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2 Editorial du Président.
« Ce qui se congoit bien, s"énonce clairement » dit-on !

Voila que les années passent et qu’au fil des saisons et des événements, depuis plus de 30 ans, étape par
étape, ACOR a tracé son chemin, ACOR a creusé son sillon.

Notre association avec ses services a vécu de beaux moments, de petites ou de plus grandes joies, a propos
d’un réconfort regu par une famille, ou du succes d’un projet développé par un résident ou par un usager,
par des instants d’une belle convivialité, ou par des rencontres chaleureuses et remarquables, ou encore a
I'occasion de manifestations de confiance et de reconnaissance, en raison du succes de I'un de nos projets,
le tout soutenu par la qualité d’engagement des professionnels et des personnes investies dans la
gouvernance.

Elle a vécu aussi et des moments plus tendus, des moments qui nous ont profondément interrogés sur la
fagon de remplir notre mission auprés des personnes et des familles, sur notre maniére de nous insérer dans
les politiques sociales définies par I'Etat et les autorités territoriales, sur notre maniére de répondre aux
exigences réglementaires toujours plus nombreuses, sur notre capacité a affronter les retournements de
situation et a faire face aux enjeux économiques et autres défis.

Le 30 septembre 1989, la création de |'association ACOR est enregistrée en préfecture. Le projet associatif
est alors au stade d’une vision qui progressivement s’est concrétisée a partir de la douloureuse situation du
fils du fondateur, victime d’un sévere traumatisme cranien. L'idée fédératrice s’exprimait ainsi : « A quoi sert
de lui sauver la vie, si on ne lui permet pas ensuite de retrouver une place, sa place dans la société ? ». Toute
I’énergie était consacrée a la création du Foyer de Lixy, dans une formule totalement innovante alliant soins,
réadaptation et accompagnement personnalisés.

Le premier projet associatif formalisé par un document rédigé est présenté en Assemblée Générale en
septembre 2000. Il est révisé en mai 2015 et, par un historique développé, il réaffirme le sens de notre action
et les valeurs humaines qui la portent.

Aujourd’hui, nous entrons dans une nouvelle phase. Dans le contexte de profonde mutation de
I'environnement politique, administratif et sociétal que nous connaissons depuis quelques années, il nous
est apparu nécessaire de le réécrire, pour mieux exprimer qui nous sommes, d’oli nous venons et ol nous
allons. Bien entendu, nous réaffirmons notre ancrage dans les valeurs qui habitent ACOR depuis son origine,
et notre volonté d’inscrire notre action dans I'environnement actuel. D’ou notre souhait d’en fixer les axes
stratégiques pour une période de 5 ans.

Nous avons donc défini les six axes suivants :
e Parcours sans rupture.
e Prise en charge innovante.
e Qualité de vie au travail et environnement.
e Formations, informations et prévention.
e Soutien aux familles.
e Travail en réseaux.

lIs constituent autant de points d’attention sur lesquels nous nous appuyons pour développer la mission dans
laquelle nous sommes investis et qui est attendue autant par les personnes cérébro-lésées et leurs familles



que par les responsables des politiques sociales et sanitaires.

3 Préambule.
La motivation premiere des membres de I'Association ACOR (Association du Centre de I’Orval) est de définir
un cadre de référence construit autour d'une identité associative forte. Il vise a rassembler I'ensemble des
acteurs qui, a des titres divers et suivant leurs possibilités, se sont engagés pour servir les personnes victimes
d’un traumatisme cranien ou de toute autre lésion cérébrale acquise et aussi a soutenir leurs familles et/ou
leurs aidants proches.

Aprés plus de 30 ans d’existence, I'association s’est enrichie d’une expérience confirmée et étendue. Elle
souhaite poursuivre la mission qu’elle s’est fixée et revoir son projet associatif pour 'ajuster aux conditions
actuelles, tout en restant fidele a I'esprit fondateur. Elle s’attache a offrir, aux personnes victimes de
traumatisme cranien ou de cérébro-lésion, les moyens d’une vraie reconstruction et, au-dela du handicap, a
leur permettre de construire un projet de vie motivant apres ce véritable séisme qui impose une réorganisation
fondamentale de leur propre vie.

Ce cumul d’expérience est un réel avantage qui a permis de développer une graduation de réponses adaptées
en fonction des capacités d’autonomie et du projet de vie des usagers, a partir de 'EAM* (Etablissement
d’Accueil Médicalisé) jusqu’aux prestations d’appui spécifique avec entre autre, le retour a 'emploi en prenant
en compte la nature et 'ampleur des séquelles.

(*) En référence a l'instruction du 22 janvier 2018 relative a I'application des la nouvelle nomenclature des ESMS (Etablissements sociaux et médico-
sociaux), le FAM devient EAM.

4 Contexte

4.1 Partie réglementaire.

Politiques publiques.

