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Collectif Hébergement

pagnement des personnes accueillies aux outils
pour faciliter le partenariat.

Pour conclure, nous souhaitons rappeler gue ce
groupe et ces projets existent dans lintérét des
personnes accuelllies dans nos services chague
jour. Une des membres du collectif qui est aussi
membre du CDPA du Loir-et-Cher (Conseil De-
partemental des Personnes Accueillies) a d'ail-
leurs propose une réunion du CDPA sur le theme
« comment percevez-vous le partenariat dans
votre parcours ? ». Les personnes accueillies et
les travailleurs sociaux ont échange sur les avan-
tages et inconvénients du travall en partenariat. Il

a eté décidé d'élaborer une charte des personnes
accompagnees « Accompagnez-moi, mais pas
sans moi ! » diffusée aux structures d'heberge-
ment. La raison d'étre du partenariat est en effet
d’étre au service des personnes, un outil de plus
pour les accompagner. Mais dans quelle mesure
les personnes accompagnées peuvent maitriser
cet outil ? Comment partenariat et obligations
(pour le travailleur social comme pour la per-
sonne) cohabitent-ils ? Les questions sur ce sujet
ne font que commencer, ce qui annonce un bel
avenir au Collectif Hébergement !

Le Collectif Hébergement :
Marie- Agnes BERTAU et Jennifer COLLETTE, Association Emmaiis Solidarite
Carole BOUHALLIER et Sandra JOUMIER, Conseil Départemental du Loir-et-Cher

Nicolas GAUME et Elise RILLY, Association de Soutien et de Lutte contre les Détresses
Nadia HOIRY et Agnes GRASSWILL, CIAS du Blaisois
Ludivine MITOUT, Assaciation France Terre d’Asile, CADA de Blois

| La coopération des professionnels
autour de 'accompagnement de fin
_ de vie des personnes handicapées
¢ dans UIndre

Julie CROMARIAS, psychologue, Hameau de Gatines a VALENCAY
Emmanuel DEVEAU, chef de service FAM ADAPEI 36 a St MAUR
Elisabeth DODU, infirmiere, CSPCP ISSOUDUN

Corinne FERRET, Cadre de santé, CSPCP ISSOUDUN

RESUME

La route est longue et semee d'embliches »...

Cetteréflexion, posee alissue d'une expérience

pluriprofessionnelle, met l'accent sur le travail
d'élaboration et de co-construction progressive sur
un sujet grave : laccompagnement en fin de vie pour
des personnes en situation de handicap.
Si cette question est repéree, travaillée dans le
secteur gerontologique, elle a émerge est plus
réecemment dans le monde du handicap. D'ou
la volonte émanant de plusieurs services et
établissements de croiser leurs expériences et
travailler ensemble leurs interrogations. Au fil du

temps, deux outils et une session de formation ont
pu étre élabores conjointernent.

Au-dela de ces actions concretes, c'est surtout la
réflexion et le partage qui sont ici soulignés : un
travail en commun qui a permis de « renforcer des
liens et des alliances entre professionnels ayant
des cultures et problématiques différentes », de
« casser des frontieres », « enrichir les deébats »...
Un cheminement a pourstivre, et explicite dans la
meétaphore employée :

« C'est une graine qui a été plantée et doit étre
nourrie, alimentee, fertilisee »..

La question de la fin de vie des personnes han-
dicapees vieillissantes et/ou malades s'invite de
plus en plus souvent dans les établisserments
pour personnes adultes handicapées. Pourtant
cette réalité reste « invisible » et elle ne fait que
rarement partie des projets des établissements
et les professionnels sont parfois démunis face
a ces situations. Mangue d'anticipation, liens trop
rares entre stablissements medico-sociaux et
unités de soins palliatifs, formation insuffisante
des professionnels de 'accompagnement... L'Ob-
servatoire National de la Fin de Vie (ONFV) ap-
pelait en 2013 a « faire de l'accompagnement

de la fin de vie une priorité nationale » dans les

“MAS (maisons d'accuell spécialisées) et les FAM

(foyers d'accueil médicalisé).

