jeune vivant a domicile.

Les subsides cantonaux LAMal sont tendanciellement plus élevés aprés 18 ans, dans la mesure
ou le calcul ne tient plus compte des revenus des parents. Seuls les revenus du jeune sont
déterminants, lesquels sont majoritairement constitués de la rente A%,

Pour illustrer ces constats a travers des exemples, nous avons comparé les ressources disponibles en
tenant compte de deux cas de figure : 1) un-e jeune ayant besoin d’une aide modérée et 2) un-e jeune
ayant besoin d’'une aide intense pour accomplir des actes ordinaires de la vie. Les détails de cette
comparaison sont restitués dans le tableau ci-dessous (cf. Tableau 3).

% L allocation faible donne droit & une déduction de CHF 2'500, la moyenne de CHF 5'000, la grave de CHF 7'500.

%5 CHF 1'410 max pour le supplément pour soins intenses (SSI), auxquels s’ajoutent les CHF 750 max de l'allocation spéciale
pour les familles s'occupant d'un mineur handicapé a domicile (AMINH).

% Relevons par ailleurs qu'a partir de 20 ans révolus, le remboursement des thérapies liées a la déficience du jeune passe du
régime de I'Al a celui de la LAMal.
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Tableau 3 : Comparaison des aides disponibles avant et aprés 18 ans

Montant Montant Montant

Prestation mensuel avant mensuel a 18 mensuel a 20

18 ans ans ans

APl moyenne CHF 1'175 CHF 1'175 CHF 1'175

Allocations familiales + CHF 330 + CHF 330 -

Jeune avec | Rente Al+PC - + CHF 2°000 + CHF 2’000
besoins

modérés Suppl. pour soins intenses - - -

AMINH - - -

Total CHF 1°505 CHF 3’505 CHF 3'175

APl grave CHF 1'880 CHF 1'880 CHF 1'880

Allocations familiales + CHF 330 + CHF 330 -

Jeune avec | Rente Al+PC - + CHF 2°000 + CHF 2000
besoins

intenses Suppl. pour soins intenses + CHF 1’410 - -

AMINH + CHF 750 - -

Total CHF 4'370 CHF 4’210 CHF 3'880

Sur la base de cette comparaison, il apparait que les ressources financiéres ont plutét tendance a
augmenter aprés 18 ans pour les jeunes dont les besoins sont modérés ou faibles, principalement
parce que les revenus découlant des prestations liées a I'API auxquels ils/elles peuvent prétendre
avant 18 ans sont faibles, voire nuls.

On peut en revanche identifier une baisse de revenus pour les jeunes avec des besoins intenses qui
auraient bénéficié de lintégralité des aides de I'Al en tant que mineur-e's. Pour ces jeunes, la perte
nette a 18 ans se monte a environ 200 frs/mois, pour atteindre environ 500 frs/mois a partir de 20 ans
(en raison de la fin du droit aux allocations familiales pour enfant invalide).

Compte tenu du renforcement annoncé du soutien accordé aux familles par A, on peut prédire que

le manque a gagner pour les jeunes dont les besoins de soutien sont les plus importants sera
supérieur au cours des prochaines années.

5 Laugmentation du supplément pour soins intenses entrera en vigueur le 01.01.2018. Voir P'URL suivant:
https://www.admin.ch/gov/fr/accueil/documentation/communiques.msg-id-68570.html
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4.2. Orientation des jeunes dans le dispositif

Contrairement a la partie précédente qui met en lumiere les trajectoires possibles en fonction des
prestations disponibles, ce chapitre s’intéresse a la maniére dont les jeunes sont orienté-e's dans le
cadre du Dispositif cantonal d’indication et de suivi (DCISH). En d’autres termes, il s’agit ici de mettre
en évidence les solutions d’accompagnement privilégiées pour ce public dans les évaluations
produites par I'lnstance d’évaluation des besoins individuels (IEBI) de Pro Infirmis. Pour ce faire, nous
nous sommes concentrés sur les jeunes qui ont eu 18 ans au cours des quatre derniéres années, soit
entre 2013 et 2016, en nous limitant aux indications produites au cours des trois derniéres années
(2015-2017).

4.2.1 Traitement des demandes dans le cadre du DCISH

En se basant sur la situation en cours en octobre 2017, il apparait que le nombre total de jeunes ayant
fait appel au DCISH s’éléve a 141, que I'on peut répartir en trois groupes :

- 59 ont fait 'objet d’'une indication ayant débouché sur une prestation.

- 25 jeunes ont été réorienté-e's, soit parce que leur demande concerne des prestations ne
nécessitant pas la validation de la Commission d’'indication et de suivi (comme c’est le cas par
exemple lorsque le/la jeune ne souhaite bénéficier que d’une activité de jour en atelier a
vocation productive), soit parce qu’elle concerne d’'autres filieres (addictions, psychiatrie, etc.).

- 57 ont actuellement une demande en cours de traitement.
Le tableau suivant, qui ne tient compte que des jeunes dont la demande a débouché dur I'octroi d’'une

prestation (n = 59), fournit une synthése des prestations octroyées au terme de la procédure
d’indication.

18ansen | 18ansen | 18ansen | 18 ansen Total
2013 2014 2015 2016
Hébergement en ESE (tps plein) 3 6 5 13 27
Hébergement en ESE (tps partiel) 2 0 0 3 5
Activité de jour uniquement 2 6 2 4 14
QZZ?-:;?%EQSZ a domicile ou 5 4 5 1 9
Court séjour en ESE 3 1 0 0 4
Total 12 17 9 21 59

Sur cette base, on peut formuler les commentaires suivants:

» Pour le groupe des jeunes concerné-e-s, la prestation délivrée constitue dans 54% des cas une
alternative a l'institutionnalisation (i.e. hébergement a plein temps en ESE). En effet, sur les 59
jeunes devenus majeur-e-s entre 2013 et 2016 qui sont au bénéfice d’'une prestation pilotée par
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le SPAS, 32 percoivent (ou ont pergu) une prestation qui leur permet de se maintenir dans un
milieu de vie ordinaire.

Sur les 27 jeunes hébergé-e's a plein temps en ESE aprés leur majorité, un tiers bénéficiait déja
d’'un accompagnement en internat lorsqu’ils/elles étaient mineur-e-s.

A la lumiere de ces éléments, on voit ainsi que I'nébergement en ESE apres la majorité n’a rien
d’automatique. En l'occurrence, le dispositif a orienté les jeunes majoritairement vers des prestations
leur permettant de développer un projet de vie a domicile.

4.2.2 Profil des jeunes hébergé-e-s en institution a leur majorité

Nous avons ensuite comparé le profil des jeunes orienté-e's vers une prestation d’hébergement a
temps plein en ESE (n=27) avec celui des jeunes bénéficiant d’un type d’accompagnement plus
« léger », que cela soit sous la forme d’'un hébergement a temps partiel (n=5), d’'un accompagnement
a domicile ou en logement protégé (n=23)%.

Hébergement a plein Hébergement a Vie a domicile ou
Profil des jeunes temps temps partiel logement protégé
Déficience intellectuelle + TSA 16 2 1
Problématique associée 23 3 6
Polyhandicap 3 1 0

L’'analyse de la prévalence des profils retenus (déficience intellectuelle + TSA, problématique
associée, polyhandicap) parmi ces groupes met en évidence les éléments suivants :

Les jeunes hébergé-e's a temps plein en ESE ont dans 85% des cas (23/27) une problématique
associée qui s’'ajoute a la déficience principale, contre seulement 26% dans le dernier groupe
(6/283).

60% des jeunes hébergé-e's a temps plein en ESE ont une déficience intellectuelle associée a un
trouble du spectre de I'autisme (16/27), alors que ce cas de figure est marginal dans le dernier
groupe (1/23).

Parmi les jeunes du premier groupe, 3 ont un polyhandicap. On ne trouve en revanche aucun-e
jeune polyhandicapé-e parmi les jeunes bénéficiant des prestations les plus flexibles.

On peut ainsi déduire de cette comparaison que les jeunes qui bénéficient d’un hébergement a
plein temps en ESE aprés leur majorité ont un profil spécifique et des besoins qui nécessitent
des moyens importants en termes d’accompagnement.

% On n’a pas tenu compte ici des jeunes ayant bénéficié d’'un hébergement de courte durée en ESE (courts séjours).
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4.2.3 Principaux facteurs d’institutionnalisation

Pour compléter cette analyse, nous avons demandé a I'lnstance d’évaluation des besoins individuels
(IEBI) de Pro Infirmis d’identifier, pour les 27 jeunes concerné-e-s, les raisons de leur orientation vers
une solution d’hébergement a temps plein en ESE plutét que vers un projet de vie a domicile.

Rappelons que le principe général qui prévaut dans le cadre du processus d’indication est celui de la
liberté de choix. Les évaluations tiennent donc systématiquement compte des préférences des jeunes
et de leur famille, de maniere a favoriser la réussite du projet d’accompagnement.

Les motifs invoqués par Pro Infirmis nous ont permis d’identifier les facteurs
d’institutionnalisation suivants:

1. Besoins d’accompagnement importants et permanents, lié aux spécificités du/de la jeune.
2. Environnement familial incompatible avec un projet de vie a domicile.

3. Projet axé sur le développement de certaines compétences (notamment pour accroitre
I'autonomie) dont I'acquisition est plus aisée en ESE qu’au domicile familial.

4. Souhait explicite du/de la jeune de vivre en ESE.
Pour saisir l'influence respective de ces facteurs sur I'orientation des jeunes, nous avons comptabilisé

leurs occurrences dans les rapports d’indication et analysé la maniere dont ils se combinent (cf.
tableau ci-dessous).

. Environnement Développement Souhait du/de la
Besoins " ; )
familial compétences jeune

Besoins 9
Environnement

o 7
familial
Développement 0
compétences
Souhalt du/de la > > 1 1
jeune
Total 18 12 4 6

A partir des éléments qui figurent dans ce tableau, on peut faire apparaitre les constats suivants :

» Sur les 27 indications considérées, 18 impliquent des besoins d’accompagnement importants et
permanents avec, dans un tiers des cas (6/18), des comportements agressifs a I'égard d’autrui
(souvent des membres de la famille). Globalement, ce facteur permet a lui seul d’expliquer un
tiers des indications (9/27) en faveur d’une solution d’hébergement a plein temps en ESE.

» Dans presque la moitié des situations analysées (12/27), I'environnement familial des jeunes
n’est pas compatible avec un projet de vie a domicile. C’est notamment le cas lorsque les parents
ont des disponibilités trés limitées en raison de leur activité professionnelle, qu’ils ont d’autres

50



Service de prévoyance et d’aide sociales

Département de la santé et de I'action sociale

enfants mineurs a charge ou qu’ils sont arrivés récemment en Suisse. Sur les 12 jeunes
concerné-e's, il est a noter que 4 bénéficiaient déja d'un accompagnement en internat
lorsqu’ils/elles étaient mineur-e-s et que 2 proviennent de familles immigrées prises en charge par
FEVAM.

» |l arrive que linstitutionnalisation soit privilégiée pour renforcer des compétences qui sont au
coeur du projet de vie des jeunes. Compte tenu des moyens socio-éducatifs dont il dispose, 'ESE
peut alors représenter la solution la plus adaptée pour concrétiser ce projet.

* Les jeunes eux-mémes manifestent parfois une préférence en faveur d’un hébergement en ESE,
souvent a la suite d’'une expérience positive (visite ou court séjour). La vie en ESE est alors
congue généralement comme une étape pour gagner en autonomie et, a terme, vivre en milieu
ordinaire (domicile propre).

» Les rapports de I'IEBI ne mentionnent pas de facteurs organisationnels (complexité des
démarches, lourdeurs administratives, etc.) ni de considérations financieres de la part des
parents pour expliquer le choix d’'une solution d’hébergement en ESE.