Nous constatons depuis quelques années une volonté politique déclarée de reconsidérer la place des
personnes en situation de handicap au sein de la société. L'inspiration initiale de cette volonté trouve son
expression dans le rapport du conseiller d’état, Denis PIVETEAU remis en juillet 2014. Son titre est éloquent
« Zéro sans solution : Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour les personnes
en situation de handicap et pour leurs proches ».
Aujourd’hui, I'intention politique est de provoquer un changement de regard de I'ensemble de la population
sur le handicap, afin que la citoyenneté de chacun soit pleinement respectée par son inclusion en milieu
ordinaire, quelle que soit sa situation d’autonomie. En méme temps que le concept de « Réponse
Accompagnée Pour Tous », l'intention est de favoriser les conditions de maintien a domicile.
La rapporteuse spéciale de I'ONU sur les droits des personnes handicapées propose a I'état Francais une
approche fondée sur les droits des personnes handicapées et dénonce les formes de privation de liberté
propres au handicap. Elle développe une vision particuliére qui va jusqu’a remettre en cause |'existence
d’institutions spécialisées, pourtant bien souvent créées a l'initiative des familles regroupées en associations
de droit privé, ou encore a l'initiative de congrégations religieuses.
Ce positionnement de 'ONU influence la politique de la santé et de 'autonomie en France et se matérialise
progressivement par de nouveaux dispositifs dont la mise en place s’effectue au fur et a mesure des appels
a projets publiés.
En lien notamment avec le schéma régional de santé mis en ceuvre sur la période 2018 / 2028, dont les
actions se déclinent par le PRIAC (Programme Interdépartemental d’Accompagnement des handicaps et de
la perte d’autonomie), dont les orientations principales sont :

e Le choix résolu de la prévention en agissant t6t et fortement sur les facteurs influant sur la santé.

e Etre en mesure d’offrir chaque fois que possible une réduction de la durée de la prise en charge des

personnes au sein des filieres spécialisées pour leur permettre d’élaborer un nouveau projet de vie
et de limiter les ruptures de parcours en privilégiant un accompagnement de proximité.



e L’insertion dans la vie courante en favorisant des réponses souples et adaptées respectueuses de
leurs choix de vie.

e Le maintien et le développement d’outils de communication et des nouvelles technologies facilitant
I'acces aux services en favorisant I'inclusion sociale.

Notamment par ce biais, nos institutions devraient donc étre de plus en plus sollicitées pour intervenir sur
les lieux de vie des personnes en situation d’handicap.

Ce contexte, appuyé par les réformes du controle budgétaire, via les CPOM (Contrat Pluriannuel d’Objectifs
et de Moyens) d’une part et de la tarification, via SERAFIN-PH (Services et Etablissements : Réforme pour une
Adéquation des Financements aux parcours des Personnes Handicapées) d’autre part, nous impose de
revisiter autant nos objectifs associatifs que le mode de gestion de nos services. Une plus grande liberté est
promise sous certains aspects, mais |'effectivité de mise en ceuvre de notre créativité dépendra étroitement
de notre capacité a convaincre les autorités du bien-fondé de nos sollicitations pour la réalisation de projets
et des moyens qui seront attribués autant pour la poursuite des activités des services existants que pour les
nouveaux projets.

4.2 Besoins et offres.

L’association ACOR s’inscrit délibérément, des son origine, comme acteur d’une politique de parcours sans
rupture pour le public que nous accompagnons. C'est la raison pour laquelle elle veille constamment a étre en
mesure de proposer des réponses proportionnées, appropriées et progressives aux situations rencontrées.
Consciente du risque d’isolement social généré par le handicap, ACOR favorise toute immersion dans le milieu
familial et ordinaire a la mesure des capacités de chaque personne accompagnée et en cohérence avec son
projet de vie. Consciente des fragilités des personnes cérébro-lésées, ACOR veille aussi a ce qu’elles ne soient
pas mises en situation d’échec par des immersions inappropriées.

Par ailleurs, ACOR renforce son action par les réseaux qui concourent a cet objectif. L’association participe a
leur développement et si nécessaire, les initie.

L'association, en collaboration avec ces réseaux, participe a des actions de recherche susceptibles de
construire et proposer des réponses toujours plus adaptées aux situations vécues par les blessés et leurs
aidants proches. (Enquéte sur la qualité de vie des EVC/EPR, Troubles sévéres du comportement, ....)

ACOR s’attache a sensibiliser la société civile a la cérébro-lésion acquise, aux conséquences pour les victimes
et leurs proches. Elle initie les supports de communication ciblés a destination des familles, du grand public,
des organismes de formation, des acteurs de la santé et des pouvoirs publics (Journées de sensibilisation,
événements, actions d’information locales et nationales,...).

Ainsi ACOR, tout en associant pleinement les blessés et les familles, reste initiatrice de nouvelles réponses et
force de propositions telles que des expérimentations dans I'ensemble de son réseau et aupreés des acteurs de
la santé et de I'action sociale. Ces réponses innovantes apportées par ACOR jusqu’a présent sont le fruit des
sollicitations des familles souvent en situation de détresse, des expériences acquises au sein des services ainsi
que de celles exprimées par notre réseau.

Dans un contexte de contraintes financiéres fortes au niveau budgétaire, le secteur associatif s’inscrit dans
une logique d’appel a projets (AAP) et d’appel a manifestation d‘intérét (AMI). Sans toutefois remettre en
question l'initiative associative, ces nouveaux dispositifs imposent aux acteurs du secteur une approche
différente afin de continuer a faire connaitre aupres des autorités de tutelles, les évolutions des besoins
exprimés par les professionnels de la filiere des personnes en situation d’handicap.

En effet, conformément a son ambition et a ses valeurs, la volonté supérieure d’ACOR reste de défendre avec
pugnacité toutes les voies susceptibles d’offrir une vie digne et respectueuse a chaque personne cérébro-lésée
accompagnée par ses services, ajustées aux évolutions de la personne elle-méme et/ou de son
environnement. C'est aussi de répondre aux besoins légitimes des personnes cérébro-lésées et de leurs

familles d’accéder a un projet de vie porteur d’espérance, surtout lorsqu’elles sont privées de solution
d’accompagnement ou lorsque cette solution est inappropriée.



4.3

4.4

4.5

Forte de son expérience plus que trentenaire portée par I'originalité et la claire vision de ses orientations,
I'association ACOR constitue un modele d’accompagnement par la diversité et la progressivité des solutions
mises en ceuvre en vue de s’adapter a chacun pour nourrir un projet individualisé. ACOR se veut étre une
source de propositions visant a compléter utilement les dispositifs existant.

