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ette contribution est une premiére réflexion aulour de
I'accompagnement éducatif auprés de personnes affectées

' par une maladie grave incurable accucillies cn Maison d'accueil
‘ spécialisée (MAS). Psychologuc et formatrice en travail social,
nous accompagnons les monileurs éducateurs (M13} dans
{'élaboration d'une nole de réflexion portant sur l'accompa-
| gnement social ¢l éducatif spécialisé d’une personne ou d'un ;
" groupe, Le monitewr éducateur doit réaliscr ce lravail d’écriture
' dans le cadre de sa formation. Il doit y développer une analyse L
sur fa démarche engagéc auprds de la personne et exposer les ; ‘
|

: enseignenients retirés pour sa {ulure pratique professionneile.
Depuis quelques années, de nouveaux gaestionnements sur la _
: fonction d'accornpagnement du M sont apparus en lien avec '

unc problémalique non pas originale mais encore peu traitée !
par les travaifleurs sociaux: l'accompagnement en fin de vie.
Abordée sousle prisme du médical, la dimension éducative du
sotn a longtemps ét¢ accullée dans e champ de la formation au
travail social. Dans cel article, dans 'ebjectif de problématiser
la rencontre entre deux champs professionnels, celui des soins

1. Sous Iz direction de Cédric Mretiqné et Claire Cossée,
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palliatifs et celui du handicap, nous propaosons de revenir sur
quelques repéres nécessaires pour penser €k construire avee
les travailleurs sociaux leur pralique professionnelle dans ce
contexte. Dans un second lemps, nous nous appuicrons sur
Yaccompagnemenl social et éducatif réalisé auprés de Marieafin
de meltre en lumigre combien sa situation considérée comme
«alypique» a bouleversé la dynamique d’accompagnement
proposée jusqu’alors par I'équipe de professionnels.

EXPRESSION DE LA VOLONTE DES RESIDENT-E-S
ET DIRECTIVES ANTICIPEES

Les MAS sontcles &ablissements médico-soctaux qui accueillent,
sur orientation de la Commission des droits et de 'autonomie
des personncs handicapées (C12APHY), des adultes nayant pu
acquérie un minimum dautenomie ou, autrement dit, dans
Fincapacité de se suffive & eux-mémes dans les actes essen-
ticls de la vie quotidienne?. Leur état requiert une sucveillance
médicale et des soins constants. Les MAS doivent assurer de
maniére permanente aux personnes accueillies un hébergement,
des soins médicaux el paramdédicaux, un accompagnement
quotidien visanl la préservation, lamélioration des acquis et
la prévention des régressions®. Une modification significative
relative au public accucitli en MAS & été apportée parlaloi du
2 janvier 2002 par la suppression de la timite d'age d'accueil
auparavant fixée 2 60 ans; cette modification a en pour elfet
d'élargir les missions de ces établissements précisées dans le
décret du 6 tévrier 2006*. Si le projet d’établissement expose
les objectifs et les actions de l'oflre e service, il doit désormais
expliciter comment la personne accéde aux soins palliatifs ct
conument fa démarche pallialive est inlégréeau scin del'établis-
sement. Comme le souligne Patricia Thyrion (201 5), il s"agit de

¢ Lein® 2602-2 du 2 janvier 2092 rénavani I'action social2 et madizo-socizle.
3. Confo:mément aux dispositicns de I'2rticle L 344-5-1 du Code de Faclion sotiale ¢t des arilles,

4, Déceel n® 2006-122 du & Féyrier 2006 relatit au contenu du projet d'ctablissement au de
service soci3t ou medico-social en matiere de soins palliatils,
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répondre i un besoin fondamental des personnes accucillies, de
leur critourage mais aussi des équipes professionnedtes.

