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Méthodologie

Une premiéere rencontre avec les deux animatricegrenis au groupe de faire
connaissance et de préciser les contours de mairailt Chacun s’est exprimé sur ses
connaissances et expeériences personnelles et simofeslles sur le sujet, et sur les intéréts

gu’il y trouvait.

Dans un premier temps, nous avons clarifié lesctifgeet les axes de travail du

groupe, selon diverses modalités :

— brainstorming afin de dégager les mots clés etdpsesentations en rapport avec le
sujet,

- le groupe a échangé sur le handicap mental etidiaier sa problématique sur la
fin de vie des personnes handicapées mentales,

— répartition des documents a lire et synthése danahieau,

— détermination de différentes hypotheses en ragyeat la problématique,

Régulierement, des recherches documentaires supplaimes ont été entreprises. Les
publications francaises sur le sujet étant peu meudes, nous avons €élargi notre recherche

documentaire a des travaux étrangers.

Aucun entretien n’était prévu avec des résidentieoufamille, le groupe a donc pris
l'initiative d’en ajouter. Une personne de notreouge du fait de son expérience
professionnelle a eu des contacts avec une ingtitpbur personnes handicapées, ce qui a

aidé a la réalisation de ces entretiens.

Dans un second temps, nous avons affiné notre@ratique au vu de nos lectures et

de nos échanges. Nous avons ensuite préparé tieseas :
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— élaboration de grilles d’entretien spécifiques aque interlocutedr
- mise en place d'une méthode commune d’analyse désrviews, avec
I'élaboration d’une synthese puis la restitutiors d#ees les plus importantes dans

un tableadi

Nous avons réalisé 18 entretiens dont deux télaghes. Divers acteurs, d’origines
professionnelles variées, travaillant dans le domadu handicap, des soins palliatifs et de
la recherche, ont pu étre rencontrés a cette ataSix entretiens ont été réalisés avec des

résidents et une famille.

Les comptes rendus écrits de tous les entretiehsté échangés par courriel entre
les membres du groupe puis discutés oralementyica permis d’enrichir notre réflexion

et d'avancer dans la méme direction.

Dans un troisieme temps, la mise en commun deléageats de recherche nous a
amené a I'élaboration d’'un plan détaillé. Nous @&vensuite constitué quatre sous-groupes
de travail chargés de rédiger les différentes gamdu devoir. Lors des deux derniers jours,

le groupe a procédé a une relecture commune et énise en cohérence du devoir.

Le travail du groupe a été facilité par un réel estissement de chacun.
Linterfiliarité a été privilégiée tant au niveaeglentretiens que du travail de rédaction et
du comité de lecture. Le groupe s’est enrichidiéiérentes expériences professionnelles
et personnelles de chacun. La dimension humainsujet a amené a des échanges
constructifs et a ainsi créé des relations respeses et de qualité entre les différents

membres du groupe.

1 Voir annexes n° 1 et 2

2 \/oir annexe n°3



Introduction

« Accompagner quelqu’'un, ce n’est pas le précélderindiquer la route, lui
imposer un itinéraire, ni méme connaitre la dimthu’il va prendre ; mais c’est marcher

a ses coOtés en le laissant libre de choisir somichet le rythme de son pa3 »

Lorsque nous parlons de I'accompagnement d’'uneopeesen fin de vie, le terme
« accompagnement » signifie étre présent et aderail long de la fin de vie a travers des
ressources thérapeutiques, des soins techniguesutien psychologique, une aide morale
et une réponse a des besoins spirituels. L'accgngraent des mourants nécessite une
attitude d’écoute et de disponibilité. Il s’agitagaiser les douleurs et les angoisses,

d’apporter le plus possible de confort et de réodrd celui qui va mourir.

L’allongement de I'espérance de vie que conndiiengociété est le résultat positif
de 'amélioration de nos modes de vie ainsi questéss de santé. Cette avancée permet
aux handicapés mentaux de voir leur espéranceedmayenne passer de 21 ans en 1930 a
61 ans aujourd’hui.