Etat des lieux.

e 160 000 traumatisés craniens chaque année en France.
e 5500 d'entre eux garderont de lourdes séquelles.

e 130000 personnes par an sont touchées par un AVC

Le Traumatisme Cranien est la premiére affection neurologique avec la maladie d’Alzheimer en années de vie
perdues.

L’Accident Vasculaire Cérébral est la premiére cause de handicap acquis chez I'adulte, la troisitme cause de
mortalité en France.

Ces données, ramenées a la Région Bourgogne Franche Comté, dressent le tableau suivant :

= x Conservent
Population (ref. 01/2018) Victm;z B de lourdes
séquelles
France 66 992 699 160 000 5500
Bourgogne Fr. Comté | 2818338 6731 231 5469
Yonne 352 433 842 29 684

L’'impact sur I'environnement familial et social.

La soudaineté de la blessure cérébrale provoque un véritable séisme au sein de la cellule familiale. Les proches
se voient alors imposer un véritable processus de deuil de la personne telle qu’elle était auparavant. Les
capacités de résilience de la famille sont déterminantes. Elle a besoin d’étre soutenue pour comprendre ce
qu’est devenue cette nouvelle personne et pour procéder a des ajustements chaque fois que nécessaire. Le
blessé comme |'entourage vont devoir découvrir des moyens d’établir a nouveau des relations. Les acquis de
récupération seront toujours incertains. Particulierement fragile, ce processus est lent, éprouvant et continu. II
reste impérieux que les familles ne soient pas livrées a elles méme dans cette épreuve et qu’elles puissent
trouver les appuis nécessaires aupres d’associations et de professionnels spécialisés dans la cérébro-lésion
acquise.

Les troubles de la cognition sociale, encore plus invisibles que les autres troubles cognitifs, mettent en péril la
personne en situation de handicap dans bon nombre d’interactions sociales et notamment, sur un lieu de
socialisation, de formation ou de travail. Cela nécessite de les repérer pour pouvoir tenter de les compenser.

Une personne blessée qui n"aura pas de séquelles physiques, donc visibles, et quelques séquelles cognitives,
donc invisibles, aura plus de difficulté a expliquer ses troubles et la maniére de les compenser. D’autant plus
qu’ils ne se voient pas, donc il sera parfois délicat pour I'entourage, sans information préalable, de pouvoir étre
dans I'accompagnement de ces difficultés.

Les réponses existantes
L’épidémiologie des Lésions Cérébrales Acquises (LCA) en France est peu développée. Les études existantes ne
permettent pas de fournir des taux d’incidence et de prévalence nationaux car leurs approches sont trop

différentes.

C’est pourquoi, on estime que le nombre de traumatisés craniens représenterait environ une centaine de
milliers de personnes, en I'absence de consolidation de données.

A noter que les études épidémiologiques existantes, s’accordent toutefois sur le fait que le risque de TC est plus
élevé chez les hommes quel que soit la tranche d’age. On distinguera trois tranches d’age a risque, les jeunes



enfants (0- 4ans), les adolescents les plus dgés et les jeunes adultes (15- 19 ans) ou les (15-24 ans), et les
personnes agées (65 ans et plus).

Les victimes de traumatisme cranien ou de cérébro-lésion restent un enjeu de santé publique d’autant qu’elles
concernent principalement des sujets jeunes et dont les causes les plus fréquentes sont les accidents de la voie
publique a hauteur de 70% et les accidents domestiques. Si I'incidence ne varie pas depuis des années, nous
mesurons des évolutions en fonction des tranches d’age, de l'intensité des séquelles et des causes de survenue.
Cela s’explique par la mise en place de prévention et 'amélioration de la filiere de prise en charge.

Cette filiere spécialisée au sein de laquelle intervient I'association ACOR va permettre d’élaborer avec la
personne cérébro-lésée un projet de vie tenant compte de ses Iésions cérébrales acquises.

C’est pourquoi, il est indispensable d’améliorer la connaissance des conséquences de ces |ésions cérébrales
acquises et des incapacités qui en découlent afin de continuer a structurer cette filiére spécialisée et faire ainsi
émerger des réseaux sur I'ensemble du territoire. La prise en charge étant multi-partenariale car elle meten jeu
de nombreux professionnels allant de I'urgentiste, du neurochirurgien, des rééducateurs, des intervenants
paramédicaux et sociaux (MDPH) jusqu’a I'accompagnement du secteur médicosocial.

C’est ainsi, que le schéma Régional de Santé du territoire de la Bourgogne France Comté, fait apparaitre
I'impérieuse nécessité de la mise en réseau des différents services et établissements spécialisés dans la cérébro-
lésion et le cas échéant, du développement d’offres de services spécialisés dans la cérébro-lésion
complémentaires aux autres services mobilisés.

’association ACOR s’inscrit naturellement dans cette dynamique de réseau et ambitionne de participer
activement a la consolidation de cette filiere a travers ces partenariats.