Nous avons ensuite cherché a identifier les facteurs d’institutionnalisation les plus prépondérants pour
les 27 jeunes concerné-e's, en tenant compte du type de prestations dont ils/elles bénéficiaient dans
le secteur pour mineur-e-s (cf. tableau ci-dessous).

Prestations dans le . . .
. Environnement | Développement Souhait du/de

secteur pour Besoins . X . Total

. familial compétences la jeune
mineur-e-s
Internat a temps plein 6 1 1 - 8
Internat a temps 1 i i i 1
partiel
Externat 11 3 3 1 18
Total 18 4 4 1 27

Le tableau précédent montre que le renforcement de la prise en charge institutionnel pour les
jeunes provenant de I'externat s’explique majoritairement par le motif des besoins mais que,
contrairement aux jeunes qui étaient déja accueilli-e's en internat en tant que mineur-e's, d’autres
facteurs ont eu une influence sur leur orientation vers une solution d’hébergement classique en
institution (temps plein sur une durée potentiellement longue).

Si linstitutionnalisation constitue souvent la solution la plus adaptée pour répondre a des besoins
d’accompagnement importants et permanents, les éléments mis en exergue suggérent quelle est
peut aussi étre congue comme une étape vers l'autonomie, durant laquelle les jeunes peuvent
expérimenter un autre mode de vie et acquérir de nouvelles compétences. Il convient également de
souligner le réle de I’environnement familial qui, selon les cas, peut faire pencher la balance tant6t
en faveur de l'institutionnalisation, tantét en faveur de la poursuite d’une vie au domicile parental.
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4.3. Difficultés liées au processus de transition

Les analyses développées dans le cadre du GT ont confirmé que le systeme en vigueur permettait
dans la majorité des cas de garantir la continuité et la cohérence de I'accompagnement des jeunes
durant la période de transition.

Compte tenu de la diversité de l'offre et de la pluralité des acteurs impliqués dans ce processus, le GT
a néanmoins cherché a répertorier les principales difficultés liées au systeme en vigueur. Pour ce
faire, il s’est appuyé sur I'analyse d'une série de situations réelles. Certains problémes ont ainsi pu
étre identifiés qui ont pour principal effet de complexifier I'orientation des jeunes et, dans certains cas,
de fragiliser les familles, lesquelles doivent souvent mettre en ceuvre de nombreuses démarches pour
trouver des solutions conformes a leurs attentes.

Aprés examen, il est apparu que les principales difficultés rencontrées par les jeunes et leur famille
durant la transition étaient étroitement liées aux éléments suivants:

« complexité administrative (nombreuses démarches, informations contradictoires,
formulaires a remplir, etc.)

* manque de communication entre acteurs et/ou coordination insuffisante
- appréciations divergentes des besoins individuels selon les acteurs

« absence de projet individuel clair

« diagnostic médical peu fiable

« trop grande rigidité de I’offre et/ou prestations partiellement inadaptées dans le secteur
pour majeur-es

Du point de vue du processus de transition, ces éléments peuvent étre considérées comme des
facteurs de risque qui sont souvent interdépendants (un probléme sur un niveau se répercute sur les
autres niveaux) et qui empéchent les jeunes de se projeter sereinement dans l'avenir. lls peuvent
représenter en outre des obstacles a I’autodétermination et a la participation sociale des publics
concernés.

A cbté de ces problemes transversaux, le GT a identifié des difficultés plus spécifiques liées aux
situations qui sont percues comme complexes et qui laissent présager un besoin d’encadrement
relativement important. Pour les ESE, I'enjeu consiste plus particulierement a savoir si les ressources
dont ils disposent sont suffisantes pour répondre de maniére adaptée a la spécificité des besoins
individuels. Les informations transmises par les institutions pour mineur-e's et celles contenues dans
les évaluations IEBI acquiérent des lors une valeur déterminante.

Pour les jeunes qui ont dd interrompre leur parcours de formation, une des principales difficultés
identifiées concerne la possibilité de conserver de réelles opportunités de formation dans le
secteur pour adultes. Selon les informations recueillies dans le cadre des travaux du GT, la rupture de
formation professionnelle initiale (financée par I'Al) concernerait une cinquantaine de jeunes adultes
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chaque année® qui, en tout logique, entrent alors dans le périmétre des prestations pilotées par le
SPAS (principalement & travers les activités de jour proposées en ateliers et parfois en centres de
jour). Si 'on admet cette hypothese, I'offre dans le secteur pour adultes devrait dés lors en mesure de
proposer des alternatives pertinentes aux jeunes concerné-e's, et idéalement leur permetire de
combler les lacunes a l'origine de leur décrochage. Or, mener a bien cet objectif suppose une
coordination entre les mesures de formation placées sous la responsabilité de I'OAI-VD et les
procédures d’indication et de suivi placées sous la responsabilit¢ du SPAS (DCISH). Bien que ces
mesures dépendent de cadres légaux distincts (la LAl au niveau fédéral et la LAIH au niveau
cantonal) et visent des objectifs différents, elles peuvent concerner les mémes personnes et les
mémes structures. Sur la base de ce constat, le GT a estimé qu'il conviendrait de renforcer la
coordination entre le SPAS et I’OAI-VD, en tenant compte des priorités et des procédures qui
guident leur action.

Aux difficultés déja mentionnées s’ajoute une série de contraintes pratiques relatives au logement
qui ne trouvent pas toujours de réponse ou qui nécessitent des aménagements spécifiques. C’est
notamment le cas lorsque la personne ne peut ou ne veut plus habiter chez ses parents, ou lorsque
qgu’elle était jusqu’alors hébergée en internat dans une institution de pédagogie spécialisée qui ne peut
plus I'accueillir. Si plusieurs options existent a ce niveau, allant de I'accueil en foyer jusqu’a la vie
autonome en appartement, en passant par le logement protégé, il arrive que des jeunes en situation
de handicap se retrouvent sans solution immédiate, faute de place disponible ou en raison du manque
d’anticipation de la part des différents partenaires impliqués.

Les difficultés mises en lumiére dans le cadre du GT démontrent ainsi la nécessité d’adapter
davantage [l'offre institutionnelle aux besoins des jeunes et aux ressources (notamment
familiales) dont ils/elles disposent, mais également de renforcer la coordination entre les acteurs
concernés.

4.3 Coordination entre les secteurs pour mineur-e-s et
pour adultes

Compte tenu des difficultés identifiées (cf. supra), le SPAS et le SESAF ont intensifié leur
collaboration afin de faciliter le processus de transition, soutenir davantage les familles et faire en
sorte que chaque jeune puisse accéder aux prestations les plus adaptées a ses besoins et a ses
aspirations.

Pour renforcer la coordination de I'offre disponible dans chaque secteur, ces deux services se sont
d’abord dotés d’'une série d’objectifs communs en s’appuyant sur les réflexions menés dans le cadre
du GT, conformément aux orientations définies dans le Plan stratégique handicap du Canton de Vaud
(PSH2011)®°. Ces objectifs visent notamment a :

% Cette estimation porte sur 'année 2016 et se base sur le pourcentage d’abandon que nous a communiqué la direction de
I'Office Al pour le canton de Vaud (OAI-VD). Ce pourcentage a été inféré a partir des interruptions de formation répertoriées
durant une période de 8 semaines au sein des deux plus grands centres de formation spécialisés du canton de Vaud. Aprés
compilation des données, le pourcentage d’abandon se montait a 3,5%, que nous avons ensuite projeté sur la population totale
des jeunes ayant bénéficié d’'une FPI au cours de I'année 2016 (n = 1500).

% Voir en particulier les « axes prioritaires » (DSAS & DFJC, 2010 : 6) présentés dans ce document. Accessible & 'URL suivant:
http://www.vd.ch/fileadmin/user upload/organisation/dsas/spas/RPT PSH2011.pdf
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» assurer la cohérence de 'accompagnement de la personne en situation de handicap
durant la phase de transition ;

» assurer la continuité du financement des prestations d'accompagnement pour la
personne malgré le changement de cadre légal ;

» identifier les prestations les plus adéquates dans le secteur pour adultes en tenant
compte en particulier des limites et des compétences de la personne, ainsi que des
éventuels besoins de poursuite de cursus de formation en lien avec les projets d’activité
de jour identifiés ;

* mobiliser les ressources nécessaires permettant la poursuite de la vie a domicile chaque
fois que la situation du jeune et de sa famille le permettent.

La conduite de ces objectifs s’inscrit ainsi dans une démarche de transition planifiée en faveur des
jeunes en transition, de sorte a prévenir d’éventuelles ruptures et discontinuités. Cette démarche vise
également a soutenir les familles et les proches, en tenant compte du mieux possible de leurs désirs
et de leurs possibilités.

4.3.1 Définition d’une situation complexe

Pour appréhender la complexité d’une situation, notamment lorsqu’il est question de personnes avec
une déficience intellectuelle, les expert-e's recommandent d’évaluer les capacités adaptatives
(conceptuelles, pratiques et sociales) de [lindividu en fonction des modifications de son
environnement. Lorsque les personnes sont amenées a évoluer dans d’autres contextes de vie, les
ressources familiales ainsi que les facilitateurs et obstacles propres a I'environnement devraient
également étre retenus dans I'analyse (Inserm, 2016 : 100).

Dans le cadre de ses travaux, le GT a identifié des situations typiques qui confrontaient les acteurs du
terrain a une complexité accrue, nécessitant de recourir a des moyens extraordinaires ou
d’entreprendre des démarches spécifiques. Aprés examen, il ressort que ces situations correspondent
a celles auxquelles sont associés les plus grands risques du point de vue de la transition, autrement
dit celles qui se heurtent le plus souvent & des obstacles fragilisant la continuité de 'accompagnement
ou complexifiant l'orientation des personnes concernées vers des prestations adaptées a leurs
besoins. Les réflexions développées dans ce cadre, fondées sur I'analyse d’'un corpus de situations
réelles, ont ainsi permis d’identifier une série de critéres qui, dés lors qu’ils sont présents, participent a
I'émergence d’une situation complexe du point de vue de la transition, et nécessitant par conséquent
une attention particuliére de la part des acteurs impliqués.

Sur la base de ces analyses, les membres du GT ont défini une situation complexe comme celle qui,
en complément de la problématique principale (déficience intellectuelle, polyhandicap ou déficience
physique), présentait une ou plusieurs des caractéristiques suivantes:

» une ou plusieurs comorbidités (psychiatriques, TSA, addictions)

» des comportements défis (matériel, auto- et hétéro-agressivité, fugue)
e des mesures de contraintes (attachement, isolement)

» des renforts a 'encadrement

» des hospitalisations psychiatriques a répétition
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» des éléments environnementaux significatifs : contexte familial fragile, statut de requérant
d’asile (probléme de langue/culture, éléments diagnostics manquants, ...)

» un diagnostic médical sévere (cardiopathie, épilepsie pharmaco-résistante, pronostic vital
engage)

» des soins et un accompagnement quantitativement et/ou qualitativement hors de la
moyenne

Ces caractéristiques sont a considérer comme problématiques dans la mesure ou les expériences
démontrent que les ressources usuelles de I'établissement ne permettent dans ce genre de situations
que difficilement de répondre aux besoins de la personne.

4.3.2 Création de procédures communes

Sur la base de ces éléments, le SPAS et le SESAF ont mis en place des procédures communes afin
de faciliter au mieux le transfert des jeunes d’un secteur a l'autre, en distinguant les situations
« ordinaires » des situations « complexes ». Nous présentons ici ces deux procédures a la suite.

a) Transition dans les situations ordinaires

Afin d’anticiper les demandes qui concernent des prestations d’hébergement et d’activité de jour
(internat), la procédure adoptée prévoit les points suivants :

1. Deés 16 ans, le/la représentant-e Iégal-e peut adresser une demande d’accompagnement en
ESE au SPAS dans le cadre du DCISH.