A Naissance d'un
partenariat

Au-dela de l'accompagnement a la fin de vie,
nos etablissements et services sont confrontés
au phénomene de vieillissement de la popula-
tion accueillie. Cet état de fait provoque néces-
sairement des questionnements balayant une
multitude de thématiques : la prise en compte




La coopération des professionnels... J. CROMARIAS, E.DEVEAU, E. DODU, C. FERRET

de la douleur dans les
stablissements, la ma-
ladie, la fin de vie, les
soins palliatifs. Tous les
établissements sont ou |
pourraient étre concer- | S0il en situation
nes, la maladie la dou- | de handicap ou
leur et par extension la | yon. ..

fin de vie, le recours a

des soins palliatifs et 'accompagnement a la fin
de vie peuvent concerner toutes personnes ac-
cueillies, toutes familles et tous professionnels.
Mais comment aborder ces sujets qui paraissent
encore tabous que 'on soit en situation de handi-
cap ou non...

- comment aborder
- ces sujets qui

- paraissent encore
' tabous, que l'on

C'est ainsi que la MDPH, conjointement a U'ARS et
au CODESPA 36 (Comité départemental de soins
palliatifs) invitaient les établissements et les ac-
teurs des établissements pour personnes handi-
capees a participer en 2015 a une rencontre-de-
bat sur le theme de la fin de vie des personnes
handicapees.

L'Observatoire National de la Fin de Vie, dans son
rapport d'étude en 2013, avait dgja mis en évi-
dence la difficulté des établissements & accom-
pagner la fin de vie malgré un nombre croissant
de personnes vieillissantes dans ces structures.
Cette étude notait aussi des difficultés d'anticipa-
tion de la fin de vie au vu de la soudaineté des
situations de fin de vie. Cette journée confirmait
les constats déja faits par I'Observatoire national
de la fin de vie et diverses questions ant pu étre
abordées : a qui revient l'accompagnement de fin
de vie ? Aux structures de soins ? Aux structures
d’hébergement ? Avec quels soutiens ?

L'EADSP qui participait a cette journée partageait
des constats faits lors de leurs interventions dans
les établissements et posait la question conjoin-
tement avec le CODESPA si U'expérience vecue
avec la commission gérontologique ne pourrait
pas étre transposee dans le monde du handicap.
C'est ainsi que naissait la commission handicap
et fin de vie, soutenue avec enthousiasme par un
grand nombre d'établissements gestionnaires (B8
en tout) du département de l'Indre
La mise en commun de nos différentes cultures,
formations, expériences vécues dans des lieux

de vie accueillant une population aussi varige en
handicaps gu'en tranches d'age, au service d'une
mission commune n'a fait qu'enrichir nos débats
et les différents travaux de la commission a venir.
C'est ainsl gue naissait le partenariat de tous ces
eétablissements autour du theme de la fin de vie.

Concrétement...

Proposition était alors faite de se réunir trois
fois par an, chacune des réunions ayant lieu dans
des établissements différents, nous apprenions
a nous connaitre autour d’un repas, accompagné
d'une visite de chague établissement, créant des
liens bien plus forts que de simples liens de tra-
vail et nous permettant ainsi de devenir de véri-
tables partenaires.

Cest par lintermédiaire d'un questionnaire adres-
sé a l'ensemble des établissements et qui met
en évidence le manque de formation, l'absence
de protocole, la non-inscription de la question de
la fin de vie dans les projets d'établissement, les
difficultés pour le milieu éducatif de se confron-
ter a des fins de vie médicalisées, la difficulté de
passer d'un projet de vie a un projet de fin de vie,
des difficultés a identifier la fin de vie dans les
etablissements ou le personnel médical et para-
meédical est trés peu voir pas présent.

Les axes de travail retenus aprés le dépouille-
ment du questionnaire ont été : 'écriture du volet
soins palliatifs dans les projets d'établissement,
les critéres d'identification de la fin de vie et la
mise en place d'une formation/sensibilisation a
la fin de vie.

A Les travaux de la
commission

Rapidement, la commission handicap du CODES-
PA s'est mise au travail : l'écriture du volet sains
palliatifs des projets d'établissement ainsi que
les criteres d'identification d'une personne en fin
de vie ont été rédigés et mis a disposition des éta-
blissements partenaires.

La commission, bien consciente qu'une démarche
d'accompagnement ne peut prendre racine que si
elle fait partie intégrante des projets d'établisse-
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ment, a proposé ['écriture d'un document d'aide
a la rédaction d'un volet soins palliatifs et fin de
vie.

Le but de ce guide n'est pas de créer un outil
farmalisé mais d'offrir une trame possible d'écri-
ture en laissant libre chaque établissemment de
ladapter au public accueilli, aux valeurs de l'éta-
blissement et de l'association qu'il représente,
aux ressaurces de chacun etc. Ce Guide offre les
definitions, entre autres, du vieillissement, de la
fin de vie, des soins palliatifs et du deuil. Il pose le
cadre législatif et décrit les recommandations de
U'ANESM sur ce theme IL permet & chague etablis-
sement de faire une évaluation de ce qui existe en
terme de movyens financiers et humains, de faire
le bilan des protocoles et proceédures existants,
ainsi que de la qualification des personnels. Au
regard de ces constats, chague établissement
peut alors envisager les améliorations néces-
saires a une prise en charge de qualité de la fin
de vie.