5 L’association ACOR

5.1

Les principales étapes de son histoire.
Le projet d’origine était totalement novateur et expérimental. Le centre de 'ORVAL est I'un des deux premiers
créés en France pour 'accompagnement des personnes cérébro-lésées.
11 aout 1986 :
Philippe Guillemant, est victime d’un grave accident de la route. Le diagnostic est sévere : traumatisme
cranien, coma profond. Philippe restera dans cet état pendant plus de deux mois et amorcera ensuite
une remontée tres lente en conservant de lourdes séquelles.
Février 1987 :
Les parents de Philippe participent a la création de I’AFTC (Association des Familles de Traumatisés
Craniens) lle de France. Cette appartenance a conforté la prise de conscience de I'inexistence de
structures d’accueil spécialisées pour I'accompagnement des traumatisés craniens au sortir des
Centres de Rééducation Fonctionnels.
30 septembre 1989 :
Création de L’association ACOR (Association du Centre de I'Orval). André GUILLEMANT, Peére de
Philippe, en est le premier Président (1989-2000).
Le but est de fédérer les énergies et les compétences pour la création d’un premier centre d’accueil
en France.
7 Juin 1991 : .
Le Préfet de I'Yonne et le Président du Conseil Général de I'Yonne signent un arrété portant
autorisation de la création d’une structure d’accueil de 20 places, a titre expérimental.
4 mars 1996 :
Ouverture de I'établissement « Centre de I'Orval » sous forme d’un Foyer a Double Tarification qui
respecte le caractére familial, humain et de proximité, voulu par I'association.
1 juillet 1996 :
Jean Louis MERLE, Directeur, prend ses fonctions et assure le démarrage de I'activité.
Juin 1999 :
Augmentation de la capacité d’accueil, portée a 28 résidents, dont 2 places d’accueil temporaire.
16 septembre 2000 :
Présentation du premier projet associatif formalisé en assemblée générale.



Jean BARUCQ est élu président de I'association (2000-2008).
21 mars 2005 :
Un legs permet I'acquisition de I'immeuble de Sens, au 2 rue Auguste Morel en vue de I'ouverture
d’un SAVS (Service d’Accompagnement a la Vie Sociale), d’'un CAJ (Centre d’Accueil de Jour) et de la
création de 8 appartements destinés a la location pour des personnes traumatisées craniennes ou
cérébro-lésées.
16 Juillet 2006 :
Alain VIAULT prend la suite de Jean Louis MERLE a la direction de I'établissement.
7 Janvier 2007 :
Ouverture du SAVS, adossé aux 8 logements du 2 rue Morel.
22 novembre 2008 :
Elisabeth THIBORD est élue Présidente.
ler décembre 2010 :
Ouverture a Sens du CAJ, dans le méme ensemble immobilier que le SAVS.
ler novembre 2013 :
Mise en ligne du site internet « www.acor.fr ».
10 avril 2014 :
Ouverture du GEM (Groupe d’Entraide Mutuel) a Sens, 18 rue du Général de Gaulle.
Mai 2015 :
Révision du projet associatif.
25 septembre 2015 :
Ouverture de places de SAMSAH (Service d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes
Handicapés) dédiées aux personnes cérébro-lésées, en partenariat avec I’/APAJH.
Septembre 2015 :
Mise en ceuvre du Comité d’Ethique propre aux services de I'association.
4 juin 2016 :
Jacques GUILLEMANT est élu Président.
26 septembre 2017 :
AVinitiative des membres du conseil d’administration, en mémoire de Philippe décédé le 4 avril 2017,
le nom du foyer devient « FAM Philippe GUILLEMANT » en remplacement de « Centre de I’Orval ».
10 octobre 2018 :
PASco (Prestations d’Appuis Spécifiques Handicap Cognitif). ACOR s’engage dans le retour & 'emploi
des personnes présentant un handicap cognitif, en partenariat avec ' ADAPT pour I'Yonne. Le mandat
délivré par I’AGEFIHP est assuré par I’AFTC-BFC.
1¢" Septembre 2019 :
Convention de Conseil et d’Assistance entre ACOR et la « Fondation COS Alexandre Glasberg ».
ler septembre 2020 :
Ouverture du PCPE (Péle de Compétence et de Prestations Externalisées) « TCL ACOR ».
3 Octobre 2020 :
Présentation du nouveau projet associatif en Assemblée Générale. Ce projet est établi pour la période
2021 -2026.

5.2 Son ambition.
L'association ACOR a pour objectif d’accompagner les personnes victimes de Iésions cérébrales acquises, quel
que soit I'age et aussi longtemps que nécessaire, ainsi que d’apporter conseils, soutien, voire assistance pour
les diverses démarches aux familles et aidants qui le souhaitent.

Sa volonté est également de mettre en lumiére les conséquences de la cérébro-lésion auprés des pouvoirs
publics, des acteurs de la santé et de I'autonomie et plus largement de la société civile. Ceci dans le but de
faire connaitre la nature des besoins des personnes cérébro-lésées, de leurs aidants proches et de défendre
le droit des personnes victimes de ce handicap a établir, aprés I'accident, un nouveau projet de vie
personnalisé.

Parce qu’un tel accident peut toucher subitement chacun d’entre nous, annihiler instantanément tous les
projets personnels, sociaux et professionnels et déstabiliser durablement la cellule familiale, ACOR est



déterminée a agir autant pour la mise en ceuvre de vraies solutions d’accompagnement que pour participer a
toute action de prévention :
e prévenir les ruptures de parcours sociaux, familiaux, professionnels, médicaux, psychologiques.

e actions de sensibilisation a I'accidentologie, ...

5.3 Sesvaleurs.
L’association, aujourd’hui, poursuit I'esprit de ses fondateurs. Elle tient aux valeurs morales et profondes qui
s’expriment dans un grand respect de I'humanité et de I'intégrité de chacun.

La personne blessée est le coeur de notre mission, méme gravement atteinte, elle reste une personne humaine
a part entiére, capable d’émotions, capable de penser, qui conserve toute sa dignité.