2. La demande est analysée du point de vue socio-éducatif dans le cadre d'une procédure
ordinaire DCISH avec évaluation de I'IlEBI. Durant cette phase, des alternatives a
I'hnébergement en ESE sont proposées et discutées avec la famille chaque fois que cela est
envisageable, sous la forme d’'un accompagnement a domicilie ou d’un accueil a temps partiel
en ESE.

3. Le rapport IEBI est soumis a la Commission d’indication et de suivi pour validation, puis la
recherche d'un prestataire débute avec l'appui éventuel de I'lEBI (si souhaité par le/la
représentant-e Iégal-e et la personne en situation de handicap).

4. L’admission dans un ESE du secteur pour adultes peut alors étre effectuée dés que le/la
jeune atteint 'age de 17 ans.

Lorsque les demandes concernent des activités de jour uniqguement (externat), la procédure est
simplifiée de la maniére suivante :

1. Deés 16 ans le/la représentant-e légal-e peut adresser une demande d’accompagnement en
ESE au SPAS dans le cadre du DCISH.

2. La demande est analysée du point de vue socio-professionnel dans le cadre d’'une procédure
simplifiée. Si la demande est jugée recevable par le SPAS, la recherche d’un prestataire peut
étre immédiatement lancée (si nécessaire, avec I'appui du SPAS).

3. L’admission dans le secteur d’activités de jour d’'un ESE peut étre effectuée dés que le jeune
atteint 'dge de 17 ans.

b) Transition dans les situations complexes
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Lorsque les jeunes concerné-e's, en raison des besoins particuliers ou de leur état de santé, se
trouvent dans une situation qui répond aux critéres de définition d’'une situation complexe, une
procédure spécifique est utilisée. Celle-ci prévoit les points suivants :

1.

Dés 16-17 ans: la direction de linstitution sollicite le représentant Iégal du jeune pour qu’il
dépose une demande DCISH au SPAS.

Linstitution adresse au secrétariat du DCISH (rattaché au SPAS) la synthése des 16 ans avec
l'accord du/de la représentant-e légal-e. Une description de la situation particuliere du jeune
(expertise médicale, rapport du/de la responsable éducatif) est jointe a cette synthése.

Lors de la synthése des 17 ans, l'institution pour mineur-e-s invite des représentant-e-s du
SESAF du SPAS qui définissent une procédure de transition spécifique. Les inspecteurs/rices
SESAF et les conseillers/éres SPAS s’informent systématiquement des démarches qu’ils/elles
entreprennent durant la phase de transition.

En principe, sauf dans les cas d’urgence, la demande DCISH est transmise par le SPAS a
I'EBI (Pro Infirmis Vaud) qui évalue les attentes et les besoins du point de vue socio-éducatif
dans le cadre d’'une procédure ordinaire DCISH.

Dés réception de la synthése des 16 ans, le SPAS identifie les ESE qui disposent des ressources
nécessaires pour accueillir le/la jeune (au plus t6t dés 17 ans révolus). Au besoin, des ressources
spécifigues, internes ou externes a 'ESE, sont mobilisées pour assurer un accompagnement adéquat.
Le SPAS coordonne ses démarches avec celles de I'lEBI.
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5 Enjeux de la transition selon les principaux acteurs
concernés

Afin d’élargir la compréhension des enjeux relatifs a la transition vers la vie adulte, I'analyse doit tenir
compte de la pluralité des acteurs impliqués dans ce processus et des missions dont ils ont la charge.
Etant donné le réle central qu’ils occupent, le GT a accordé une attention particuliére aux positions
défendues par les familles, les institutions pour mineur-e's, les établissements socio-éducatifs pour
adultes et 'OAI-VD. Nous les restituons ici a la suite.

5.1 Les familles

Au mois de mars 2015, une rencontre avec les familles de jeunes en situation de handicap a été
organisée par le SPAS, en collaboration avec Cérébral Vaud et Insieme Vaud®'. Celle-ci a donné lieu
a une discussion collective avec la centaine de personnes présentes, au cours de laquelle les familles
et les proches de jeunes en situation de handicap ont pu exprimer leurs craintes et interrogations. La
plupart d’entre elles concernaient le transfert entre le secteur pour mineur-e-s et celui pour majeur-e-s,
ce qui a permis de faire remonter des préoccupations communes a ce sujet. Nous reprenons ici les
principaux éléments mis en avant collectivement par les familles au cours de cette rencontre.

» Continuité de 'accompagnement

De nombreuses familles craignent que le passage a I'age adulte occasionne une rupture par rapport a
'accompagnement antérieur dont bénéficiaient leurs enfants et débouche sur une "période de vide",
sans prestation d’accompagnement ou d’hébergement. La crainte d’un retour forcé a la maison dans
I'attente de trouver une solution idéale a été mentionnée a plusieurs reprises, ainsi que la peur d’étre
livré a soi-méme pour traverser cette épreuve. Sachant que I'identification et I'obtention d’'une place
d’hébergement adéquate peut durer plusieurs années, des familles craignent que la procédure prévue
dans le cadre du DCISH rallonge encore le processus de transition. Certaines familles pensaient que
les institutions pour mineur-e-s pouvaient imposer un départ du/de la jeune dés la fin de l'année
scolaire des 17 ans et que les ESE pour adultes refusaient une entrée avant 'age de 18 ans révolus.
Si ces craintes ont été démenties par les professionnel-le's, les familles ont insisté sur le fait que la
continuité de 'accompagnement devait étre au coeur du systéme de transition et sur I'importance
d’accroitre la flexibilité de I'offre pour éviter les ruptures.

+ Timing du choix

Les familles ressentent souvent une grande incertitude relative au "bon moment" pour organiser le
passage de leur enfant dans le secteur pour majeur-e's. Elles se sentent prises entre deux feux :
d’'une part, la nécessité de faire un choix rapidement pour augmenter les chances de trouver la bonne
place quand le moment de quitter I'école arrive, de I'autre, le souhait de faire mrir la réflexion et de
laisser le temps aux jeunes d’exprimer leurs préférences pour les inscrire dans un véritable projet.
Pour elles comme pour leurs enfants, cette phase de vie est associée a la découverte d’'un monde qui
leur est largement inconnu (les ESE et leurs spécificités, les ateliers, les logements protégés, les
prestations d’accompagnement a domicile, etc.) et prendre une décision nécessite de s’informer et
d’en discuter au sein de la famille. Explorer les possibilités et identifier la solution qui fait le plus sens

81 | *objectif initial de cette rencontre visait a présenter aux familles les résultats de I'évaluation du DCISH réalisée par I'Institut
Universitaire de Médecine Sociale et Préventive (IUMSP)
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n’est donc pas une chose qui se régle en quelques jours. L’'organisation du systéme de transition
devrait tenir compte de ces besoins, sans que cela se fasse au détriment du/de la jeune (assignation
d’une place en fonction de 'unique critére de disponibilité).

« Identification de la place idéale et réalité de I'offre

Si les familles pergoivent positivement le fait qu’elles puissent exprimer leur vision de la solution idéale
pour leur enfant dans le cadre des procédures d’'indication, elles ont également soulevé le risque que
I'on fasse "miroiter" quelque chose qui n’existe pas ou n’est pas disponible. Ceci pourrait occasionner
des insatisfactions et de la frustration, d’autant plus que la démarche proposée dans le cadre du
DCISH nécessite un fort investissement de leur part. A ce niveau, les différences entre les écoles
spécialisées et les établissements pour adultes en termes de diversification et de richesse de I'offre
sur I'ensemble du territoire cantonal représentent pour elles un enjeu important. Le changement de
lieu de vie du/de la jeune dans une autre région du canton est craint par certaines familles,
notamment parce que cela réduit les alternatives a un hébergement a plein temps en institution. Les
familles soulignent de ce fait le besoin d’adapter l'offre institutionnelle aux besoins et souhaits
identifiés, et de garantir une offre variée sur 'ensemble du territoire. La transition vers la vie adulte ne
devrait en aucun cas comporter une péjoration de la qualité de vie du/de la jeune ni de son entourage.

« Autonomie dans la prise de décision

Plusieurs familles ont réaffirmé leur souhait de conserver un réle central dans le processus
d’indication et d’orientation de leur enfant vers la prestation la plus adaptée du secteur pour adultes.
La perte de maitrise constitue selon elles un risque sérieux, a la fois face a I'Etat, qui gere le
processus d’indication et ses différentes étapes, et face aux ESE, qui délibérent en derniére instance
sur les demandes. Les familles craignent en particulier de ne pas obtenir la place souhaitée pour leur
enfant et de devoir accepter une solution qui ne leur convient pas. Elles souhaitent de ce fait que I'Etat
intervienne davantage pour que, dés lors qu’une place adéquate a été identifiée, celle-ci puisse étre
mise a disposition par un ESE.

+« Besoin d’informations

De nombreuses questions ont porté sur la procédure d’indication et ses étapes, le but de I'évaluation
IEBI, la marge de manceuvre des familles, ainsi que sur d’autres aspects techniques en lien avec le
passage a l'age adulte (financement des prestations, soutien administratif, droits, etc.). Ces
discussions ont mis en évidence un besoin important d'information et de clarification, non seulement
sur la procédure en tant que telle mais aussi, plus largement, sur le paysage institutionnel du secteur
pour adultes et les alternatives possibles a la vie en institution. Les préoccupations exprimées
soulignent ainsi la difficulté pour les familles d’avoir une vision d’ensemble de I'offre, y compris
concernant les prestations et leur co(it (possibilité d’obtenir des financements du Canton, de I'Al, etc.).
Le systeme de transition devrait étre présenté de maniére exhaustive, avec des informations claires et
précises.

5.2 Les institutions pour mineur-e-s

En tant qu’instance responsable du pilotage, de la planification et de la coordination des prestations
liées a la pédagogie spécialisée, le SESAF a été sollicité par le GT afin de mettre I'accent sur les
aspects qui, de son point de vue, font surgir les principaux enjeux du point de vue de la transition, telle
que définie dans le cadre de ce rapport. Nous reprenons ici a la suite les différents points mis en
avant par le SESAF.

* Le timing de la transition
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Contrairement aux établissements socio-éducatifs du secteur pour adultes, les institutions pour
mineur-e-s s’organisent en fonction de I'année scolaire. Les projets sont ainsi définis dans cet espace-
temps et en fonction de ce dernier, les programmes se structurant également sur cette base, de
méme que l'attribution des ressources. Les demandes d’admission sont faites en principe pour le
début d'année, sauf en situation d’'urgence. A partir de ces éléments, on peut souligner plusieurs
points :

- Les départs vers une institution adulte devraient intervenir de préférence aux mois de juillet et
d’ao(t.

- Les départs anticipés par rapport a cette date peuvent créer un sentiment d’inachevé pour les
jeunes, leurs familles et les enseignant-e-s spécialisé-e's. Par ailleurs, ces départs engendrent
de nouvelles admissions (généralement des situations d’'urgence) qui entrainent a leur suite
des transferts a l'intérieur d’'une méme institution, en internat ou méme d’'une classe a l'autre.
L’effort organisationnel qui en découle est important et peut représenter un facteur de
déstabilisation des équipes.

- Les retards dans les transitions (généralement par manque de place dans les institutions pour
adultes) transforment les institutions pour mineur-e's en « salles d’attente ». Il faut redoubler
de créativité pour donner sens a la vie du jeune (réintégration dans des classes, projet
d’intégration dans les ateliers, accompagnement individuel, opportunités de valorisation de la
personne, soutien aux familles qui ont peur d’'une fin d’accompagnement décidée de maniére
unilatérale, d’autant plus que linstitution doit annoncer la limite de sa mission et le SESAF
celle du financement). Il y a risque que la situation psychosociale du jeune devienne délétére
(« Personne ne veut de moi ! »).

A I'aune de ces éléments, il apparait que des échéances précises, mémes lointaines, permettraient
aux institutions pour mineur-e's de mieux préparer le transfert des jeunes concerné-e's. Ces
derniers/éres s’en trouveraient rassuré-e's, de méme que leurs familles et les équipes de pédagogie
spécialisée.