Un deuxieme groupe de travail s'est constitug
afin d'elaborer une grille permettant d'identifier
un résident en fin de vie. En effet, plusieurs éta-
blissements sociaux et meédico-sociaux ont fait
part de leur difficulté pour déterminer a quel
moment un résident peut étre considére en fin
de vie. Plusieurs grilles existent comme la PAL-
LIA 10 mais elle reste trés meédicale et n'est pas
toujours accessible aux professionnels educatifs.
L'idée a été alors de créer un outil accessible au
plus grand nombre et de permettre d'avoir un
regard croisé sur la situation (médical. éduca-
tif, psychologique, parameédical...). Le groupe de

travail a envisagé que cette grille soit remplie en -

réunion pluridisciplinaire, afin de réaliser une éva-
luation & un instant T de la situation du résident,
en analysant différents criteres comme la symp-
tomatologie, le versant psychologique, social et
spirituel et d'évaluer si le pronostic vital est en-
gage. Cet outil a pour mission également d'obser-
ver si des modifications dans l'accompagnemeant
du résident comme des nécessités d'adaptations,
d'appareillages ont été effectuées.

Cette grille nommee Criteres d'identification d'un
résident nécessitant un accompagnement en fin
de vie peut étre remplie a la demande de tout

professionnel U'estimant nécessaire.

Ces deux documents sant aujourd’hui accessibles
sur le site internet du CODESPA 36.

A Sensibilisation a
l'accompagnement de
fin de fin de vie

Pour parfaire l'action, il restait a penser l'action
de sensibilisation. C'est en nous inspirant de nos
confreres de la commission gérontologie et de
la formation que ceux-ci proposaient a leurs pro-
fessionnels soignants que les prémices de lin-
genierie de la formation « Sensibilisation a l'ac-
compagnement de fin
de vie des personnes
en situation de handicap
» est née. En effet, la
commission gerontolo-
gique du CODESPA avait
déja une certaine expe-
rience en la matiere et
LEADSP (membre de

Un certain nombre
de professionnels,
ont uni leurs
Jorces, lewrs
compétences, leurs
connaissances el
lewr expérience

fait des deux commis- POuUr penser,
sions) etait le lien ideal, ~ élaborer el

le ciment nécessaire a organiser une
la construction de cette sensibilisation

action.

Un certain nombre de
professionnels,  infir-
mieres,  educateurs, = [ accompagnement
cadres venant d'établis-  de fin de vie.
sements et d’horizons divers, tous membres de
la « commission handicap » du CODESPA ont uni
leurs forces, leurs compétences, leurs connais-
sances et leur experience pour penser, élaborer
et organiser une sensibilisation a la démarche
palliative et & l'accompagnement de fin de vie.
Ce groupe multi-professionnel et pluriprofes-
sionnel deviendra quelques semaines plus tard
le comite pedagogique de la formation. L'action
devient inter-établissements voire inter-asso-
ciations. Lidentité des structures (FAM, MAS,
FAQ), les statuts des structures (public/ prive),
les cultures professionnels (soignants, éduca-

a la démarche
palliative et a
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teurs) disparaissent pour faire place a une iden-
tité commune avec pour seul et méme objectif :
améliorer l'accompagnement de fin de vie des
personnes en situation de handicap dans les éta-
blisserments du département de Uindre. En janvier
2017, une fiche projet est présentée lors d'une
réunion trimestrielle du CODESPA : fiche projet
précisant les objectifs, les moyens et la pedago-
gie de cette formation

Les objectifs de cette formation sont multiples
et donnent une place importante a la notion de
partenariat et d’entraide :

- Sensibiliser a la démarche palliative : com-
prendre ce que sont la fin de vie, les soins pal-
liatifs, le fait d'étre accompagnant aupres d'une
personne en fin de vie.

- Développer et consolider les connaissances : se
famillariser avec e vocabulaire médical notam-
ment, comprendre les processus physiologiques
du vieillissernent et de la fin de vie.

- Rassurer, sécuriser et valoriser les accompa-
gnants, éducatifs notamment, dans leur rale
d'accompagnement aupres de la personne en fin
de vie et de son entourage (familles, autres rési-
dents, professionnels).