Comme tout un chacun, ces personnes meurent déessei ou a lissue de
maladies de type cancers ou encore de maladiegateses, alors qu'auparavant les

morts brutales (fausses routes, crises d’épilepsigtaient plus fréquentes.

La réflexion autour de la mort et de la fin de siété formalisée pour la premiere
fois par la circulaire de 1986 relative aux soia8iatifs®, néanmoins ces questionnements
mettent plus de temps a émerger dans le champ railicap ; peu de recherches ont été
faites sur la prise en charge et I'accompagnemefindie vie des personnes handicapés.

Chaque époque, avec ses particularités moralégieredes, sociales, économiques
et scientifiques, a cherché des moyens pour rdadnmgort moins insupportable. Mais ce

qui se pense ou se pratique en famille, ou mémledaital, est-il transposable dans les

¥ VERSPIEREN P., in COUTURIER M., 1998 douleur, place des antalgiqueadition interlignes, Paris,

p. 240

* CHERIX M., 2005, «Quelles sont les difficultésncentrées par les éducateurs spécialisés dans
I'accompagnement des personnes en fin de vie F®Kdra, volume 20, n° 4, pp 121-128.
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institutions meédico-sociales type Foyer d’Accueiédicalisé (FAM) et Maison d’Accueil
Spécialisée (MAS) ?

Les personnes lourdement handicapées peuvent @aeilies dans des
hébergements de type MAS et FAM. Ces structuresieditent le plus souvent des
personnes polyhandicapées, qui ont « un handicapega expressions multiples avec
restriction extréme de l'autonomie et une déficeermentale profonde%.Les MAS
recoivent exclusivement des personnes handicap@ganh pu acquérir un minimum
d’autonomie et dont I'état nécessite une surveikbamedicale et des soins constants. Elles
doivent également assurer de maniere permanentactigiés de vie sociale. Les FAM
recoivent des personnes inaptes a toute activi@geées de plus de 60 ans et ayant besoin
d’'une assistance pour la plupart des actes eslsedgela vie courante ainsi que d’'une
médicalisation, sans toutefois justifier une prise charge compléte par l'assurance
maladie. En 2007, on dénombrait 17621 lits en MAS2280 lits en FAM

Notre groupe a réfléchi aux spécificités de ladevie des personnes handicapées
mentales. En effet, cette population ne s’exprimg @u tres peu et nous interroge sur la
compréhension qu’elles ont de la fin de vie, dmat et du deuil. Ainsi, il nous a semblé
intéressant d’étudier les éventuelles particularie 'accompagnement de ces personnes.

La notion de handicap mental est difficile a appréter et les définitions sont
nombreuses. Pour 'UNAPEI (Union nationale des a@ssions de parents, de personnes
handicapées mentales et de leurs amis), le handiesypal se traduit par des difficultés
plus ou moins grandes de réflexion, de concepatais, de communication et de
décision. L'OMS a créé la classification internatite des handicaps (CIH) ; elle utilise le
terme de déficience de l'intelligence, gu’elle déficomme « des perturbations du degré
de développement des fonctions cognitives telleslgyerception, I'attention, la mémoire
et la pensée ainsi que leur détérioration a laesditin processus pathologique ». Les
personnes affectées par les conséquences d'ungedéé& ou d’'une incapacité ont en
commun plusieurs répercussions au niveau de leurqubtidienne : restrictions de la

mobilité, des activités, du fonctionnement, de p¢on de I'autonomie et des revenus. La

® Circulaire DGS/3D du 26 ao(t 1986 relative & lamipation des soins et & 'accompagnement des ewmlad

en phase terminale
® Au sens de I'annexe 24ter du Décret n° 89-7987ductbbre 1989.
" Site Internet http://www.sante.gouv.fr/drees/swtiefault.htm
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France compte 3,5 millions de personnes handicapgesni elles 2 millions sont
porteuses d’'un handicap sévére. Environ 20% desopees handicapées sont en situation
de handicap mental, ce qui représente environ ®0(6rsonnes.