* Le suivi de situations complexes

Le systéeme actuel suppose une collaboration fluide entre de nombreux partenaires et une disponibilité
suffisante de structures adaptées et de ressources. Du point de vue du SESAF, ce systeme
fonctionne bien pour la majeure partie des situations, mais montre davantage de limites lorsque les
situations sont complexes. Dans ce cas, on peut constater des difficultés récurrentes qui tendent a se
cumuler pour former des blocages importants :

- Une fois I'évaluation IEBI faite, les parents font face a I'accumulation de réponses négatives
des institutions suggérées. L'absence de places adéquates produit une impasse et le
processus de transition risque alors de s’enliser.

- Llinstitution pour mineur-e's n’est pas clairement mandatée pour soutenir la recherche des
parents, tout en étant tout de méme concernée.

- Si, de surcroit, les parents ne sont pas en mesure d’assumer leur réle (situation relevant du
SPJ, nomination d’'une curatelle, etc.), il peut devenir extrémement difficile d’identifier les
acteurs et d’assurer leur coordination, surtout lorsque le transfert vers une institution du
secteur pour adultes a pris du retard.

- La communication passe par de nombreux relais (institution pour mineur-e-s, IEBI, parents,
services étatiques, ESE) et les informations nécessaires ne sont pas toujours transmises, ou
alors pas de maniere optimale. C’est bien souvent aprés que le jeune ait été transféré que des
difficultés importantes apparaissent, souvent liées a un déficit d’'information qui doit alors étre
comblé.

59



- Ces situations complexes sont souvent a cheval entre divers univers ou différentes filiéres
(accompagnement socio-éducatif, psychiatrie, soins hospitaliers, etc.). A en croire les
expériences quotidiennes des institutions pour mineur-e's, le nombre de ce type de situations
limites est en augmentation.

- La négociation financiére des moyens (généralement considérables pour ce type de situation)
pour que I'ESE adulte puisse assumer sa mission a un effet forcément retardateur. S’y
ajoutent des questions de ressources humaines, de construction d’équipe, de locaux et de
projets d’'activités.

Sur la base de ces éléments, les institutions pour mineur-e-s auraient besoin d’'une instance qui
pilote et assure le suivi des situations complexes, et ce de maniéere active et avec suffisamment
d’influence pour conduire ce processus.

« La continuité du projet

La certitude qu’il y aura continuité (ou plutét cohérence) du projet entre le secteur pour mineur-e's et
celui pour adultes a un effet mobilisateur pour les équipes et rassurerait tous les partenaires, au
premier rang desquels les parents qui placent généralement la poursuite des apprentissages au
sommet de leurs priorités.

La vision qu’a linstitution pour mineur-e's, a ce sujet, ne peut cependant étre objective, étant donné
que les équipes doivent, a I'approche du départ, également faire face a la nécessité de « lacher
prise » et de faire la part des choses entre leurs propres projections et les opportunités réelles qui
existent dans le réseau.

Dans de nombreux cas, la poursuite jusqua 20 ou 22 ans d’'un accompagnement centré sur les
compétences scolaires du/de la jeune est évoquée. A cet égard, I'expérience montre que les
comportements des jeunes se stabilisent souvent aux alentours de 17-18 ans, ce qui leur permet de
mieux s’investir dans les apprentissages et, fréquemment, de parvenir a maitriser la lecture. De ce
point de vue, il serait donc bénéfique de pouvoir garantir la continuité des apprentissages scolaires
plutét que de devoir s’inquiéter de I'avenir. Soulignons & ce sujet que I'expertise de l'institution dont
le/la jeune provient n’est pas toujours reconnue ou, du moins, pas toujours prise en compte dans le
processus de transition. Il s’avere aussi que la transmission du dossier souléve des questions qui
suscitent débat, dans la mesure notamment ou l'institution n’est le plus souvent pas en mesure de
prolonger 'accompagnement du jeune apres son départ.

Ces éléments font apparaitre la nécessite d’inscrire plus nettement la prérogative d’'accompagner et
soutenir le jeune et sa famille durant la transition et de reconnaitre le role central de I’institution
dans ce processus.

Il serait par ailleurs important de réfléchir a la création de structures de transition spécifiquement
destinées aux jeunes de 15 a 20-22 ans, notamment au sein des institutions les plus directement
concernées par les enjeux liés a la transition.

« Augmentation des attentes des jeunes et des familles

Ces derniéres années, on constate une élévation des attentes des jeunes et de leur famille en termes
de solutions personnelles, de méthodes d’accompagnement, du choix des institutions d’accueil et du
type de prestations.

Compte tenu de possibilités concrétes a disposition dans le réseau vaudois, les jeunes et les équipes
qui les accompagnent, mais encore davantage leur famille, doivent au moment de la transition faire
face a un processus de deuil par rapport a leurs attentes et/ou a leurs espoirs. Pour les jeunes et leur
famille, ce processus est souvent marqué par le sentiment de n’étre plus vraiment a leur place dans
l'institution pour mineur-e's, sans étre encore suffisamment armé pour évoluer dans le monde adulte.
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Ces éléments démontrent ainsi que I'engagement dans ce processus de transition doit étre soutenu
et accompagné.

5.3 Les établissements socio-éducatifs pour adultes

Lors de I'admission dans un établissement socio-éducatif accompagnant des personnes adultes, de
nombreuses difficultés peuvent survenir. Les ESE sollicités dans le cadre de ce rapport ont souligné
que celles-ci concernaient également les jeunes adultes, en particulier lorsque la demande porte sur
des prestations d’hébergement résidentiel. Les difficultés rencontrées par les ESE pour adultes
peuvent étre reliées a quatre registres:

a) linformation

b) la famille

c) ledroit

d) la stratégie éducative

S’agissant du registre de I'information, il a été mis en évidence que les dossiers des résident-e's
n’étaient pas toujours suffisamment précis et présentaient souvent des éléments lacunaires. On
peut citer en particulier :

un manque d’informations relatives au projet de la personne, en particulier quand la famille est
absente et que la personne concernée présente une déficience intellectuelle importante ou n’a
pas acces au langage verbal ;

des rapports rédigés de maniére tres littéraire, peu professionnelle, et surtout pauvres en
informations fiables et pertinentes;

un nombre trés faible (voire une absence compléte) de données issues d'évaluations
fonctionnelles ;

des données médicales approximatives, comportant parfois des diagnostics qui semblent
avoir été posés dans l'unique perspective de répondre aux criteres donnant droit a des
prestations d’assurance, ou qui se rapportent a des référentiels qui varient dans le
temps (PPH, DSM IV puis V, CFTMEA-R, CIM-10, etc.)

un manque de données biographiques permettant de comprendre qui est la personne
accueillie et quelle est son histoire de vie (au-dela de 'anamnése médicale). A noter que cette
lacune est d’autant plus problématique lorsque la personne n’a pas de famille proche.

Ces carences sont a relier a plusieurs hypothéses causales: pauvreté objective du dossier,
cloisonnement et divergence de perspectives entre les différents acteurs, manque de systématicité
dans la collecte des informations relatives a la personne et, parfois, rétention d’information de la part
d’un des acteurs.

Sur le plan de la famille, les ESE sollicités ont souligné qu’une admission dans le secteur pour adultes
était souvent vécue comme un événement qui déstabilise les repéres constitués. Elle est d'une
part souvent associée a la fin du cursus scolaire et aux nombreuses inconnues que cela comporte. Le
passage a la vie adulte s’accompagne ainsi souvent d’'un report des attentes précédemment
formulées a I'égard de I'école vers 'ESE, qui n’est pas forcément en mesure d’y répondre. En effet, le
cadre scolaire constitue un milieu de formation, alors que le milieu des ESE offre des lieux de vie au
sein desquels la poursuite des apprentissages est un des objectifs poursuivis, mais pas le seul.

D’autre part, une admission en ESE représente souvent une deuxiéme confrontation majeure a la
problématique du handicap, notamment parce qu’elle implique des démarches importantes (en temps
et en énergie) qui ravivent par ailleurs des questionnements essentiels sur I'avenir des jeunes
concerné-e's. Pour ces raisons, la phase de transition tend ainsi a fragiliser la situation
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psychosociale des familles. Ce constat est également a metire en parallele avec la volonté
d’émancipation exprimée parfois par les jeunes a I'approche des 18 ans, qu’ils/elles n'osent ou ne
savent pas toujours exprimer clairement. Des questions relatives a I'autodétermination ou au respect
de certains droits peuvent alors se poser, qui sont d’autant plus délicates lorsque les aspirations du
jeune ne sont pas partagées (ou pas entierement) par ses parents.

Sur le plan du droit, une difficulté récurrente a laquelle sont confrontés les ESE tient a 'identification
du/de la représentant-e légal-e, notamment lorsque celui/celle-ci n’a pas encore été nommé-e. Une
autre difficulté concerne les mesures de contraintes, qui ne sont pas encadrées de maniére identique
dans chaque secteur.

Enfin, s’agissant du registre de la stratégie éducative, il faut évoquer des difficultés similaires a celles
que I'on rencontre lors d’'un transfert entre deux ESE du domaine adulte. Les questions a ce niveau
concernent le plus souvent I'approche a adopter lorsque le/la jeune intégre un nouvel environnement
de vie. Sachant que différentes options sont possibles selon les principes que I'on décide de
privilégier, le choix d'une stratégie plutét qu’une autre (par exemple, poursuivre le type de
d’accompagnement pratiqué dans I'établissement précédent ou, a l'inverse, marquer le changement
en laissant le temps a la personne de construire des nouveaux repéres) peut étre générateur de
tensions qu’il n’est pas toujours aisé de dénouer.

5.4 L’Office Al du Canton de Vaud (OAI-VD)

Dans le cadre de ses travaux, le GT a cherché a recueillir le point de vue de 'OAI-VD concernant la
transition des jeunes vers I'dge adulte, en lien avec le périmetre d’action de l'assurance et les
dispositions qui I'encadrent.

La direction de 'OAI-VD a résumé les enjeux prioritaires de I'assurance a partir de quatre notions
étroitement liées, que nous développons ici a la suite :

+ |dentification

La notion d’identification fait directement écho a I'un des objectifs prioritaires de I'assurance qui, au
travers des réformes initiées au cours des dix derniéres années, s’est dotée de moyens
supplémentaires pour prévenir la survenance de cas d’invalidité, en particulier parmi certains groupes
cibles. Les jeunes sont tout particulierement concernés par cet objectif, dans la mesure ou ce public
posséde, en raison de son age, un haut potentiel de réadaptation. Dans la perspective de I'Al,
identifier rapidement les personnes confrontées a des atteintes a la santé susceptibles d’influer
durablement sur leur capacité de gain représente ainsi un enjeu central. Il est dés lors crucial que les
jeunes éprouvant des difficultés importantes au cours de leur scolarité, en particulier durant la période
14-16 ans, puissent entrer le plus t6t possible en contact avec des conseillers/éres Al afin d’évaluer
leurs besoins et entreprendre des démarches favorisant leur accés a la formation professionnelle.
Dans cette optique, I'OAI-VD a intensifié la mise en ceuvre du principe de détection précoce en
renforgant sa collaboration avec le SESAF et les institutions de I'enseignement spécialisé qui sont
sous sa responsabilite. L’'OAI-VD compte désormais asseoir une collaboration plus large et
systématique avec les établissements ordinaires de la scolarité obligatoire, ce qui représentera une
étape supplémentaire dans la voie de l'identification précoce des situations a risques.