La MAS ot est accucilltic Marie se compose de trots unités de
vie ol résident majoritairement des personnes en situalion de
polyhandicap et d'une unil¢ de vie accucilland des personnes
présentant des handicaps acquis. Mavie est accueillie sur une des
unités de vie dédiée aux personoes en situation de polyhandicap.
Elle cst considérée comme ayant un « profil atypique ». Marie
& une sclérose en plaques. Cest la premicre fois que Péquipe
de professionnels de I'unité est confrontée 4 unc (elle situa-
tion. Comment prendrc soin de Marie qui vient de quitter son
domicile? Comment respecter son parcours de vie et entendre
ses volontés ? Quel accompagnement lui proposer ? Marie est
une femme de 50 ans dont la sclérase en plaque (SEP) a été
diagnostiquéc il y a plus 20 ans. 1'8lar de Marie va se dégeader
de fagon speclacalaire plusicurs mois aprés son accueil. Elle
va élre réanimeée & la suile de plusieurs épisodes graves ayant
altéré ses fonctions vitales. Pans Iurgence, ce sont les médecins
urgentistes qui ont prisla responsabilité de la réanimer. Suite a
cel épisode, I'équipe s'interroge doutoureusement sur le sens de
sonaccompagnement L'époux de Marie est recu en entretien par
I'équipe de direction et donne ses directives: il ne veut pas, en
cas d'un nouvel épisode de détresse respiratoire, d'acharnement
et de soins de réanimation intensifs. Quelies sont lcs volontés
de Marie? L'équipe éducative n'a pas connaissance de celles-ci
el décide de fairc inlervenir une équipe de soins paliatifs afin
d'évatuer la douleur de Maric cl de s'assurer de la cohérence
de leur accompagnement. Marie est hospitalisée en service de
soins palliatifs ot sera de retour au scin de la MAS un mois plus
tard, Moins douloureuse, plus ouverte a 'échange, Marie est
reque conjeintement par la cadre de santé, le psychologue ct
un des membres deFéquipe de soins palliatifs atin de recueillir
ses dircclives anticipées. Marie exprime alors distinciement sa
volonlé de rester on vie.
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Quels sunt les roles ct les missions des professionsicts qu'ils solent
issus du corps médical, paramédical ou éducatif dans la mise en
ceuvye de ces direclives 2 Inscrites dansla loi Leonetti depuis 2005
¢t renforcées dans la loi Clacys-Leonetti de 2016, les directives
anlicipées permettent a toude personne majeure d exprimer « sa
volonté relative i sa fin de vie en ce qui concerne les conditions
de la poursuite, de lalimitation, de'arrét ou du refus de traite-
ment ou d'acte médicaux »*. Cesinstructions écriles s imposent
au médecin pour le cas ol la personne serait hors d'état de les
formuler. Sylvie Pandelé (2015) s'interroge sur l'application de
laloi Leonetti dans les établissernents accueillant des personnes
handicapées ou connaissant une dégradation continue et évolu-
tive de leur étal de santé. [auteure met en lumiére les paradoxes
pratiques auxquils sont confrontésles professionnels: entre projet
devieetaccompagnement dela fin de vie. Plusieurs raisons sont
avancées par Fauteure quant & cet inpensé de la pratique dans le
champ raédico-sacial du handicap: le inanque de légitimité des
professionnels du champ du handicap sur la question, le discours
médical restant largement dominant et référent surla [in de vie, ou
encorelesilence entourantla fin de vie des personnes handicapécs
dans les établissements médico-sociaux tels que les MAS. Les
soins palliatifs comme [accompagnement en fin de vie n’appar-
tiernent pas Ja cultare professionnelle des travailleurs sociaux et
ce bien qu'ils conjuguent « prendre soin » el « accompagnement
éducatif» dans leurs pratiques professionnelles au quotidien.
Le réle du moniteur éducateur est d'accompagner dans tous Ies
actes de la vie quotidienne, de proposer desactivités éducatives,
cle préparer et mettre en ceuvre kes projets personnalisés dansun
souci permanent du bien-étre de fa personsne accueillie, Si leur
accompagnement inscrit d’abord dans une dynamique d'avto-
nomisation, une démarche de compréhension des besoins ct des
désirs de la personne guide Ier pratigue professionnelle. Il est

5, 10 n® 2Di6+B7 du 2 iévrier 2016 tréanl de ncuveaus draits en faveus des malades et des
peisonnes en fin de vie -acticle 8.
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question de recucillir la parole et/ou d'instaurer une communi-
calion adaptée y compris non verbale afin d'appréhender ce que
souhaite Ja personnc pour elle-méme. 1'accompagneraent mis
en place auprés de Marie illustee cetie volonté de reconnaitre la
personne comurnc l'interfocatrice décisionnaire de ses choix et
lémoigne de la capacité des équipes du champ médico-social 2
sappuyer sur des ressources internes et externes pour accom-
pagaer la fin de vie.