Aujourd’hui, de nombreux textes protégent les plutnérables et imposent aux
établissements de prendre en compte le consentemiestchoix du patient (personnes de
confiance, charte du patient hospitalise, libreixido médecin). Toutefois, de nombreuses
décisions sont encore prises a la place de persoguke présentent des difficultés a
communiquer. De ce fait, 'effectivité de I'appltean de ces textes et notamment ceux sur

I'accompagnement en fin de vie pose probleme.

Les personnes lourdement handicapées ont souvdongrpasseé institutionnel et
résident depuis de nombreuses années dans cassetalgnts médico-sociaux considérés
comme leur domicile. Il est souvent difficile pargs structures d’intégrer la question de la
mort dans le discours éducatif et thérapeutiqus.li@éax de vie peuvent-ils étre des lieux
de mort? Alors qu’il est communément admis que pessonnes en fin de vie
souhaiteraient le plus souvent décéder a leur demik0% des déces ont lieu a I'hdpital

en France aujourd’htii

En ce qui concerne les personnes handicapées emntes FAM et les MAS

peuvent-ils proposer un accompagnement de fineladapté ?

Les FAM et les MAS présentent des spécificités equifont des lieux de prise en
charge adaptés aux personnes handicapées mentde&jla fin de leur vie (). lls sont
néanmoins confrontés a certaines difficultés (€8, qui nous ameéne a formuler des
propositions pour améliorer 'accompagnement desgmmes handicapées mentales en fin

de vie (llI).

8 COUTURIER M., 1992la douleur, place des antalgiquesdition interlignes, Paris, 255p.



|. Des spécificités qui font des FAM et des MAS deslix de prise en

charge adaptés

A. Des lieux de vie adaptés aux besoins des personrdemndicapées
mentales

1. Les besoins des personnes handicapées mentalesierdé vie dans
les FAM et MAS aujourd’hui

Selon Emmanuel Hirsch Rlus une personne est vulnérable plus on aura
d’obligations & son égars® Cependant, certaines institutions privilégieraientore trop
le nursing (soins de base, d’hygiene et de confe) détriment d’ateliers éducatifs
(coiffure, couture, cuisine, jardinage, etc.). Casrniers permettent aux personnes
handicapées mentales de communiquer et de se gEotuctives et créatives. Les
personnes handicapées mentales sont désormaistalgvantégrées aux décisions les
concernant ; elles deviennent ainsi des acteunsretuniquement des personnes prises en
charge. Les professionnels et I'entourage doivémrsatre attentifs a leurs souhaits et
volontés, ce qui n'est pas toujours le cas. Aimse des personnes handicapées interrogées
nous a confié que personne ne savait ce qu'elldaikopour l'organisation de ses

funérailles, malgré I'idée précise qu’elle en avait

La plupart de nos interlocuteurs pensent que l'eagnement en fin de vie des
personnes handicapées mentales n'a pas vraimespébificité par rapport a celui des
personnes dites “ordinaires”; I'important restecanmunication, qu’elle soit verbale ou
gu’elle utilise des moyens tels que les bains,diatl ou encore le toucher. D’aprés la
Présidente de la FNG (Fédération Nationale de Gaélagie), «les personnes handicapées
mentales ont besoin d’accompagnement lucide etreerabit-il en étre differemment
quand la mort approche? Il y a un cul-de-sac théujmue mais certainement pas pour

I'accompagnement humain®®

° Entretien avec Emmanuel Hirsch, philosophe, resplole de I'Espace éthique de 'AP-HP.
19 Entretien avec la Présidente de la Fédératioomele de gérontologie.
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Cependant, I'évaluation de la douleur est complaxatamment du fait des
difficultés de communication et de la confusion@les troubles de comportement. Un
nombre croissant d’études montre que les persohaesliicapées mentales peuvent
exprimer leurs maux de nombreuses mani&érd2our illustration, des chercheurs ont
interviewé vingt soignants et ont établi une lidéetrente et un comportements utilisés par
les personnes handicapées mentales pour indiquelfegusouffrent, en s’insultant par

exemple quand elles ont mal ou en stoppant leupociement habitué.