¢ Evaluation

En lien avec le point précédent, le second axe prioritaire de I'Al par rapport au groupe cible des jeunes
renvoie a la question de I'évaluation. Comme I'a rappelé la direction de I'OAI-VD, Tl'intervention de I'Al
suppose d’évaluer chaque situation de maniere détaillée et en tenant compte des différentes
dimensions qui interviennent dans la définition du probleme (analyse multidimensionnelle combinant
plusieurs outils). Si I'évaluation a un réle aussi central, c’est surtout parce que I'élaboration d’'un plan
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de réadaptation, ou la sélection d’'une mesure parmi d’autres envisageables, dépend en grande partie
des informations disponibles et des analyses qui en sont faites. L'enjeu consiste alors a faire émerger
une image précise et compléte de la situation dans laquelle se trouve le/la jeune, afin d’élaborer un
projet adéquat par rapport a ses particularités et a ses besoins. Il apparait cependant que les
conseillers/eres Al ne disposent souvent que d’une vision partielle et limitée des situations qu’ils sont
amenés a gérer, faute de pouvoir identifier les démarches déja entreprises ou de pouvoir accéder
facilement aux évaluations produites par d’autres instances. Pour faciliter I'intervention de I'Al, 'acces
aux documents établis par d’autres acteurs (par ex. commission PES, enseignant-e spécialisé-e,
centres publiques d’orientations, etc.) revét ainsi une importance cruciale, et ce d’autant plus que cela
permet également a I'Al d’éviter d’engager des mesures d’instruction supplémentaires et, le cas
échéant, de gagner du temps.

¢ Orientation

Le troisieme enjeu est plus directement lié aux moyens dont dispose I’Al pour soutenir les jeunes dans
leur trajectoire vers la formation et l'insertion professionnelles. Comme nous I'avons mentionné plus
haut dans ce rapport, les offices Al n’ont, par leur passé, pas toujours disposé des moyens suffisants
pour accompagner les jeunes vers la formation professionnelle, en particulier durant la période de 16
a 20 ans, une phase au cours de laquelle les jeunes éprouvent souvent le besoin d’expérimenter et de
se confronter aux réalités du monde du travail. C’est notamment pour répondre a cet enjeu que 'OAI-
VD a développé, en complément des outils dont il disposait déja, des mesures de réinsertion
permettant a ce public cible de gagner en maturité, d’acquérir de I'expérience et d’envisager plus
sereinement son avenir. Grace a ces mesures qui font désormais partie du catalogue des prestations
proposées par 'OAI-VD, les conseillers/éres de I'assurance ont & disposition un outil supplémentaire
pour préparer les jeunes a la formation professionnelle, notamment celles et ceux qui ne remplissent
pas les exigences pour démarrer une formation, principalement en raison de ce qui est pergu comme
un manque de maturité. Sur un plan pratique, ces mesures permettent ainsi aux acteurs impliqués de
disposer de davantage de temps pour construire un projet auquel le/la jeune adhére et dans lequel
il/elle puisse s’investir tout en bénéficiant du soutien financier (par le biais d'indemnités journalieres
versées a la personne) et relationnel (a travers un suivi individuel) de I'Al.

» Conseil et suivi

Le dernier enjeu est, comme le précédent, lié a la volonté de l'assurance d’élargir les moyens
disponibles pour favoriser la réadaptation des jeunes et leur insertion sur le premier marché du travail.
Dans cette perspective, 'OAI-VD souhaite renforcer au cours des prochaines années ses activités de
conseil et de suivi aux jeunes bénéficiant déja de ses prestations, en sorte qu'elles puissent se
déployer non seulement avant I'entrée dans une formation professionnelle initiale et durant son
déroulement, mais aussi au terme de celle-ci. Du point de vue de l'Al, I'enjeu se porte ici sur un
double plan. Premiérement, le prolongement du soutien sur une période temporelle plus longue vise a
éviter que le/la jeune se retrouve seul-e au terme de sa formation, sans pouvoir tirer profit des
compétences acquises et de sa capacité de gain. En second lieu, ce soutien longitudinal vise a
proposer des formations complémentaires et ciblées, notamment aux jeunes bénéficiant d’'une rente
et dont la capacité de gain pourrait étre améliorée par des mesures de ce type. Celles-ci
interviendraient aprés une premiere période de formation au terme de laquelle le jeune bénéficie
d’'une rente tout en travaillant sur le premier marché du travail. Pour ce public-cible, la stratégie
consiste a offrir un conseil et un suivi personnalisé, complétés au besoin par des mesures permettant
de renforcer leur insertion professionnelle actuelle ou a venir.
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6. Conclusions et recommandations

La transition vers I'age adulte correspond a une période cruciale, au cours de laquelle les jeunes sont
amenés a endosser de nouveaux rbles sociaux et a se projeter dans la formation et le monde du
travail. Pour les plus vulnérables, au rang desquels celles et ceux qui sont en situation de handicap,
cette période est souvent marquée du sceau de lincertitude. Dans ce contexte, la cohérence de
'accompagnement et la continuité des prestations représentent un enjeu central qui doit faire I'objet
d’une attention particuliere.

Les analyses développées dans ce rapport démontrent que l'offre a laquelle les jeunes adultes en
situation de handicap peuvent accéder entre 15 et 25 ans couvre non seulement un large spectre de
besoins, mais leur permet également de choisir parmi plusieurs alternatives. Que cela soit au niveau
des activités de jour ou du logement, les jeunes adultes peuvent accéder, quelle que soit la
problématique a laquelle ils/elles sont confronté-e's, a une large palette de prestations et a un
accompagnement qui peut se décliner sous différentes formes. Dans les faits, le Groupe de travail est
cependant parvenu au constat que la diversité de l'offre ne garantissait pas automatiquement que
chaque jeune puisse en profiter. Les difficultés identifiées montrent que les acteurs ne parviennent
pas toujours a faire valoir pleinement les opportunités du systéme pour trouver des solutions
d’accompagnement en phase avec les préférences des jeunes, les mesures dont ils/elles ont
bénéficié jusque-la, ou encore avec les possibilités matérielles et logistiques de leurs familles.

Pour prévenir ces difficultés, le SESAF et le SPAS ont développé au cours des dernieres années des
dispositifs spécifiques d’évaluation et d’orientation (PES, DCISH) qui ont pour principale mission de
s’assurer que chaque personne puisse accéder a des prestations qui correspondent a ses attentes et
ses besoins. Afin de répondre aux enjeux spécifiques liés a la période de transition vers la vie adulte,
le SPAS et le SESAF ont également intensifié leur collaboration sur la base des réflexions
développées dans le cadre du GT en se dotant de procédures communes, conformément aux
orientations définies dans le Plan stratégique handicap du Canton de Vaud (PSH2011). Cette initiative
a permis de renforcer la coordination entre les prestations du secteur pour mineur-e-s et de celui pour
adultes, mais également de soutenir davantage les jeunes et leurs familles dans leur choix.
Parallélement, ces deux services ont mis sur pied I'Enquéte MiMa® qui constitue un instrument
précieux pour identifier les jeunes nécessitant une attention particuliére, planifier les démarches a
entreprendre pour faciliter la transition et répondre aux attentes des familles.

Ces différents outils ont d’ores et déja démontré leur pertinence et leur efficacité. Toutefois, compte
tenu de la grande hétérogénéité des situations individuelles, ils ne constituent pas une garantie
absolue et ne permettent pas toujours de trouver une solution parfaitement adéquate dans les délais
attendus.

Les travaux menés dans le cadre du GT Transition ont permis de mieux cerner ces situations et les
problématiques rencontrées. A partir de ces constats, les réflexions du GT ont abouti a la formulation
de 5 recommandations qui sont présentées ci-dessous en fonction de chacun des domaines
concernés. Pour ne pas s’en tenir uniquement a des principes généraux, le GT a choisi de développer
chacune des recommandations en précisant les objectifs qui les sous-tendent et en proposant des
moyens permettant de les concrétiser.

2 | ’Enquéte MiMa est une base de données gérée par le SPAS et le SESAF qui répertorie, pour chaque cohorte de jeunes en
passe d’atteindre I'age de la majorité civile (18 ans), les solutions d’accompagnement envisagées dans le secteur pour adultes.
Elle permet en outre d’identifier celles et ceux n’ayant pas déposé de demande pour les prestations soumises a une procédure
d’indication (DCISH).
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6.1 Préparation et suivi des transitions vers la vie adulte

Avec l'instauration, en 2012, du Dispositif cantonal d’indication et de suivi (DCISH), le Canton s’est
doté d’'un instrument efficace pour proposer des solutions d’accompagnement qui correspondent aux
attentes et besoins des personnes en situation de handicap, a la fois en matiére d’hébergement et
d’activités de jour. Si le systéme en vigueur est globalement adapté aux enjeux liés a la transition vers
la vie adulte, les travaux du GT ont néanmoins permis d’identifier certaines difficultés. Comme nous
'avons mis en évidence a plusieurs endroits du rapport, ces difficultés sont essentiellement
d’ordre organisationnel et tiennent en partie a la pluralité des acteurs impliqués dans le processus
de transition. Aprés examen, il est apparu qu’une partie des problémes rencontrés provenaient d’un
manque d’anticipation, le plus souvent li¢ a un déficit d'information, une communication lacunaire
entre les acteurs impliqués, ou encore faute d’'un projet assez clair pour que le/la jeune puisse étre
orienté-e de maniére adéquate.

Le second type de difficultés identifié concerne des jeunes dont les besoins nécessitent des réponses
trés spécifiques, délimitant ainsi un ensemble de situations « complexes » selon les critéres retenus
(voir le point 4.3.1). Face a I'imbrication des problématiques qui caractérisent ces situations, les
analyses ont montré qu’il n’était pas toujours aisé de trouver une solution d’accompagnement
adaptée, articulant les différentes dimensions (socio-éducative, socio-professionnelle, médicale,
psychologique, etc.) de maniére cohérente et suffisamment convaincante pour qu’elle soit appuyée
par tous les acteurs impliqués. De leur c6té, les ESE se montrent parfois réticents a accueillir ces
jeunes, craignant de ne pas disposer des ressources nécessaires pour leur offrir un accompagnement
adapté, et ce d’autant plus en I'absence d’informations détaillées. Du point de vue de la transition vers
la vie adulte, ces situations correspondent a celles qui présentent les plus grands risques (ruptures
d’accompagnement, absence de place disponible ou de prestation répondant aux besoins, etc.). On
peut également souligner qu’elles se caractérisent par des blocages institutionnels qui tendent a
transformer les institutions pour mineur-e's en « salle d’attente ».

A cété de celles prévues dans le cadre du DCISH, il est a noter que les jeunes en situation de
handicap font I'objet de plusieurs évaluations détaillées entre 14 et 18 ans. C’est notamment le cas de
la procédure d’évaluation standardisée (PES) qui conditionne I'accés aux mesures renforcées dans le
secteur pour mineur-e-s, ou encore de celle mise en ceuvre par I'assurance-invalidité pour déterminer
le droit individuel aux prestations prévues par la LAl Bien qu’incontournables et souvent exigeantes
pour les jeunes et leur familles, I'existence de ces évaluations ne garantit pas que les acteurs puissent
y avoir acces et s’y référer automatiguement, méme si elles contiennent des informations de premiére
importance (diagnostic médical, limitations fonctionnelles, impact sur la participation sociale, etc.). De
ce point de vue, la simplification de I'accés aux résultats de ces évaluations, moyennant I'accord
préalable des personnes concernées, constituerait un levier important pour renforcer la qualité de
'accompagnement des jeunes.

Pour faciliter les transitions des jeunes en situation de handicap, le GT a estimé que plusieurs autres
aménagements étaient nécessaires. Premierement, chaque jeune devrait pouvoir bénéficier d’'un
projet individualisé tenant compte de ses aspirations, ainsi que des préférences exprimées par sa
famille (ou son/sa représentant-e Iégal-e). Ce projet devrait se baser sur des informations fiables et
précises relatives aux particularités de la personne, de sorte a garantir un accompagnement conforme
a ses besoins et respectueux de ses habitudes dans le nouvel environnement de vie. En second lieu,
le suivi des transitions individuelles devrait pouvoir s’appuyer sur une situation administrative aussi
claire que possible afin de minimiser les blocages institutionnels. Troisiemement, la coordination
entre les partenaires impliqués gagnerait a étre encore renforcée, notamment s’agissant du pilotage
des situations comportant les plus grands risques. Le renforcement de la collaboration ne devrait par
ailleurs pas concerner uniquement les services de I'Etat (en particulier le SESAF et le SPAS), mais
également les acteurs de terrain. Des synergies plus fortes entre les professionnel-le's de
I'enseignement spécialisé (secteur pour mineur-e's) et de 'accompagnement socio-éducatif (secteur
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pour majeur-e-s) représenteraient une plus-value par rapport a la situation actuelle, qui se caractérise
par un manque de connaissances réciproques quant aux instruments utilisés et aux formes concrétes
de 'accompagnement dans chacun des secteurs concernés.