ACCUEILLIR MARIE

Avant d'¢lre accueillie 4 la MAS, Marie a connu des séjours
dans des établissermnents aux missions différentes. Lin centre de
rééducation fonctionnelle a permis une premiére évatuation de
I'avancée de sa maladic, un service de soins palliatifs 'a accom-
pagnée lors des phases d'accentuation des symplomes el un suivi
a domicile par un scrvice d'accompagnement médico-social
pour adulles handicapés (SAMSAH) a ét¢ maintenu pendant
plusieurs années. L'évolulion de la maladie, nécessitant unc
présence permanente la journée des professionnels u SAMSAH,
a conduit son marid faire un projet de vie en établissement, 8i
le domicile n'était plus adapté, ne peemettant plus 4 Marie de
bénéficier de soins appropriés ou encore de sorties extéricures
pour des raisons matérielles faménagement el inaccessibilité),
I'airivée en MAS va cngager des remaniements conséquents pour
Marie sur le plan familial et affectif. Marie est agée de 27 ans
lorsque les mdédecins lui annoncent sa maladie. Lille est alors
mariée, exerce une profession qui ki comble etaun fils de moins
de 3 ans. Son mari esl pen présent, ses responsabilités profes-
sionnetles I'éloignent souvent du domicile. Marie est entourée
parsa famille et belle-famille alors que sa vie familiale ot sociale
s'e[fondre progressivement. Son fils, aujourd’hui, vit toujours
au domicile parcntal mais a rompu progressivement le lien 4
Marie la tenant a distance de ses projels et de ses refations. Seul
Féchange journalier avec son mari, au retour de son travail, la
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tclinita son fils. L'entrée en élablissernent va accentuer inexora-
blement la rupture avec celui-ci et ]'éloigner de son mari qui v'est
pas en mesure <fe lui rendre visite régulicrement, Néanmoins, les
premiers échanges entre I'époux de Marie et I'équipe éducative
seront déterminants pour la saite de 'accompagnement el le
respect de ses goats, de ses choix et de ses volontés, Son «profil
atypique » au sein de Funité de vieaccueillant des personnes en
situation de polyhandicap amene la cominission d’admission
de 'établissement 4 réorienter Marie quelque teraps aprés son
accueil vers Uunité de vie dédi¢e aux personnes présentant des
handicaps acquis. Ce changement doit intervenir rapidement
mais Maric semble s'étre déja intégrée auprés des résidents et de
I'équipe de l'unité ot elle réside. Elle va manifester son refus de
changer d'unité aupreés dela monitrice éducatrice gui l'accom-
pagne depuis fe premier jour. Celle-ci va ccuvrer avee le soutien
de I'équipe auprés de la direction afin que le soubait de Marie
de rester sar cetle unité soit entendu. [ans un souct du respect
de son choix, Maric sc verra finalement proposer de rester sur
l'unité, ce qu'elle acceptera en manifestant son accord par an
sourire. Kn offrant ce choix & Marie, I'élablissement prend fa
décision de moditier une organisation instilulionnelle.

ACCOMIPAGNER MARIE, ACCOMPAGNER JUSQU‘AU BOUT

La maladie de Marie évolue et ses troubles s'accentuent. Ses
troubles delamobilité engendrent des difticultés dans'accom-
pagnement an quotidien et nécessilent une évaluation journalicre
de sa douleur. La monitrice éducalrice de ['unité adapte son
accompagnement el ce chaque malin: «le matin, aprés avoir
choisi ses vélemenls, je demande & Matic comment elle se sent
physiquement et si clle préfere que je réalise ses soins avec laide
du traitement anttdouleur, qui nous a été conseillé par Féquipe
de soins palliatifs. Si elle me répand non, nous prenons le temps,
Je passe mon bras sous son coude et ui laisse le ternps néces-
saire pour qu'elle le déplie et que je puisse enlever sa chemise
de nwit. Je Wi explique quel membre je vais mobiliser, jattends
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le temps qu'il lui faut pour que d’clle- méme elle puisse m’aider.
L'accompagnement prend du temps mais ce temps est utile pour
limiter tadouletirr. Les Lroublesde la communication sont impor-
tants chez Marie el ses moyens de cominunicalion ont dirinué
rendlant aujourd’hui toute expression verbale difficile, Maric
répond par réponse coutle: «ouis, « nonx. La SEP catraine aussi
divers troubles dits associés comme des troubles visuels, Marie
n'apergoit plus que des formes et des silhouettes. 1a monitrice
educatrice senquicrl des capacités cognitives de Maric auprés
de[a ncuropsychologue et lui rend comple de ses observations.
Marie comprend ses demandes, elle reconnait les professionncls,
sesaffaires, les musiques qu'elle apprécie. .. Maric semble avoir
descapacilés de concentration limitées notamment lors des temps
Factivités tels que Ja lectuee : «lorsque nous lui lisons un livre,
elle est attentive mais aprés environ 30 minules de lecture, elle
ferme les yeu, elle décroche, son temps de concentration est
épuaisé ». Marte exploile diverses capacités que I'équipe éduca-
tive cherche d maintenir dans son accompagnement ek, selon fa
ncuropsychologue, les capacités cognitives résiduelles de Maric
lui permettent de faire des choix et d’exprimer ses volonlés. La
monittice-éducatrice déploie différentes méthodes de commu-
nicalion: «le matin, Jorsque je moccupe d'elle, je lui demandc
toujours de choisir sa tenue vestimentaire. Du fait de sa commu-
nication par réponse fermée, jo lui propose les inges au fur et
a mesure. Je lui demande si elle sonhaite mettre une jupe, un
pantalon... Puisje lui propose des hauts, des pulls... Je prends
cn considération ses désirs, e qu'clle aime el non ce qui me plait.
Elle aime ce qui est coloré. Son mari nous Iavait signi€ié bors de
nos premiers ¢changes. Cela s'est vérifi¢ ». Laisser le temps de
épondre 4 Marie car sa non-réponse ne signitie pas quelle ne
comprend pas, il faul reformuler, Ja stimuler, I'encourager. ..
Maricexprinze ses émotions, se ontre sensibled I humour et sait
se saisit des situations cocasses avec les résidents de 'unité pour
Iexprimer. A certains moments, Marie aJe visage fermé, les yeux
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lannoyants el # est alors impossible pour I'équipe de comprendre
cechangement émotionnel. Les échanges aveclenlourage sont
alors primordiaux pour mettre du sens sur ce qui est pergu. Son
mari et ses parents ont pu guider 'équipe: « son pére nousa parlé
desanoiversaires, et lorsque nous avons demandé 4 Maric sison
état élait en licn avecJe souvenir des anniversaires passés auprés
des siens, elle a pu nous répondre oui. Llle a pu exprimer qu'il
tui était difficile d'étre loin d’eux ces jours-las.