2. Les FAM et les MAS sont avant tout des lieux de vie

Les personnes résidant dans les FAM et MAS coraidiéinstitution comme leur
vraie maison, qui s’'avere alors étre leur lieu de W ressort de I'ensemble de nos
entretiens et lectures que les FAM et MAS sont éetables lieux de vie. Y intégrer
I'accompagnement en fin de vie de leurs résidesttalers inévitable, puisque la fin de vie

fait partie de la vie, au méme titre que la mort.

En outre, le vieillissement de cette populationlaiese plus les professionnels
ignorer la problématique de la fin de vie des pemes handicapées mentaless ‘he
peuvent plus dire que ca leur tombe desSus

Ainsi, certaines institutions proposent aux résigdaun projet de vie intégrant la
prise en charge de la fin de vieil doit y avoir un engagement total de I'établisssrn
pour éviter les hospitalisatioh¥’. De méme, e décés doit avoir lieu en priorité sur le

lieu de vie®

, S'il N’y a pas nécessité d’hospitalisation. Lesrgmnnes interrogées se
sentent bien dans ces institutions, et se sentesgjpe tous chez elles. Tout changement
est déstabilisant, il est donc préférable pousalkefinir leur vie ou leur prise en charge est
adaptée, dans un lieu gqu'elles connaissent et ®$% @nt instauré un lien fort avec

I'entourage (proches et professionnels).

1 Voir annexe n° 4

2 McGrath P., Rosmus C., Canfield C., Campbell MH&nnigar A. (1998, Behaviours caregivers use to
determine pain in non-verbal, cognitively impaiiadividuals. Developmental Medicine & Child Neurgio
40, 340-343)

13 Entretien avec Anne Dusart, sociologue au CREABdergogne

4 Entretien avec un directeur de FAM

!5 Entretien avec la Présidente du Réseau d’accorepagt et de soins palliatifs du Trégor
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L'exemple de la Belgique est tres intéressantquésdans ce pays, la question de
savoir si des établissements comme les FAM et M# adaptés a la fin de vie ne se pose
pratiguement plus. En effet, une réflexion entamhguis 10 ans, ainsi qu’une différence
culturelle, induisent que les deux systemes rressemblent pas. Selon Emmanuel Hirsch
et Thierry de Thibaul?, cela s’expliquerait par le fait que les deux pags un héritage
religieux différent : les pays protestants (comraeBlelgique) intégrent totalement la
personne handicapée dans le milieu ordinaire, samgie les pays catholiques (par
exemple, la France) sont attachés a la prise emgehdes personnes vulnérables.
Linstitution est dans la Cité et parait alors @wdieu idéal de fin de vie, pour autant
gu’elle respecte les souhaits de la personne sadamille. C’est I'orientation majoritaire
des établissements belges, méme si certains aatalieore la place de la mort dans leurs

locaux.

Ces lieux répondent donc aux besoins de la peestiandicapée mentale mais

également aux attentes des familles.

B. Une présence forte des familles essentielle a laigg en charge des

résidents en fin de vie

1. Des FAM et des MAS qui impliquent les familles

Selon plusieurs professionnels interrogés, depessannées 1970, les familles
s’engagent de plus en plus dans la prise en chdegdeurs proches handicapés.
Aujourd’hui, elles sont tres impliquées dans lestitntions et prennent part aux décisions,
grace notamment a leur présence dans le CVS (Caleseiie sociale). Vigilantes a la
bonne marche des FAM et des MAS, elles peuventi aesséunir et transmettre a la
direction de I'établissement, les problémes renésrau quotidien par les résidetts.