Sur la base de ces constats, le GT formule les recommandations suivantes :

Recommandation 1 :

Garantir la cohérence de 'accompagnement des jeunes durant leur transition vers la vie
adulte et prévenir les risques liés a ce processus.

Objectif :

Pour les jeunes en situation de handicap, le passage a la vie adulte implique une transformation de
leur environnement et une réorganisation de leur quotidien qui doivent faire I'objet d’'une attention
particuliere pour favoriser I'autodétermination et intégrer la réalité des besoins. Pour les acteurs qui
fournissent des prestations d’accompagnement et ceux qui les subventionnent, la transition des
jeunes souléve des questions organisationnelles importantes et occasionne un besoin d’'information
relatif a leur situation. Cette recommandation vise a satisfaire cette double exigence en sensibilisant
I'ensemble des partenaires impliqués a la nécessité d’une meilleure coordination.

Moyens :

Désigner un acteur unique mandaté en tant que référent-transition, chargé de suivre les
jeunes a partir de 16 ans en accord avec le/la représentant-e Iégal-e. Cet acteur doit étre en
mesure de résoudre les questions liées a la transition vers le secteur pour majeur-es,
notamment de communiquer a l'institution pour mineur-e's une échéance claire pour le départ
du/de la jeune concerné-e. Si l'objectif consiste a favoriser l'accés du/de la jeune aux
prestations les plus adaptées a son projet, cette mesure permettra aussi d’alléger le travail
des familles, sur lesquelles repose actuellement I'essentiel de la charge liée a ce processus.

Généraliser le recours a un dossier individuel de transition (par exemple sur le modéle du
Carnet de santé). Ce document doit permettre aux équipes socio-éducatives d’accompagner
le/la jeune de maniére adéquate, en tenant compte de ses particularités (notamment
médicales) et habitudes de vie (préférences et sensibilités particulieres). Pour assurer la
fiabilité et la qualité des informations qu’il contient, celles-ci doivent provenir de personnes
impliquées de prés dans 'accompagnement du/de la jeune (famille, enseignant-e spécialisé-e,
etc.) et étre mises a jour régulierement. Ce document devrait également contenir une liste de
personnes de référence que les professionnel-le-s peuvent contacter en cas de besoin.

Privilégier & chaque fois que cela est possible, moyennant I'accord du/de la représentant-e
légal-e, les évaluations déja existantes (notamment celles réalisées dans le cadre de la
PES, du DCISH ou de I'Al) pour compléter les informations manquantes, clarifier les zones
d’'ombre relatives au projet individuel des jeunes ou préciser I'état des démarches entreprises
auprés des assurances. Cette mesure de rationalisation, qui vise un meilleur usage des
informations déja disponibles, s’inscrit dans le prolongement de la Charte de simplification
administrative adoptée en 2011 par le Gouvernement et I'’Administration du Canton de Vaud.

Elaborer une check-list des informations nécessaires en vue de l'admission en
établissement socio-éducatif (ESE) pour adultes. Ce document doit permetire aux autres
partenaires impliqués (familles, institutions pour mineur-e's, etc) de cibler les informations
prioritaires qu’ils devront transmettre aux ESE dans le cadre d’'une demande d’admission.
Dans cette perspective, il devrait préciser a chaque fois les documents auxquels se référer
pour trouver linformation requise (PES, rapport IEBI, décisions Al, etc.) et étre annexé
systématiquement aux formulaires d’admission des ESE.
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Recommandation 2 :

Favoriser le transfert des connaissances et des savoir-faire développés dans chaque
secteur (pour les mineur-e-s et les adultes).

Objectif :

Cette recommandation part du constat que les approches et les référentiels des professionnel-le-s
varient d’'un secteur a l'autre et vise a renforcer la complémentarité des méthodes et des outils
d’accompagnement pour les jeunes entre 15 et 20 ans.

Moyens :

* Renforcer la coordination entre I’Office Al et le SPAS, tout particulierement pour améliorer
le suivi des personnes qui bénéficient successivement (ou parallelement) de mesures de
formation Al et de placements en ateliers validés par le canton (DCISH).

* Introduire des formations continues favorisant la diffusion des outils et des modéles
d’accompagnement en vigueur dans chacun des secteurs.

» Instaurer pour chaque jeune approchant de la majorité civile des séances de réseau
favorisant les échanges et le transfert d’'informations entre les professionnel-le's de chaque
secteur. Ces moments devraient intervenir avant et I'aprés I'admission du/de la jeune en ESE
pour majeur-e-s, une fois la décision ratifiée (i.e. au terme de la procédure DCISH).

6.2 Adaptation et flexibilisation des prestations dans le
secteur pour majeur-e-s

S’agissant de l'offre institutionnelle, le GT a identifié certaines lacunes dans les domaines de
I'hnébergement et des activités de jour proposées aux adultes en situation de handicap. Concernant le
premier domaine, les analyses montrent que si des alternatives a I'hébergement en institution
existent, elles s’adressent pour I’heure essentiellement aux jeunes adultes les plus autonomes. Pour
celles et ceux qui ne répondent pas a ce critére, mais dont la famille (ou le/la représentant-e légal-e)
souhaite privilégier le maintien a domicile, les alternatives a I’hébergement en institution sont
pour I’heure relativement limitées. Les travaux du GT ont également mis en évidence des disparités
régionales, notamment concernant 'hébergement a temps partiel (en institution) qui n’est pas encore
développé sur I'ensemble du territoire cantonal. Il ressort en outre que les conditions d’accés au
logement hors institution ou aux prestations d’accompagnement a domicile, ainsi que les modalités de
leur financement, ne sont pas uniformes parmi les ESE proposant ce type de prestations. De ce point
de vue, il conviendrait de simplifier I'acces et de clarifier le financement de ces prestations, ce
qui permettrait sans doute d’augmenter la part des jeunes résidant hors institution.

Concernant le domaine des activités de jour, la principale lacune du point de vue de la transition
concerne les possibilités de formation qui sont insuffisamment développées dans le secteur pour
adultes et, pour celles qui existent, peu visibles. On sait pourtant qu’en matiere d’intégration sociale et
professionnelle, la formation constitue un jalon essentiel, non seulement pour acquérir des
compétences liées a un métier, mais aussi pour se perfectionner, gagner en autonomie et élargir le
champ des possibles a travers des apprentissages tout au long de la vie (life long learning). Cette
question est souvent relevée dans la littérature scientifique qui souligne que I'absence ou le faible
niveau de qualification est un obstacle supplémentaire auquel se heurtent ces publics, avec des effets
non négligeables sur leurs possibilités d’intégration. On sait également que I'engagement dans des
activités productives, que cela soit a travers un travail en atelier ou en entreprise, demande non
seulement des connaissances professionnelles et des compétences techniques, mais aussi des
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facultés d’adaptation et de maitrise des codes propres aux univers professionnels qui sont souvent
exigées a l'entrée, sans pour autant que les personnes n’y aient été suffisamment préparées.

S’agissant des jeunes qui mettent fin ou décrochent d’'une formation professionnelle initiale financée
par I'Al, il faut souligner qu’une orientation vers les activités de jour proposées par les ESE pour
adultes est souvent vécue comme une solution par défaut, voire la fin des espoirs d’intégration
professionnelle. Pour remédier a ce probleme, il conviendrait de proposer a ce public spécifique
davantage de perspectives afin que les personnes concernées puissent conserver de réelles
opportunités de formation et reconstruire un projet professionnel malgré les difficultés rencontrées
dans leurs parcours.

En matiére d’adaptation de I'offre existante, le GT est arrivé a la conclusion que les actions a mener
ne devraient pas se concentrer uniquement sur la question de I'employabilité et de la productivité
professionnelle. L’'aménagement des activités de jour dans le réseau institutionnel vaudois gagnerait a
s’appuyer sur une vision « holistique » de la formation, qui reconnait la valeur des compétences
sociales et des autres apprentissages favorisant la réalisation de soi et la participation sociale de
l'individu. Comme cela est abondamment rappelé dans la littérature internationale, ces savoir-faire et
savoir-étre sont fondamentaux pour que les personnes avec une déficience intellectuelle puissent
véritablement se positionner en tant qu’acteurs de leur projet de vie.

Le GT formule ainsi les recommandations suivantes :

Recommandation 3 :

Poursuivre le développement d’alternatives au logement en institution et diversifier les
solutions a disposition.

Objectif :

Il s’agit ici de proposer a I'ensemble des jeunes adultes en situation de handicap un éventail plus
vaste de solutions dhébergement afin de concrétiser leurs aspirations et le principe
d’autodétermination, en tenant compte également des préférences des familles.

Moyens :

» Développer une offre plus large de prestations d’accompagnement a domicile et de
formation a la vie autonome. Ces prestations devraient étre accessibles a I’ensemble des
jeunes en situation de handicap et conditionnées davantage aux préférences exprimées par
les personnes qu’a leur niveau d’autonomie.

» Développer des solutions d’hébergement flexibles et évolutives, en adéquation avec les
projets des jeunes. A cet égard, il s’agit notamment de favoriser I’hébergement a temps
partiel (par exemple 2 ou 3 jours) ou les séjours a court et moyen terme en institution.

» Permettre aux jeunes adultes qui le désirent de continuer a vivre au domicile de leurs parents,
avec un accompagnement en journée assurant une continuité par rapport a I'accueil en
externat dont ils/elles bénéficiaient dans le secteur pour mineur-e-s.
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Recommandation 4 :

Développer les opportunités de formation pour les jeunes (18-25 ans) en situation de
handicap, favoriser la validation des acquis de I’expérience et créer des passerelles vers
des formations certifiantes (en particulier I’AFP).

Objectif :

La transition vers la vie adulte est encore souvent vécue par les jeunes et leurs familles comme une
rupture avec les apprentissages développés dans le secteur pour mineur-e-s. Cette recommandation
vise a garantir a 'ensemble des jeunes la possibilité de maintenir les compétences acquises dans le
secteur pour adultes et d’en acquérir de nouvelles par le biais de la formation et du perfectionnement.

Moyens :

* Inclure un axe « formation » dans le projet individuel de chaque jeune en transition afin
de l'orienter vers des prestations adaptées a ses aspirations et ses compétences. Cet axe
devrait faire I'objet d’'un suivi régulier et d’'une évaluation spécifique apres I'admission du/de la
jeune dans le secteur pour adultes.

« Développer l'offre de formation a travers des unités de formation professionnelle
connectées a la fois aux apprentissages développés dans le secteur pour mineur-e's et aux
activités de jour proposées dans celui pour majeur-e's. Ces unités doivent permettre aux
jeunes (qu’ils/elles proviennent d’'une structure spécialisée ou d’'une formation professionnelle
initiale financée I'Al) de conserver de réelles opportunités de formation.

» Introduire des instruments favorisant la reconnaissance formelle des compétences des
personnes en situation de handicap (par exemple via des portfolios de compétences) afin de
leur permettre d’évoluer dans leur activité professionnelle.