Le projet d'accompagnement personnalisé de Marie, élaboré
avec elle par la monitrice éducatrice, est centré sut Ja coramuni-
cation ¢t ce dans une double visée: permettre i Marie de s¢ faire
compremncdre dans ses demandes aupres de I'équipe et amener
I'équipe 4 rechercher et respecter les choix de Marie. Sile réle
du moniteur ¢ducateur est d’organiser la vie quotidienne, il est
plus encore celui de « donner de la vie 4 Ja vie quotidienne »
{Gaberan, 2016). 1Dans la situation de Marie, donner dela vica
sa vie quolidienne, ¢'cst la maintenir dans son statut d'adulte,
en capacité de dire et penser, avec son histoire de vie, Ja moni-
trice éducatrice cherche 4 faire des liens entre les attitudes, les
comportements ¢l les émotions de Marie avec ce quelle connait
de son histoire et ce que 'entourage familial fui a transmis, Pour
donner deJa vie d sa vie quotidienne, la monitrice éducatrice lui
prapose de personnaliser son licu de vic ¢t de faire des achats
afin de transformer ce lieu de vie désormais permancent en un
espace dans lequel clle puisse se sentir « bien ». Marie a pu faire
ses propres choix selon fa méthode de communication mise en
place ctappliguée dans tous les espaces du quotidien. La monitrice
éducatrice interpelleraléquipe durantune réunion pour rappeler
l'impartance de respecter les décisions de Marie qu'clles soient
enaccord ou non avec celles que chacun pourrait formuler a titre
personnel pour soi-méme: « Jai repris'exemple deTépilation et
jatinvité I'équipea prendre conscience que nos représenlations
ne correspondaicor pas toujoars 4 celles des véstdents. An début
de 'été, Marie a choist de porter unc jupe ct a souhaité mettre
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i collant, ni bas. )"ai demandé a Maric si elle voulait étre épilée,
comnime clle semblait génée de me répondre, je hui ai ¢lit que ce
'était pas une obligation, que c'était un choix personnel. Marie
' alors répondu "non”, Jai Lransmis 'informalion a U'équipe
via le support informatique que tout le monde consulte afin que
chacun prenne connaissance de son choix. Sewlement, ecelle méme
question Jui a été posée plusieurs fois et Marie & force dinsistance
adonné son accord. Cet échange avec I'équipe en réunion a été
bénéfique atin que chacun se recentre sur le choix de fa résidente.
L'épilation est une norme sociale que chacune est en droit de
saivre ounon et il me semblaitinadapté deI'imposera Marie ».
Le moniteur éducaleur est un professionnel du quolidien mais
aussi du « prendre soin». St prodigeer des soins médicaux et
rééducatifs cst indispensable, accompagner et prendre soin de
personnes en grande dépendance vaau-dela et il faut aussi leur
apporter considéralion, écoute, alfeclion, complicité el parlager
des moments privilégiés. .. ([ épine, 2008). L'accompagnement
e Marie quant & Pexpression de ses directives anticipées s'inscrit
dans ta continuité du travail éducatif menéavecelle, [ e recueil des
volonlés de Marie n’avait jamais é1é envisagé avant sa premiére
réanimation. Organiserles conditions deteur recucil a été untong
Lravail 4 la fois aupres de Marie (pour gi'une communicalion
puisse se mettre en place et faisse place 4 U'échange), auprés de
I'équipe del'unité davantage formée a accueillir des personnesen
situation de polyhandicap (afin de parvenira une cornpréhension
muluelle €L que Marie soit respectée dans ses choix), enfin, avec
le service de soins palliatifs (pour qu'une coopération s¢ mette
en place entre I'équipe de la MAS).