Pour Anne Dusart, il existe des différences d’irvgtion selon I'age de la structure
et la génération des parents. En effet, il appataétplus une structure est récente, plus les

parents s’engagent dans le projet de vie de leagherhandicapé mental. Celle-ci constate

'8 Directeur d’une structure belge accueillant des@enes handicapées mentales francaises, car aitaée
frontiére franco-belge.
" Entretien avec un directeur de FAM



également que les FAM et les MAS hésitent queldsedoproposer des activités aux
familles qui puissent les impliquer davantage, moteent lorsque les proches atteignent un
certain age.

Généralement, les attentes des familles concelagmise en charge des personnes
handicapées mentales sont fortes. Positionnéesamn que partenaires de I'équipe
éducative, elles souhaitent aujourd’hui accompatgnarproche tout au long de son séjour
dans la structure. Ainsi, il arrive qu’elles soieleimandeuses de formation, de groupes de
parole sur des sujets tels que I'accompagnemefin die vie et la mort. Elles désirent étre
davantage présentes pour ces derniers momentaiéceegtaines institutions permettent
grace a divers aménagemetits)’accompagnement psychologique des familles piars
étre favorisé et développé.

L’engagement croissant des familles dans la strediexplique par le fait que les
familles conservent désormais des liens forts éas parents handicapés mentaux. Tres
attachées a leur proche et a la structure, ileive, méme apres le déceés, des membres de
la famille y reviennent régulieremert.Les familles reviennent hors méme du cadre de la
prise en charge du deuil pathologique, autour ddafé, sans psychologue, juste discuter.
Les liens ne se rompent pas comme ¢a. C'est ungumale gratitude, de reconnaissance.
C’est de plus en plus fréquent, et ca peut d'ailedevenir consommateur de temps »
Ainsi, le travail des professionnels ne s’arréte pa’accompagnement de fin de vie du

résident, et se prolonge souvent par la prise argehdu deuil des proches.

2. Des liens importants entre la famille et son prochehandicapé

mental

L’accompagnement de fin de vie demande du temgde & patience aux familles,
alors méme que leur rythme de vie differe de a#lune fin de vie en MAS ou en FAM.

D’apres les familles interrogées, méme si la fin wie d’'un proche est une
souffrance, ce temps présente un enrichissemenh eenforcement des liens. De fait,
certaines familles qui n’étaient plus présenteapparaissent dans ces circonstances. Les

proches se soucient de la prise en charge de $ampee handicapée mentale s’ils venaient

¥ DUSART A., 2004, « Les personnes déficientes limtélielles confrontées la mort », Gérontologie et
société, ppl69-181.
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eux-mémes a mourir ; cette question se pose deeplydus du fait de I'allongement de la

durée de vie des personnes handicapées mentales.

En dépit du rapprochement des familles de leussh@s handicapés mentaux, la
communication reste difficile, tant sur la formeecgur le fond. Les thémes de la fin de vie
et de la mort sont par exemple rarement abordés.pkefessionnels ou les bénévoles
peuvent alors jouer un role de médiateur, facildlecommunication et la transmission des

souhaits et des volontés diverses des résidents.

Tres attachées a leur entourage, les personnelicapées mentales vont parfois
jusqu’a émettre le souhait d’étre inhumées dansriggion d’origine, la ou sont enterrés

les membres de leur famiffe

C. Professionnels - résidents : un lien fort qui amédire la qualité de la

prise de charge de la fin de vie

1. Les FAM et MAS sont générateurs de relations étrods entre

résidents et professionnels

Les FAM et les MAS se caractérisent par un lies faet entre professionnels et
résidents. Ces structures sont organisées engetiies de vie, les durées de séjour y sont
tres longues et des personnels référents sonttédfete facon fixe a une unité. Cela
favorise la convivialité, la proximité, voire I'imité entre professionnels et résidents, a la
différence de structures de soins telles que lgdddx. Les professionnels, en interaction
quotidienne avec les résidents, finissent par éemaitre parfois mieux que les proches de
la personne: «[Je ne la comprengisls toujours, méme ic[dans la structure. Les
professionnels la comprenaienth peu mieux que moi parce qu’automatiquement ils
étaient toujours avec ell’. Quand la famille est trés peu investie, ou méotalément
absente, cette proximité peut aller jusqu’a la suwh®n de fait, le tuteur Iégal n’étant pas

considéré comme pouvant remplir le role « affecténu par les proches.