6.3 Collaboration avec les familles et les proches aidants

Les changements qui caractérisent le processus de transition peuvent représenter une source de
stress considérable pour les familles. Comme nous I'avons mis en évidence a plusieurs endroits du
rapport, la charge associée a ce processus repose essentiellement sur les parents et les
proches aidants, qui peinent souvent a trouver les soutiens nécessaires et/ou des réponses a leurs
préoccupations. |l faut également insister sur le fait que les familles doivent dans le méme temps
souvent composer avec des deuils qui occupent une place particuliére et qui ne se reglent pas en
I'espace de quelques jours (concevoir une vie future différente de ce gqu’elles avaient imaginé, etc.).
Ces constats montrent ainsi qu’en matiére de transition vers la vie adulte, le soutien ne doit pas étre
ciblé uniqguement sur les jeunes en situation de handicap, mais aussi sur les autrui significatifs qui
gravitent autour d’eux.

Sur le plan administratif, les professionnel-le's des institutions pour mineur-e's sensibilisent déja les
familles en leur fournissant des informations sur les démarches a entreprendre a I'approche des 18
ans de leur enfant. Il conviendrait cependant de renforcer et systématiser cette information pour
permettre aux parents et proches aidants d’identifier plus rapidement les services auxquels
s’adresser, notamment en vue de clarifier les aides (en particulier financiéres) auxquelles ils peuvent
prétendre. Un travail spécifique devrait étre entrepris en faveur des familles qui, pour des raisons
diverses, sont les plus éloignées des considérations administratives ou ne sont manifestement pas en
mesure de prendre en charge les questions relatives a la situation administrative de leur enfant. D’une
maniére générale et malgré la difficulté de simplifier les procédures lorsque les dispositifs sont
encadrés par des régimes légaux différents, l'instauration de formulaires communs (idéalement gérés
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par un guichet unique) profiterait grandement aux familles, en leur évitant de multiplier les démarches
et les interlocuteurs.

En complément des mesures organisationnelles de la recommandation 1 qui alleégeront déja le travail
des familles, le GT formule la recommandation suivante :

Recommandation 5 :

Soutenir de maniére proactive les familles et les proches aidants tout en valorisant leur
implication dans le processus de transition pour le bien-étre de leur enfant.

Objectif :

Cette recommandation vise a alléger au maximum la charge psychologique, administrative et
organisationnelle qui pése sur les familles durant la transition de leur enfant vers la vie adulte.

Moyens :

« Créer et diffuser a l'intention des familles une information compléte sur les démarches a
entreprendre a I'approche des 18 ans de leur enfant (demande Al, curatelle, etc.). Cette
information devrait idéalement étre diffusée par le SESAF.

* Produire une information exhaustive des prestations disponibles dans le secteur
pour majeur-e-s. Cette information pourra étre produite par le secrétariat du DCISH (rattaché
au SPAS), qui se tient déja a disposition des familles pour toute question relative aux
prestations existantes dans le secteur pour adultes.
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Annexe

Service de prévoyance et d’aide sociales

Département de la santé et de I'action sociale

A. L’offre institutionnelle dans le secteur pour mineur-e-s

Dans le canton de Vaud, 19 fondations®® gérent 'ensemble des prestations de pédagogie spécialisée,
regroupant plus de cinquante structures. Leur mission consiste a fournir aux éléves accueilli-es des
prestations d’enseignement spécialisé, d’éducation spécialisée, de logopédie, de psychomotricité et
de psychologie scolaire. Alors que 6 dentre elles proposent un accueil en internat, plusieurs
institutions ont développé et/ou élargi des prestations de releve parentale — Unités d’accueil
temporaires (UAT) - au cours des derniéres années, comme cela apparait dans le tableau de
synthése ci-dessous.

Les typologies des éléves scolarisé-e's au sein de ces établissements varient trés fortement selon les
problématiques concernées (déficience intellectuelle, autisme, paralysie cérébrale, etc.).

i. Places disponibles dans le secteur pour mineur-e's par type de
prestation et de problématique (2016)%

Internat ou semi-internat

Autres places d’enseignement spécialisé

Classes Classe spécialisées Classes Classes de
spécialisées (semi-intzrnat) Total officielles de développement UAT Total
(internat) I'ES (COES) PP
Déficience
intellectuelle 51 521 572 - - Oui
Déficience physique
(y compris paralysie 21 59 80 B B Oui
cérébrale)
Déficience visuelle 11 19 30 - - Oui
Déficience auditive 0 9 9 - - Oui
Polyhandicap 20 76 96 - - Oui
TSA* 18 118 136 - - Oui
Total 201 802 1003 224 1266 155 1645

*avec une déficience intellectuelle associée.

% Elles correspondent toutes a des fondations privées reconnues d'utilité publique.

% Source : SESAF (2016).
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ii. Profil des publics par structure®
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Publics cibles

o 2 o 2w () %:: 2 E ) % ] g
€89 | 282, | 22 |SF3E 852 (24% | = -
oG o5 c > Ko 8 EsL |Bo= | 225 =
S0 | ceo® | 82 |2555 |255|8%%@ ) 2
532 | 500° | B2 |82z 228 58s| S =
2 2 o [ ; | =
Structures o OEE o E g 5 o § o - ©° S
Le Foyer - EEAA X X
Le Foyer - STRADA X X
Ecole des Jordils X X
La Branche X X X
Nant - CTJ X X
CPHYV - Ecole X
Ecole de Mémise X
Verdeil - TEM X X X X
Verdeil - Ecoles X X X
Vernand - Ecoles X X X X
Vernand - CTJ Cortot 2 X X
Dr. Combe - Ecole de la X
Cassagne
Entre-Lacs - Ecoles X X X X X
Eynard-Eynard X X X
La Monneresse X X X
Mérine - Ecole du
Chéateau de Carouge X X X
Perceval - Ecole X X X
Delafontaine X X X X X
Hopital de I'enfance -
CTJ X X
Lavigny - Ecole X X

% Source : SESAF (2016).
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Lavigny - TEM X

L’Espérance - Ecole
Auguste-Buchet

L’'Ombelle - Ecole
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B. L’offre institutionnelle dans le secteur pour adultes

Conformément au périmeétre de ce rapport, seuls les ESE offrant des prestations ciblées sur les
problématiques que la LAIH définit a travers les catégories générales du « handicap mental », du
« handicap physique » et du « polyhandicap » sont retenus®. A la fin 2016, les établissements
concernés représentaient 14 entités qui sont le plus souvent spécialisées dans la déficience
intellectuelle, la déficience physique ou le polyhandicap. Le détail des prestations offertes par ces
ESE est présenté ci-dessous, avec une distinction supplémentaire lorsque I'offre institutionnelle
comprend des places destinées aux personnes avec un trouble du spectre autistique (TSA) ou un
syndrome de Prader-Willi.

i. Places disponibles dans le secteur pour majeur-e-s par type de

. , . 7
prestation et de problématique (2016)°
Hébergement Activités de jour
S IOC, Logement Ateliers a vocation
structure 9 - Total Centres de jour . Total
. . protégé socialisante

résidentielle
Déficience intellectuelle 1067 136 1203 491 697 1188
Déficience physique 80 20 100 29 93 122
Polyhandicap 136 0 136 57 0 57
TSA* 70 0 70 2 0 2
Prader-Willi 4 0 4 1 0 1
Total 1357 156 1513 580 790 1370

* Avec une déficience intellectuelle associée.

Comme Tillustre ce tableau, la déficience intellectuelle correspond a la catégorie qui regroupe la
grande majorité des places par rapport au périmétre retenu, et ce a la fois dans le domaine de
I'hébergement (n = 1203) et celui des activités de jour (n = 1188). Il faut cependant insister sur la
grande hétérogénéité des situations qu’elle englobe, qui n’ont parfois que trés peu de points communs
deés lors que l'on considére les personnes concernées dans leur complexité, notamment du point de
vue de leurs besoins et de leurs ressources, ou encore de leur histoire personnelle et leurs
singularités. A cela s’ajoute le fait que la sévérité du diagnostic de déficience intellectuelle peut étre
trés variable d’'un point de vue médical (déficience intellectuelle Iégére, moyenne ou sévere). Par
conséquent, les places listées sous cette catégorie ne donnent pas lieu a un accompagnement
uniforme, et ce d’autant plus que les prestations se déclinent différemment selon les ESE concernés,
notamment selon les référentiels de prise en charge, I'organisation interne et le type d’activités qu'ils
privilégient.

Aux places de travail en ateliers (a vocation socialisante) mentionnées ici (n = 790), il faut encore
ajouter les quelques 900 places disponibles dans les ateliers a vocation productive. Ces derniers

% | es ESE spécialisés dans I'accompagnement de personnes avec un probléme de dépendance ou en grandes difficultés
sociales ne sont pas pris en compte dans le cadre de ce rapport.

" Source : SPAS (2016).
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emploient des personnes en situation de handicap avec des déficiences |légéres mais disposant de
compétences professionnelles leur permettant d’évoluer dans un contexte « protégé », proche du
fonctionnement du premier marché du travail (exigence de rendement, salaires plus élevés que dans
des ateliers a vocation socialisante, etc.). D’'une maniére générale, ces ateliers se caractérisent plus
par les exigences en matiere de productivité que par le type de déficience des personnes employées.
De ce fait, les postes recensés ne sont pas reconnus comme destinés a un public présentant une
déficience spécifigue mais comme nécessitant des compétences précises (raison pour laquelle ils ne
figurent pas dans le tableau ci-dessus).

Dans le cadre d’'une enquéte exploratoire réalisée en 2015 par le SPAS, demandant aux ESE
spécialisés sur le handicap mental et le polyhandicap de définir le profil des personnes bénéficiant de
leurs prestations, il a été mis en évidence que la majorité des publics concernés avaient une
déficience intellectuelle. Si tous les degrés de sévérité (de Iéger a sévere) étaient représentés, le
diagnostic le plus fréquent était celui d’'une déficience moyenne a sévere, sans indication de l'intensité
du soutien nécessaire.

En outre, cette enquéte a permis de confirmer une tendance globale a la complexification des
situations, nécessitant des réponses socio-éducatives spécifiques et personnalisées. En effet, il est
apparu qu’une part importante des publics cumulait non seulement plusieurs types de problématiques,
mais aussi plusieurs types de déficiences, sans que les situations répondent a la définition du
polyhandicap®. Plus particuliérement, le trouble du spectre de I'autisme (TSA) a été relevé par
plusieurs ESE pour caractériser une part importante des personnes faisant l'objet d'un
accompagnement socio-éducatif. Compte tenu des difficultés importantes auxquelles se sont heurtées
les professionnel-le's, souvent désignées a travers la notion de « comportements défis », plusieurs
établissements ont tenté d’adapter leurs prestations aux particularités liés au TSA, avec plus ou moins
de succes.

Les résultats de cette enquéte ont par ailleurs également confirmé les enjeux socio-sanitaires
présents a l'intérieur du réseau institutionnel : les ESE concernés ont mis I'accent sur le fait que
'accompagnement nécessitait désormais d’intégrer des soins importants, notamment en lien avec le
phénoméne du vieillissement des publics, face auquel ils ne sont pas toujours suffisamment bien
équipés (a la fois en terme logistique et de formation des professionnel-le-s).

% Selon la définition de Wolf (2006).
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i.  Profil des publics par ESE®
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Publics cibles

Déficience Déficience Polyhandicap Autres (TSA,
intellectuelle physique TCC, AVC,

Nom ESE (D) (DP) etc.) Remarques

La Branche X X X

convesoomar | ; N et

Curatif (CSC) pe ’
psychiques

Eben-Hézer X X Troubles associés. Soins

(Lausanne) importants

Eben-Hézer —

Cité du X X X TSA, syndrome de Prader-Wili,

Genévrier doubles diagnostics

L’Espérance X X TSA, mobilité réduite

Le Foyer X X X TSA

_— TSA, troubles moteurs, du
Institution de .
. X X X comportement, psychiques,

Lavigny . - f
sensoriels, épilepsie

Perceval X

SEVA (Pro X X

Infirmis)

St-George X X X X TSA

Vernand X X Troubles psychiques
TCC, handicap physique avec

La Cité Radieuse X X X troubles associés compatibles et
bonnes capacités cognitives

Les Eglantines X X X

Echaud X X X X

% Source : SPAS (2015).
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C. Ressources financieres disponibles avant et aprés la majorité (18 ans)

Secteur pour mineurs (avant 18 ans)

API mineurs — de CHF 15.70 (API faible) a 62.70 (API grave) par jour, soit
de CHF 470 & 1'880 par mois.