L’association est convaincue que I'étre humain est a la fois corps (biologie), esprit (pensée, réflexion, volonté,
...) et psychisme (relations, sentiments, expression artistique, poésie, croyances, ...). Ce sont trois facettes
distinctes mais indivisibles de sa personnalité qui interagissent en permanence pour s’adapter aux
sollicitations, voire aux agressions de I'environnement. Toute personne humaine est a la fois robuste et
vulnérable, voire fragile. Elle trouve son équilibre dans le soin qu’elle apporte elle méme a chacune de ces
facettes autant que dans I'étayage que peut lui apporter un environnement bienveillant.

Les personnes accompagnées par ACOR sont lourdement et, le plus souvent, durablement fragilisées par

I'accident. Pour pouvoir se reconstruire, au-dela des soins qui leur sont prodigués par les services, elles sont
contraintes de mobiliser toutes les ressources mises a leur disposition par un tiers, ou puisées en elles-mémes,
dans les profondeurs de leur étre. Aussi, I'association, dans le respect de la personnalité et des convictions de
chacun, dans le respect de I'intimité, doit faciliter le recours de la personne blessée a chacune des facettes
nécessaires a I'équilibre de sa propre personnalité en veillant a la qualité de 'accompagnement, des soins les
plus humbles jusqu’a I'accés a ses aspirations spirituelles les plus élevées.

L’étre humain est aussi un étre de relations. L’association est attentive a ce que chacun de ses usagers ait toute
facilité pour le maintien de ses relations antérieures a I'accident, et notamment les relations familiales et
amicales. L'association est aussi attentive au développement de nouveaux liens sociaux et a laisser éclore le
tissu de relations qui peut se constituer au fur et a mesure des activités et des rencontres. Cependant,
connaissant les fragilités du public accompagné, I'association veille a mettre en garde ses usagers contre les
relations nocives et les mises en danger.

Toutes les actions, orientations ou décisions prises par I’association sont donc dans ce but, orientées vers un
esprit d’adaptation permanente aux besoins constatés. Il est donc essentiel de conserver un esprit créatif et
emprunt d’humanité afin de mettre en place ou inventer les dispositions les plus appropriées.

Cet esprit, 'association ACOR doit le respecter.

Elle veut rester une association de proximité afin que les familles et les proches soient associés aux instances
de fonctionnement des différents services (Exemple : Conseil de la Vie Sociale) et de la gouvernance
associative (Exemple : Conseil d’Administration).
Enfin, une des conditions pour respecter cette ambition est que I'ensemble des services d’ACOR propose un
’ cadre sécurisant et bienveillant appuyé sur une expertise professionnelle de qualité.
|
l
|

5.4 Son comité d’éthique.

Le comité a été mis en place par I’Association ACOR, afin d’étre interpelé, chaque fois que nécessaire, par
toute personne concernée par l'activité des services

L’éthique est une réflexion qui vise a déterminer le bien agir en tenant compte des contraintes relatives a des
situations déterminées et contribue a donner du sens a nos pratiques. Elle émerge d’un questionnement
individuel pouvant venir, des personnes accompagnées, de leur entourage ou des professionnels. Ses
membres visent a établir des recommandations formulées dans un contexte général de facon a faire
progresser les pratiques de I'institution et des services.



La réflexion éthique vise a faciliter une prise de décision « juste », dans une situation donnée a un moment
donné. Les situations problématiques au plan éthique se situent dans des zones d’incertitude juridique ou
réglementaires ou bien lorsque des logiques de valeurs contradictoires sont a I'ceuvre.

5.5 Sagouvernance

Engagement dans un partenariat, appuyé sur une convention de conseil et d’assistance avec la Fondation COS
Alexandre Glasberg.

L’association ACOR et ses services ont démontré depuis I'origine une grande capacité a offrir les réponses les
plus pertinentes aux diverses situations rencontrées par les personnes cérébro-lésées elles mémes et par les
familles. Ces évolutions, initiées par ACOR, ont été construites en lien avec les autorités de tutelle concernées
qui les ont approuvées.

Elle fait désormais le constat que le maintien de ses objectifs et la poursuite de sa mission dans des conditions
favorables nécessite aujourd’hui un appui complémentaire et des compétences ciblées que 'on ne peut
trouver qu’au coeur d’'une démarche de partenariat aboutie.

L’attente d’ACOR, dans le contexte actuel, de par les orientations sociétales, environnementales, politiques,
économiques, réglementaires et administratives, est de disposer d’un recours face a cette complexité
croissante dans de nombreux domaines de la gouvernance de I'association et de la gestion de ses services.

Aussi, et afin de garantir le présent et anticiper I'avenir, ACOR a jugé nécessaire et prudent de signer une
convention de conseil et d’assistance avec la Fondation COS Alexandre Glasberg.

La Fondation COS Alexandre Glasberg, est animée dés son origine par des valeurs trés proches de celles qui
ont initié le projet ACOR. « On réussit lorsqu’on prend pour point de départ le respect de la personne humaine
» déclarait en 1946 son fondateur, I'abbé Alexandre GLASBERG . Ce prérequis était incontournable, pour
finaliser ce partenariat.

Aujourd’hui forte de ses 2 900 collaborateurs, dont presque 1 100 dans le secteur du handicap, dans un grand
respect de notre identité, elle nous offre un solide appui pour relever les défis futurs, modéliser nos savoir-
faire et renforcer, chaque fois que nécessaire, notre pertinence et notre légitimité auprés des opérateurs et
autres financeurs.

En effet, la Fondation est aussi présente dans le domaine de la cérébro-lésion, et des synergies sont donc
possibles, notamment avec ses établissements ou services et cela afin d’éviter d’éventuelles ruptures de
parcours.