!9 Entretien avec le responsable d’une Unité de Jeatiatifs
0 Entretien une résidente atteinte de trisomie 21
L Entretien avec une mére de personne polyhandicdpéédée 18 mois auparavant



Il existe également des liens trés étroits enteerésidents, qui parfois vivent
ensemble depuis de longues années. La fin de Ve dgces d’'une personne handicapée
mentale dans ce type de structure imposent donc vigéance particuliere des
professionnels quant a I'impact sur les autreslegdgs. L'annonce d’'un déces aux autres
résidents peut étre collective ou individuelle,fenction des situations, des résidents ou
des habitudes de l'institution. Des rituels sontéggélement mis en place par les structures,
de lI'accompagnement des autres résidents a la e¢bambrtuaire et aux funérailles,
jusqu’a linstauration de gestes symboliques prepael’institution : minute de silence

devant un portrait, dépot d’'une rose...

Ce lien particulier, individualisé et cette cap@diles professionnels a agir au cas
par cas, constituent de véritables atouts pourite gn charge des personnes durant leur

fin de vie.

2. Le lien entre professionnels et résidents comme atbpour la prise

en charge

L’excellente connaissance des résidents de la gest professionnels est un
avantage considérable, car elle permet une véitalhdividualisation de
'accompagnement de fin de vie. Le résident maintdans son environnement est plus

serein, et la famille, plus sécurisée.

De plus, si la fin de vie d’'une personne handicapéatale se différencie peu en
termes d’accompagnement de la fin de vie d’uneegorsonne, il existe cependant des
spécificités en termes de relations, car la comopatinn verbale est parfois difficile, voire
inexistante. Ces spécificités sont bien connuegpdeessionnels de FAM et de MAS, qui

savent pratiquer des modes de communication differe

Les professionnels ont également une tres bonnmeatssance des résidents du fait
de linstauration de réunions d’analyse de prasqueelles-ci permettent d’échanger en
interdisciplinarité sur le cas d’un résident etsadiameéliorer 'accompagnement de la fin

de vie des personnes handicapées mentales.
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ll. Les difficultés de la prise en charge de la fin deie des personnes
handicapées mentales en FAM et en MAS

A. Un accompagnement rendu difficile par la méconnaissice des

perceptions propres aux handicapés mentaux

1. Des obstacles liés aux représentations sociales

Les représentations sont des constructions mergaldalement et culturellement
déterminées qui orientent nos opinions, nos atdgudos croyances, nos valeurs et qui par
ce biais, guident nos actions. La personne hanéécapentale fait souvent I'objet de
représentations sociales dévalorisantes, mémessatig a évolué. L'image qui prédomine
est celle de I'enfant. A I'age adulte, la persdmaedicapée mentale est considérée comme
un «grand enfant » qui manque d'autonomie, quip@ese pas, ne raisonne pas, ne
mémorise pas. Mais paradoxalement, les efforts swooindres pour rentrer en
communication avec ces personnes qu’avec les seans (qui n'ont pourtant pas le
langage). Il semble normal de communiquer avec aoveau ne€, qui se construit
mentalement, qui est au début de sa vie et aveclqest plus facile d'établir une
communication empathique. Emmanuel Hirsch a inslisté de I'entretien, sur la difficulté
et les efforts nécessaires a la communication Egepersonnes handicapées mentales. En
effet, celle-ci suppose de créer un lien empathayes quelgu’un, c’est a dire se mettre a
sa place et souffrir avec lui, ce qui nous rengoietre propre vulnérabilité.La personne
handicapée mentale est une énigme, et on s’humarsisa contact.?$ Elle nous fait nous
questionner, sur notre propre vulnérabilité et ifitdg Etre vulnérable, c’est étre capable
d’étre affecté par autrui. Il est plus difficile de2er ce lien avec une personne handicapée

mentale.