Secteur pour adultes (a partir de 18 ans)

AP| majeurs —de CHF 118 a 470 par mois pour 'API Home (séjour de
plus de 15 jours/mois) et de CHF 470 a 1’880 par mois pour I’API
domicile

Supplément pour soins intenses (SSI) - de CHF 15.70 a 47.- par
jour

Pas d’équivalent

Allocation spéciale pour les familles s'occupant d'un mineur
handicapé a domicile (AMINH) — CHF 200 fixe + CHF 137.50.- a
CHF 550 par mois (art. 29, al. 1, LVLAFam)

Pas d’équivalent

Prestations liées a I’API

LAI Contribution d’assistance
Mesures médicales (jusqu’a 20 ans) Pas d’équivalent
Moyens auxiliaires
Pas d’équivalent Indemnités journaliéres Al
Pas d’équivalent Rente Al
LVLAFa . o . L i
m Allocations familiales — CHF 250 puis CHF 330 entre 16 et 20 ans (pour un enfant invalide) Pas d’équivalent

20UBINSSY
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Secteur pour mineurs (avant 18 ans)

Secteur pour adultes (a partir de 18 ans)

LPC Pas d’équivalent Prestations complémentaires
LAIH Pas d’équivalent Aide individuelle LAIH
Ve Remboursement des frais de maladie (RFM) jusqu’a concurrence de

P. I . R "
LVPC as d'équivalent CHF 25'000 par année (pour personne seule vivant a domicile)
OVAM Subsides assurance-maladie (selon revenus des parents) Subsides assurance-maladie (selon revenu de la personne)
LP . . . L
17(; 1(?3;t Prestations d’aide aux personnes handicapées (PAH)

(s@24nossal ap
UOIIPUOD SNOS) B2URISISSY
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D. Les dispositifs d’évaluation et d’orientation

Nous présentons ci-dessous les dispositifs permettant d’accéder aux prestations prévues
respectivement dans le secteur pour mineur-e-s et dans celui pour majeur-es.

i. Dans le secteur pour mineur-e-s : la procédure d’évaluation standardisée
(PES)

Conformément a l'accord intercantonal sur la collaboration dans le domaine de la pédagogie
spécialisée du 25 octobre 2007 établi par la CDIP, le Canton de Vaud prévoit en matiére de
pédagogie spécialisée des mesures dites renforcées qui sont attribuées au terme d’'une procédure
d’évaluation standardisée (PES), quand les mesures dites ordinaires ne s’avérent pas (ou plus)
suffisantes. L'accés a une mesure renforcée implique une adaptation significative et durable des
objectifs du plan d’étude du degré scolaire concerné, avec un impact important sur le devenir scolaire
et professionnel du bénéficiaire.

L’introduction de la PES a ainsi remplacé les criteres qui étaient auparavant utilisés par I'assurance-
invalidité (Al), basés sur des seuils-limites donnant droit aux mesures. Dans le cadre de I'Al, c’est
essentiellement le diagnostic médical, basé sur les manuels de classifications internationaux (CIM et
DSM), qui déclenchait des mesures spécialisées. Conformément a l'esprit de I'époque, chaque
diagnostic était associé a une formation spécifique. Désormais, I'octroi des mesures découle d’'une
évaluation pluridimensionnelle des besoins, qui se concentre sur les objectifs de développement et de
formation des enfants et des adolescent-e's. On part ainsi du principe que deux jeunes avec un
diagnostic similaire peuvent suivre des parcours scolaires complétement différents. Par ailleurs,
comme le mentionne Kronenberg (2015 : 11), la particularité de la PES « réside dans le fait qu’elle
transpose dans un contexte scolaire la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et
de la santé chez les enfants et les adolescents (CIF-EA) ». Soulignons a ce titre que le prototype PES
mis a disposition des cantons en 2011 a été adapté suite a une vaste enquéte (Ayer, 2015) et les
cantons peuvent a présent se référer a la nouvelle version qui contient a la fois une analyse de base
et une évaluation des besoins, déroulées sur 10 points (PES, 2014)"°.

La PES met l'accent sur les besoins éducatifs particuliers et prend en compte pour cela les troubles
invalidants ou déficiences dans les fonctions organiques ou les structures anatomiques qui limitent
I'activité ou restreignent la participation de I'enfant ou du jeune. Les objectifs développementaux qui la
guident supposent I'aménagement de I'environnement pédagogique ou [lorientation vers des
structures adaptées aux besoins éducatifs particuliers. Selon le Concordat sur la pédagogie
spécialisée du 25 octobre 2007, les mesures d’aide sont considérées comme renforcées « lorsqu’elles
sont de longue durée, d’une intensité soutenue et qu’elles exigent un niveau élevé de spécialisation
de lintervenant » (Kronenberg, 2015 :10), mais également « lorsqu’elles ont des conséquences
marquantes sur la vie de la personne concernée » (lbid.).

Pour mettre en ceuvre la PES, le Canton de Vaud a constitué une commission cantonale, composée
de trois a cing membres (dont deux professionnel-le's du domaine de la pédagogie spécialisée et un
médecin), chargée de fournir un préavis concernant les besoins individuels et la mesure a envisager,
sur la base de dossiers constitués par les directions régionales de pédagogie spécialisée. Si le
représentant-e légal-e est associé-e a la procédure, la décision finale d’attribution des mesures
renforcées est prise par I'autorité cantonale compétente, soit le SESAF.

7 Le manuel PES 2014 est accessible & 'URL suivant : http://www.szh.ch/fr/dokuments-pes
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Par ailleurs, le Canton de Vaud a institué des référent-e's spécialisé-e's, rattaché-e's aux directions
régionales. Ces personnes ont pour mission :

» daccompagner les parents dans leurs démarches précédant I'octroi des mesures renforcées ;

» dinstruire la procédure d’évaluation standardisée a I'attention de la commission cantonale ;

» de s’assurer de la mise en ceuvre du projet pédagogique, que ce soit dans un établissement
de pédagogie spécialisée ou dans une classe réguliere avec des mesures appropriées.

ii. Dans le secteur pour majeur-e-s : le dispositif cantonal d’indication et de
suivi (DCISH)

Comme annoncé dans le Plan stratégique handicap 2011 du canton de Vaud, le Service de
prévoyance et d’aide sociales (SPAS) a introduit ce dispositif en avril 2012"".

Le DCISH poursuit trois objectifs principaux. Premiérement, celui d’informer les personnes en situation
de handicap et leur entourage de l'offre existante et de la disponibilité de prestations dans le réseau
vaudois des établissements socio-éducatifs (ESE). Deuxiemement, de permetire aux personnes (a
partir de 16 révolus) qui souhaitent accéder a ces prestations de bénéficier d’'une analyse
individualisée des besoins. Troisiemement, d’orienter les personnes vers les prestations qui répondent
au mieux a leurs besoins, en respectant, dans la mesure du possible, leurs souhaits.

Le fonctionnement du DCISH repose sur une collaboration étroite avec I'Instance d’évaluation des
besoins individuels (IEBI) de Pro Infirmis Vaud. Celle-ci est chargée d’effectuer les analyses des
besoins et d’accompagner les personnes tout au long du processus de recherche d’un prestataire.
Les indications émises par I'lEBI sont validées par la Commission d’indication et de suivi (CIS) qui
réunit des représentant-e's du SPAS, des ESE, de Forum handicap Vaud et de 'AVASAD.

Entre 2012 et 2013 le DCISH a fonctionné dans le cadre d’'une phase pilote qui a fait I'objet d’'une
évaluation réalisée par I'Institut universitaire de médecine sociale et préventive (IUMSP)". Celle-ci a
mis en évidence plusieurs pistes d’amélioration du dispositif tout en confirmant sa pertinence et le fait
qu’aucun partenaire ne souhaite revenir a la situation antérieure a la mise en place du DCISH. Le
dispositif a permis d’améliorer I'équité de l'accés aux prestations fournies par les ESE pour les
personnes adultes en situation de handicap dans le canton de Vaud. De plus, I'évaluation
standardisée des besoins individuels effectuée par I'lEBI de Pro Infirmis Vaud est un outil apprécié.

Sur la base de I'expérience de la phase pilote et des résultats de I'analyse de 'lUMSP les Directives
concernant I'organisation et le fonctionnement du DCISH (DirDCISH)” ont été introduites au 1°
janvier 2016. Outre la clarification des procédures, ces directives fixent de nouveaux objectifs au
dispositif, dont certains prolongent les perspectives définies dans le cadre du Plan stratégique
handicap 2011. En matiere d’orientation, les objectifs visent ainsi a privilégier les alternatives au
placement résidentiel, plus particuliérement a travers des mesures de flexibilisation favorisant le
soutien a domicile. L’instrument est également plus étroitement associé au suivi des admissions par le
biais d’évaluations permettant de vérifier 'adéquation entre les besoins individuels et les prestations
percues aprés une période définie. Sa mission tient compte en outre des enjeux de planification et
intégre pour ce faire la gestion des informations relatives a 'offre proposée a l'intérieur du réseau des

™ Un rapport préliminaire au sujet de ce dispositif a été réalisé par 'lUMSP en 2010. Il est accessible & 'URL suivant :
http://www.iumsp.ch/Publications/pdf/rds173 fr.pdf

2 |"étude est accessible a 'URL suivant : http:/www.iumsp.ch/Publications/pdf/rds206.pdf

78 Ces directives, entrées en vigueur le 1% janvier 2016, sont accessibles & 'URL suivant :
http://www.vd.ch/fileadmin/user upload/organisation/dsas/spas/fichiers pdf/DCISH Directives.pdf
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ESE et au profil des bénéficiaires, de méme que le recensement des besoins non couverts afin de
favoriser le développement de prestations adaptées.

S’agissant des mineur-e-s entre 16 et 18 ans en situation de handicap, le SPAS assure la coordination
avec le SESAF et en particulier 'OES, si besoin par le bais de la Plateforme du DCISH qui a pour but
de trouver des solutions pour les situations complexes ou pour lesquelles aucune place n’est

disponible. Le DCISH prévoit en outre trois procédures distinctes décrites dans les Directives qui s’y
rapportent’®.

™ Pour plus d'informations, voir 'URL suivant : www.vd.ch/DCISH
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E. Offre en matiére de « transition école-métier » (TEM)”®

Institution Places Age Spécificités rseesr;‘)lti)c:ssables
Fondation de Verdeil (Centre) 82 16-18 TEM/TEM+ SESAF
Fondation de Verdeil (Est) 59 (12 en foyer) 16-18 TEM/TEM+ SESAF
Fondation de Verdeil (Nord) 56 16-18 | TEM/TEM+ SESAF
Fondation de Verdeil (Broye) 29 (12 en foyer) 16-18 | TEM/TEM+ SESAF
Lavigny - Préfo 24 16-18 Préformation SESAF
Perceval 29* 16-18 Prolongation de scolarité SESAF

Ecole Auguste-Buchet 20 16-18 | Prolongation de scolarité SESAF

La Branche 12* 16-18 | Prolongation de scolarité SESAF
L'Orée 8" 16-18 Prolongation de scolarité SESAF
Fondation Delafontaine - L’Elan 48 16-18 Prolongation de scolarité SESAF
Fondation Delafontaine - L'Escale | 3 16-18 Déficience intellectuelle sévere, | SESAF

troubles de la personnalité

Fondation de Vernand 2x 16-18 | Déficience intellectuelle - TSA SESAF

Le Foyer - Strada 8 16-20 | TSA uniquement SESAF - SPAS
Total 380

*Eléves né-e's avant le 1° ao(t 2000

" Source : SESAF (2016)
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