L’expertise acquise de chacune des entités permet un enrichissement mutuel sur de multiples aspects, dont
entre autres :

e Lerenforcement du travail en réseau.

e L’apport réciproque des expériences acquises par les professionnels.

e Une modélisation du concept d’habitat inclusif.

5.6 Ses missions de veille et de représentation

La mission que s’est assignée I'association ACOR et son engagement auprés de la population Cérébro-Lésée et
de leurs familles lui imposent une présence active dans les espaces susceptibles d’influer directement ou

indirectement sur les décisions de la collectivité. Cette présence comporte plusieurs visées :
® Rappeler que la vulnérabilité est inhérente a I'existence humaine et que nul ne peut véritablement s’en
affranchir, malgré tous les efforts consentis a titre individuel et/ou collectif pour limiter les risques. La
solidarité sociétale doit rendre possible a toute personne fragilisée 'accés a des conditions de vie
dignes, quelque soient I'origine et la durée de cette fragilité. Il lui revient donc d’offrir les dispositifs



appropriés et personnalisés accessibles. Les capacités d’accompagnement et d’accueil doivent étre
suffisantes en nombre et en qualité afin de répondre aux besoins exprimés.

Rappeler que la singularité de la situation de chaque personne cérébro-lésée et la spécificité de ce type
d’handicap nécessitent un accompagnement spécialisé et individualisé faisant appel a des compétences
professionnelles bien identifiées.

Se doter d’une veille pour étre informé des évolutions des politiques nationales, régionales,
départementales et locales, pour pouvoir appréhender les aspects juridiques et administratifs qui
conditionnent les orientations de la politique d’ACOR et I'exercice des activités de ses services.

Faire connaitre aupres des institutions publiques la spécificité du parcours des personnes cérébro-
Iésées.

Valoriser aupres des institutions publiques la mission d’écoute, de conseil, de soutien, de collaboration
et de recherche de synergies auprés des familles, y compris avant toute notification de la MDPH.
Maintenir les contacts avec les élus politiques et les personnes dont les décisions peuvent avoir une
incidence sur les activités d’ACOR et sur I'accompagnement des personnes en situation de handicap, et
particulierement les cérébro-lésées, et assurer une représentation auprés des instances
départementales et régionales.

Par ailleurs, cette présence active est aussi nécessaire au sein des réseaux qui ouvrent a ACOR tous les liens
susceptibles d’établir les collaborations et les synergies nécessaires :

Pour favoriser les parcours sans rupture.

Pour renforcer la qualité et la pertinence des réponses a apporter et rester force de propositions.
Pour partager ses compétences spécialisées pour 'accompagnement des personnes cérébro-lésées et
accéder aux formations utiles a ses collaborateurs.

Pour étre au contact ou participer aux études et recherches sur la cérébro-lésion et initier les projets
innovants.

Pour s’inscrire pleinement dans la notion d’économie sociale et solidaire mise en application par le
secteur privé non lucratif auquel ACOR appartient.

Pour étre en mesure d’anticiper les évolutions du contexte dans lequel s’inscrivent ses activités.

Ces missions de représentation sont a assumer par les administrateurs. Dans une complémentarité clairement
établie, et ce dans I'esprit du projet associatif, la direction y est associée. Elle peut aussi se faire assister par des
professionnels des services, selon la responsabilité qui leur est confiée.

6 Les axes stratégiques pour les 5 ans a venir

6.1 Parcours sans rupture.
Dans une logique de parcours sans rupture, I'ensemble des services de |'association collabore autant que
possible avec le secteur sanitaire, médico-social et social pour étre identifié comme interlocuteur privilégié et
lieu de ressources spécifiques TCL au sein d’un territoire.

Etre référents systématiques pour les PAG TCL

Certaines situations complexes et/ou urgentes nécessitent de mobiliser des acteurs de terrain pour
élaborer des réponses appropriées. L’association se positionne délibérément pour interpeler ou co-
construire, a I'initiative de la MDPH et chaque fois que nécessaire, un Projet d’Accompagnement
Global en adéquation avec les besoins de la personne et de la famille.

Actions :
o Organiser des rencontres informatives en amont des PAG avec les acteurs de proximité et les

partenaires institutionnels (ARS, MDPH, Conseil Départemental).



e FEtre en veille face aux ruptures existantes.

Identifier par le biais des acteurs de terrains les situations sans réponse appropriée.
Favoriser toute démarche et supports susceptibles d’informer et de permettre de prendre contact

avec les dispositifs proposés par I'association.

Actions :
o Les professionnels de nos services sont missionnés pour étre en éveil sur ces situations et

pour remonter administrativement auprées du service social de 'association les besoins
potentiels découverts.
Développer I'information sur les réseaux sociaux et de partenaires et sur notre site internet.
Initier des actions d’information aupres des acteurs de terrain (Services d’aide humaine,
services sociaux des collectivités et du secteur sanitaire, MDPH,....)

o Organisation de journées d’informations et de sensibilisation.

e ftre identifiés comme référent départemental et territorial TCL

Pallier les errances trop nombreuses a la suite des périodes de transitions rencontrées par les blessés

et leurs familles.
ACOR revendique d’inscrire son action au sein d’un parcours neurologique qui réunit, dans une
démarche de cohérence, les acteurs sanitaires, médico-sociaux et sociaux.

Actions :
o Mettre en place les démarches permettant d’associer les acteurs et structures de chaque

niveau d’intervention.

o Informer de notre intention les autorités de tarification afin de disposer de leur soutien
logistique et financier (Communication, Crédit d’aide au développement, Appels a projets,
Appels a manifestation d’intérét, ....).

e  Offre aux usagers hors zone.