La seconde image est linadaptation aux exigene®sales. La personne
handicapée mentale ne peut vivre par ses proprgenaoce qui conditionne le besoin
d'institutionnalisation. La troisieme image coneefas relations affectives. La personne

handicapée mentale possede une affectivité closst Qne personne tournée sur elle

2 Entretien avec Emmanuel Hirsch, philosophe etaesgble de I'espace éthique de I'AP-HP



méme, fragile, hyperémotive, qui a besoin de ptmeclLes représentations sociales du
vieillissement sont proches de celles de la pemomandicapée mentale ; une
représentation infantilisante. Pourtant, Anne Duaairemarqué que nombre de personnes
handicapées mentales communiquent en fait assezHmeoutre« ce n'est pas parce que
le patient a un psychisme désorganisé qu'il n'a g@asvie psychique du tout... Bien au

contraire. ¥°

La Belgique a beaucoup développé la réflexion éthigur la prise en charge des
personnes handicapées mentales. Les associatiggasalgs se sont investies bien plus tét
qgu’en France, et ce des les années 1960. D’aprébefrd’établissement pour personnes
handicapées mentales en Belgique, les questiorsemls} de I'équité et du bien étre des
personnes handicapées mentales sont trés impEtaktant chaque décision concernant
la personne handicapée mentale, il préconise depaser quatre questions. Le
comportement des professionnels vise-t-il & augemeh&utonomie et la liberté des
personnes handicapées mentales ? Vise-t-il leur biBle leur est-il pas nuisible ? Ce
comportement est-il juste, équitable, par rappax autres résidents ? Pour luile sens

de 'accompagnement, c’est faire découvrir undilge de I'existence. »

Selon Emmanuel Hirsch, le Téléthon a permis un&icer visibilité du handicap et
de certains handicapés dans une société qui nieusen avant la jeunesse, la beauté et la
productivité. Cette grande féte médiatique a notaninaidé les familles de personnes
handicapées a ne plus avoir honte. Toujours seliosch] « la société doit éviter de
pratiguer une euthanasie sociale des personnesibtapées ; déconsidérer une personne,

ne pas l'intégrer dans la cité, c’est la priver gistence. »

Cette évolution dans les représentations sociafgaédioré I'accompagnement des
personnes handicapées mentales, notamment peadanté vie.

3 Entretien avec un médecin responsable d’une USP
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2. Une perception de la fin de vie qui semble diffiad pour la personne

handicapée mentale

Les personnes handicapées mentales n'ont pas tiestempacités intellectuelles
pour anticiper I'avenir, pour entrevoir leur futwet pour faire des projets a long terme.
Leur temporalité est différente de la notre : cespnnes vivent surtout dans le présent.

Dans les entretiens menés avec les résidents, ataavaient des difficultés a se
représenter la fin de vie. lls sont cependant fgidonscients que quelqu’un va mourir,
quand ils s’apercoivent que cette personne n’a lpluséme comportement, ne vient plus
manger avec eux ou ne participe plus aux activilesont aussi sensibles a I'atmosphere

générale et aux signes physiques extérieurs.

Si la perception de la fin de vie est limitée, eele la mort est plus précise.

La mort est le point final de I'accompagnement mpl@s personnes handicapées
mentales en fin de vie, leur famille, et les autéssdents. Il est nécessaire que ce sujet ne
soit pas un tabou dans les FAM et les MAS. |l ¢8é ule savoir quelles perceptions et
représentations ces personnes ont de la mort.