- Creer et renforcer des liens entre les acteurs
des différents établissements pour soutenir la
démarche palliative par l'émulation et l'inspira-
tion reciproques.

- Réfléchir sur sa pratique et étre acteur de la dé-
marche palliative au sein de son établissement.

- Elaborer un projet en matiere de soins pallia-
tifs : concevoir un outil (ex. protocole) propre a
chaque établissement selon son degré d'avance-
ment dans la démarche palliative.

A partir de cette date, le comité pédagogique
se reunit régulierement pour peaufiner l'orga-
nisation, le contenu, mobiliser les intervenants.
Au-dela de la partie organisationnelle, ce temps
permet de renforcer des liens, renforcer des al-
liances entre professionnels ayant des cultures
différentes, des problématiques différentes.

En octobre 2017, un descriptif complet peut étre
envoye aux etablissements, les inscriptions sont
ouvertes. Les établisserents du département

répondent avec enthousiasme, et le 30 janvier
2018 s'ouvrait la premiere formation inter-éta-
blissements dispensée sous l'égide du CODESPA,
destinée aux professionnels du secteur social et
medico-social avec pour mission de sensibiliser
aux soins palliatifs et a la fin de vie.

Pour une premiere, la formation rassemble 19
professionnels (éducateurs, AMP psychologue).
Aujourd’hui 4 journées ont éte realisées, nous
sommes en attente de la derniere journée (pre-
vue a distance). Nous tirerons de vraies conclu-
sions apreés cette derniere journée, mais des pre-
miers constats sont possibles :

- cette formation a permis de créer de vrais liens

entre les membres du | J.4 notion de
comité pedagoglque partenarial
permettant une action )

globale dépassant e 7?’3“1) lu‘? *Eme )
cadre des soins pallia- | éventualité mais
tifs et de la fin de vie | devient un mode
des personnes handica- dgfonctioﬂnement

peées en établissement.
La rencontre entre les "
différents  profession- “’f‘“fez“ des

nels venant dhorizons = différences.
différents permet une ouverture et une diversité
dans les réponses apportées aux résidents et /
ou personnes accueillies et ce dans le cadre de
nos missions respectives. La notion de partena-
riat n'est plus une éventualité mais devient un
mode de fonctionnement naturel allant au-dela
des différences. La rencontre entre nous, profes-
sionnels, permet alors une vrale pluralité de re-
ponses ainsi qu'une rapidité dans la réponse au
problématiques rencontrées. '

- pour les bénéficiaires de la formation, méme si
ceux-ci étaient en attente de réponses qui ne sont
pas necessairement apportees, la formation a fa-
vorisé la rencontre, la confrontation et la com-
préhension. Certaines personnes sont venues
en formation avec des réticences mais apres 4
jours, cette réticence bien que toujours plus ou
moins présente a fait place a de la compréhen-
slon et a latténuation d'un sentiment de solitude.

naturel allant
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A Plus qu'une
sensibilisation .

A lorigine, ce temps de formation devait étre
ure finalité, un objectif a atteindre mais au fur
et a mesure, celle-ci est devenue un mayen, une
modalité d'action, une réponse possible a nos
difficultés quotidiennes et éventuelles et pas
seulement sur la fin de vie. L'ingénierie de cette
formation a permis d'ouvrir un nouveau panel de
reponses plus élaboré
et plus diversifié.

La route est longue et
semeée d'embdiches,
c'est une graine qui a
eté plantée et qui doit
étre nourrie, alimen-
tee, fertilisée et par conséquent ce travail d'en-
tretien ne peut étre réalisé de maniére isolée.
Lisolement et la solitude seraient une réponse
bien inadaptee, elle doit étre collective et com-
mune. Cette formation, créée grace a la volon-
té de professionnels de travailler ensemble sur
un objectif commun est la matérialisation d'une
réelle démarche partenariale et d'entraide. Elle
a permis de casser les frontieres, d'aller au-dela
des differences pour améliorer le quotidien des
gens en souffrance. Elle résume a elle seule ce
que doit ou devrait étre le travail social : des
gens différents qui se rassemblent autour d'un
objectif commun. Cette volonté de travailler en-
semble pourrait se résumer par cette citation de
Paul Valéry : « Mettons en commun ce que nous
avons de meilleur, et enrichissons-nous de nos
mutuelles différences. «

le travail social :
des gens différents
qui se rassemblent
autour d’'un
objectif commun.

Julie CROMARIAS, Emmanuel DEVEAU,

Elisabeth DODU, Corinne FERRET