CONCLUSION

Maric-Odile Frattini (2015) parle d'un co-apprentissage néces-
saire voire indispensable entre professionnels des soins paltiatifs
et professionncls du handicap. Tout en rappelant les modes de
raisonnement et [es logiques pratiques propres 4 chacun des
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secteurs, tlie souligne Jes bénéfices de ces acteurs a travailler
ensernble ¢t & accepter d'étre bousculés dans leurs savoirs et
lewrs postures professionnetles afin de rendie elfectifaccés aux
soins palliatifs aux personnes en situation de handicap. Marie
est dans fa derniére phase de sa maladie et son pronostic vital est
engagé. |.es professionnels de Funité de vie ot elle estaccueillie
hui onl propesé un accompagnement dansla continuité de son
parcours de¢ vig, de son parcoars instilutionnel, en mettant au
ceeur de son projet personnalisé lexpression de sa volonté et
sa prise en comple au quotidien. La monitrice éducatrice s'est
employée a reconnailec fes souhaits de Marie, & lui laisser la
possibilité de les exprimer el de les réaliser. Les difticultés de
Marie sur le plan de la communication verbale n'ont jamais
été une entrave 3 la relation. Des « parenthéses» de bien-étre
et de complicité bors les murs de 'établissenent ont permis a
Marie de s'échapper d'un quotidien marqué par l'isolement.
Pac Ya mise en place de son accompagnement social éducalif
el spicialisé et son analyse de la situation globale, la monitrice
éducatrice a su camprendre les différents enjeux dans laccompa-
gnement de Maric jusquaagir sur Forganisation institutionnelle.
Elle a pu s'appuyer sur les ressources de Marie ef sa capacité &
mobiliser les professionnels I'entourant. La maladie de Marie
les aamenés & renconlrer la sphire médicale des soins palliatifs
et 4 se confronter & des questions d’ordre éthique entourant
leurs pratiques professionnelles. Impulsant et alimentant fa
réflexion del'équipe, le moniteur éducateur est un professionnel
compétent pour faciliker la rencontre entre ces deux secleurs
professionnels et [aire des services de soins palliatifs des parte-
naires incontournables.

En écho A ces pratiques de terrain, il nous semble qu'un autre
chantier esl & entreprendre dans le champ dela formation an
travail social aupees des moniteurs éducateurs: prendre davan-
tage en compte leurs besoins de formation a'accompagnement
en fin de vie.




ACTUALITES MEDICALES ET SDIGNANTES

¥
Références

Frattini M.-O.,, « Pour une rencontre entre les acteurs des soins pallialifs
et ceux du handicap», Reviee Jusqu'a fa mort nccompugner In vie, ]
(120), 2015, pp. 47-56.

Gaberan P., Perracd PP, Moniteur éducateitr ns pr'o_ﬁas::io; el elre f;‘maﬁ{ﬁw [N
Paris, Edilions Lrés, p. 32, 2016,

Lepine N., Vieillir en institution, sexualité, maltritince, transgression,
Paris, Chronique sociale, p. 95, 2008,

Pandele S, « Laccompagnement de fa fin de vie dasis les maisons d'accucd]
splcialiséus », Revue fusque'a fa mort accompapnerla vie, 1 {1200,2015,
pp. 25-36.

Thyrion L., « Potyhandicap, accés aux soins padliatils ct formation en
inslitution », Revuee fusqn i la mort accompaguer la vie, 1 {120), 2013,
pp- 63-76.

123



Revue | Jusqu'a la mort accompagner la vie

*

)
~
S
v
b
N
=
~
8
~
N
O
~
<
)
Q)
~

I ‘ ‘
078270614566 C“