En I'absence d’offre sur leur territoire et compte tenu de notre spécificité, ACOR est en capacité de
proposer a des personnes cérébro-lésées de les accueillir au sein de 'EAM, en fonction des
disponibilités d’accueil, pour élaborer un projet personnalisé d’accompagnement. Ce qui conduit
ACOR a agir comme coordonnateur de parcours au sein d’un réseau national chaque fois que la
situation le nécessite.

Actions :
o lIdentifier les structures sanitaires et médico-sociales susceptibles d’accueillir des

personnes victimes de |ésions cérébrales acquises dans le but de proposer des
modalités de prises en charge adaptées et d’éviter toute rupture toujours
préjudiciable dans le parcours de la personne.

Présenter I'offre d’ACOR et diffuser les supports de communication.

Aider a la constitution et au dép6t d’un dossier d’orientation a la MDPH.
Chaque fois que possible établir des conventions de partenariat.

6.2 Prise en charge innovante
Dans la continuité des dispositifs développés par ACOR, I'association renforce sa veille pour répondre aux

appels a projet et appels a manifestation d’intérét, en accord avec ses orientations.

Actions :
o Augmentation de notre offre de logements a disposition des personnes victimes de

cérébro-lésion, y compris avec mobilité réduite.



6.3

6.4

o Développement de formule d’habitat regroupé pour déboucher sur la notion d’habitat
inclusif.
o Mise en ceuvre de nouveaux dispositifs susceptibles de répondre aux besoins et aux
attentes du blessé et de ses proches.
= Accompagnement de I'enfant et de sa famille (PCPE).
= Accompagnement a I'orientation et a I'insertion professionnelle (PASco).
= Accompagnement de personnes vivant au domicile par choix ou en attente
d’une orientation (PCPE).
= Accompagnement de la personne agée en situation d’handicap (PCPE).
= Développement de tout dispositif favorisant I'exercice d’une pleine
participation a la vie citoyenne et sociale (GEM et habitat inclusif).
o Initier ou intégrer les groupes de recherche régionaux ou nationaux sur les
thématiques suivantes :
= Troubles séveres du comportement.
= Aide aux aidants.
= Compensation des troubles de la cognition sociale, de la mémaoire, ....
= Contribuer au développement et a la reconnaissance d’un réseau régional
s’inscrivant dans une filiere neurologique.

Qualité de vie au travail et environnement.

Les valeurs portées par I'association sont aussi source d’inspiration pour la qualité de vie au travail. En prenant
en compte toutes les fragilités humaines, leur respect impregne naturellement notre attitude face a
I'environnement, qui est a la fois substance et cadre de vie pour nous-méme et pour les générations a venir.

Le management, en accord avec ces mémes valeurs, doit s’appuyer sur I'exigence d’un engagement pertinent
et de qualité attendu de chaque salarié pour que la qualité des services qui en résulte nourrisse a son tour la
motivation et la mobilisation de chacun.

ACOR préconise, dans I'exercice des responsabilités hiérarchiques au sein des services, des relations humaines
empreintes de respect et de considération.

Actions :

o Pratique d’'un management participatif, dont les fondements sont I'écoute, le respect et la
proximité. Il vise a développer un environnement favorable a I'expression professionnelle et
au bien étre au travail.

Formation et valorisation des parcours professionnels qualifiants.

Accueil des stagiaires qui valorise les acquis d’expérience.

Recherche, développement et mise en ceuvre d’actions relevant de la responsabilité sociétale
et environnementales des entreprises (RSE)

Formations, informations et prévention.

Dans la perspective de favoriser la (re)connaissance de la singularité et de la spécificité de la lésion cérébrale
acquise, I'association s’inscrit dans une démarche de formation, d’informations et de prévention a destination
des usagers, des aidants, des familles, des partenaires professionnels, des autorités publiques...

Actions :

e Organisation de rencontres et d’échanges pour les aidants. Partage de I'expertise entre aidants et
professionnels facilitant la compréhension de la situation en élaborant des réponses personnalisées
et adaptées.

e |dentifier les services d’aide a domicile sur notre territoire et organisation de sessions de
sensibilisation permettant de mieux appréhender le public. Sollicitation de financements ciblés.



6.5

6.6

e Actions de prévention concernant |'accidentologie auprés de I'Education Nationale, de I'autorité
judiciaire et autres sollicitations. Etablissement de conventions.

Soutien aux familles.

Une attention particuliere est portée a la famille et a I'usager par le service social d’ACOR qui apporte soutien,
conseils individuels, accompagnement administratif et juridique et aide a I'orientation.

Actions :
e Disponibilité et réactivité face aux sollicitations.

e Veiller a maintenir le lien avec les partenaires du réseau

Travail en réseaux.

L'association s’inscrit délibérément dans un réseau régional et national pour soutenir son action globale en
faveur du public concerné par la cérébro-lésion acquise, pérenniser sa gouvernance et le fonctionnement de
ses services.

Actions :

e Convention de conseil et d’assistance avec la Fondation COS Alexandre Glasberg.

e Participation aux travaux de la FEHAP régionale.

e Participation au GCSMS « CAP-TCL » de 'UNAFTC.

e Participation aux travaux engagés avec le CREAI pour la création d’un réseau neurologique régional.
e Contribution aux travaux du CDCA.

e Participation au COMEX du Conseil Départemental

Conclusion

Gouverner, c’est prévoir, dit-on. Or, la période que nous vivons est en profonde mutation. En méme temps qu’un
foisonnement d’opportunités nouvelles, les crises de toutes natures se succédent, si bien qu’autant a titre
personnel qu’a titre collectif, il devient progressivement plus complexe de se projeter dans I'avenir. Les défis ont
toujours plus ou moins habité I'histoire sous des formes diverses et nous savons que monde qui vient sera
différent et que ce qui adviendra est encore en gestation. Notre devoir est de relever les défis d’aujourd’hui.

En refusant obstinément que les personnes les plus fragiles soient laissées pour compte, nous savons que nous
avons a faire preuve de détermination pour la promotion des valeurs qui nourrissent notre projet et a cultiver
une grande souplesse pour imaginer et mettre en ceuvre les solutions répondant aux besoins des personnes
cérébro-lésées. Notre mission est essentielle, car, nos résidents, usagers et leurs familles auront encore plus
qu’avant le besoin d’étre soutenues pour 'accompagnement de leurs parcours, tant au quotidien que dans les
phases de transition. Les chances de réadaptation, de ré-inclusion dans la vie sociale ou tout simplement d’accés
a des conditions de vie digne malgré le handicap en dépendent.

La force d’ACOR est d’avoir été, des son origine, batie sur une vision simple mais ordonnée pour la mise en ceuvre
de ses projets :
e Voir: c’est prendre en compte la réalité telle qu’elle se présente, sans défaitisme ni illusion.
e Juger: c’'est apprécier ce qui est possible de faire dans la problématique existante et imaginer ce qu'il
conviendrait de mettre en ceuvre, voire de créer, pour pallier les difficultés.
e Agir: c’est mettre en ceuvre I'énergie nécessaire pour franchir de maniére ordonnée les étapes et les
divers obstacles dans la réalisation d’un projet clairement défini.

C'est ainsi qu’ACOR est devenue une référence reconnue au niveau National. La claire vision du projet initial et
son déploiement ont permis I'expression de capacités professionnelles de qualité. L’expertise conquise dans
chaque service et le rayonnement de notre association en sont le fruit.



Ce sont tous ces éléments qui nous ont conduits a réécrire notre projet associatif dans I'esprit d’une continuité
qui s’inscrit dans les réalités de I'environnement actuel. Nous avons choisi de limiter dans le temps, sous forme
d’axes stratégiques, nos projets et lignes de conduite a moyen terme (2021-2026). Non pas que notre vision se
soit rétrécie, mais, dans la réalité d’aujourd’hui, nous sommes convaincus du bénéfice attendu d’un réajustement
périodique de nos objectifs.

Par ailleurs, il est de notre devoir, face aux besoins des personnes cérébro-lésées et de leurs familles, de continuer
a valoriser et développer I'exceptionnelle expertise de nos équipes professionnelles. Elles agissent sur un large
spectre allant de la prévention a I'accompagnement en établissement, en passant par une graduation fournie de
services. Elles se déploient pour répondre aux attentes des personnes cérébro-lésées, d’une maniére
proportionnée a la nature et a I'intensité de leurs séquelles et aux conditions de leur situation personnelle.

Que tous les acteurs associés directement ou indirectement a nos projets soient vivement remerciés.




8 Glossaire

AAP :
ACOR:
AFTC:
AGEFIPH :
AMI :
AVC:
CAJ:
CAP-TCL :

CDCA:
COMEX :
COPIL:
CPOM :
CREAI :

CRF:
CVsS:
EAM :
EPR:
ESMS :
EVC:
FAM :
FEHAP :
GEM :
GCSMS :
LCA:
MDPH :
ONU :
PAG:
PASco :
PCPE :
PRIAC :
RSE :
SAMSAH :
SAVS :
SERAFIN-PH :

TC:

TCL:
UNAFTC :
URIOPSS :

Appel A Projet.

Association du Centre de I'ORval.

Association des Familles de Traumatisés Craniens.

Association de Gestion du Fonds pour I'Insertion Professionnelle des Personnes Handicapées.
Appel a Manifestation d’Intérét.

Accident Vasculaire Cérébral.

Centre d’Accueil de Jour.

Coopération pour I'Accompagnement des Personnes Traumatisées Craniennes et Cérébro-
Lésées.

Conseil Départemental de la Citoyenneté et de I'Autonomie.

Comité Exécutif.

Comité de Pilotage.

Contrat Pluriannuel d’Objectifs et de Moyens.

Centre Régional d'Etudes, d'Actions et d'Informations en faveur des personnes en situation de
vulnérabilité.

Centre de Rééducation Fonctionnel.

Conseil de la Vie Sociale.

Etablissement d’Accueil Médicalisé.

Etat Pauci-Relationnel.

Etablissements Sociaux et Médico-Sociaux.

Etat Végétatif Chronique.

Foyer d’Accueil Médicalisé.

Fédération des Etablissements Hospitaliers et d'Aide a la Personne privés solidaires.

Groupe d’Entraide Mutuel.

Groupement de Coopération Social et Médico-Social.

Lésion Cérébrale Acquise.

Maisons départementales des personnes handicapées.

Organisation des Nations Unies.

Projet d’Accompagnement Global.

Prestations d’Appui Spécifique troubles COgnitifs.

Pole de Compétences et de Prestations Externalisées.

Programme Interdépartemental d’Accompagnement des handicaps et de la perte d’autonomie.
Responsabilité Sociétale des Entreprises.

Service d’Accompagnement Médicalisé pour Adultes Handicapés.

Service d’Accompagnement a la Vie Sociale.

Services et Etablissements : Réforme pour une Adéquation des Financements aux parcours des
Personnes Handicapées.

Traumatisme Cranien.

Traumatisme Cranien et Cérébro- Lésion.

Union Nationale des Familles de Traumatisés Craniens.

Union Régionale Interfédérale des (Euvres et Organismes Privés non lucratif Sanitaires et Sociaux.