La conscience que les personnes handicapées gsermat de la mort, méme
lorsqu’ils sont trés déficients, est souvent sostimete. lIs ont conscience du caractére
définitif de ce qui se passe. Elles ressentenesmin d’en parler : elles ne sont pas dupes
face au silence de leurs proches (lorsque ceuewient cacher un déces) et sentent que
qguelque chose de grave se passe.

Ces personnes percoivent les notions d'irréveitgil®t de réalité matérielle de la
mort, donc la conscience de la mort est plus ptésgue ce que I'on pourrait penser chez
les personnes handicapées mentales. Si elles sguamt cadavre n’'est pas endormi
(contrairement aux enfants en bas age), elles nposent toutefois pas de question
existentielle par rapport a la mort (ce que font pantre les adolescents). En outre,
l'universalité n’est pas toujours acquise : ell&snh pas toujours conscience que chacun
doit mourir un jour.Elles peuvent montrer des réactions émotives fatesnnonce d'un
déces : pleurs, anxiété, angoisse et confusion.pgrenne trisomique nous a fait part de

la souffrance qu’elle avait ressentie lors du dédése autre résidente. Enfin, les



croyances de ces personnes influent sur leur piooege la mort : certains nous ont parlé
de « montée au ciel » ou encore de « vie aprestasm

Pour certains professionnels interrogés, il eston@mt que les personnes
handicapées mentales participent aux funéraillesgiloelles le souhaitent. Cela peut en
effet entrainer une meilleure prise de consciemcdnort de la personne et faciliter son
travail de deuft. De méme, la vision du corps du défunt peut aédeoncrétiser la mort.
Lors de la cérémonie, des FAM et des MAS intéglesirésidents : I'un d’eux disait ainsi
«on fait des fleurs, on s’exprime sur la vie deré&sidente ».Pour les personnes
handicapées mentales, des outils ont été mis @e jplaur communiquer sur la mort, et
ainsi faciliter le deuil. Ces outils peuvent étresdivrets d'images pour enfants ou des
albums photos comme ceux élaborés par le group@ftkxion GIRAV (Groupe Inter-

Projet de Recherche-Action sur le Vieillissementadpersonne handicapée).

B. Une forte légitimité de I'hdpital dans 'accompagnenent de fin de vie

du fait de la médicalisation de la mort

1. Un financement des soins palliatifs qui ne favorispas la prise en

charge de I'accompagnement de fin de vie dans lecseur médico-social

C’est dans le champ sanitaire que se sont dévedofgs soins palliatifs, or le
champ médico-social, notamment les FAM et MAS, swssi confrontés a cette question.

Il convient donc de s’interroger sur les liens existent entre ces deux secteurs.

Il existe trois types de structures palliativesnpettant un accompagnement dans
des conditions dignes. Les unités de soins pddiétiISP), les lits de soins palliatifs (LISP)
et les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP$a@nt construits puis développés au fil
des textes.

2 DUSART A., 2004, « Les personnes déficientes liettlielles confrontées la mort », Gérontologie et
société, ppl69-181.

%5 Circulaire DGS/3D du 26 aoiit 1986 relative & lamigation des soins et & I'accompagnement des eslad
en phase terminale;

Loi n°99-477 du 9 juin 1999 visant & garantir leitla 'accés aux soins palliatifs;

Circulaire DHOS/02/DGS/SD5D/2002 n°2002-98 du 1@it 2002 relative a I'organisation des soins
palliatifs et de 'accompagnement, en applicatiedadloi 99-477 du 9 juin 1999, visant a garamidfoit a
I'accés aux soins palliatifs;
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D’aprés ces textes, “I'unité de soins palliatifst €onstituée de lits totalement
dédiés a la pratiqgue des soins palliatifs et acbagpagnement (...). Elle assure une triple
mission de soins, de formation -enseignement &erebe”.

“Les lits identifies de soins palliatifs sont g€tuen dehors des unités de soins
palliatifs (...). lls peuvent étre identifiés dams service de courte durée, de soins de suite
et de réadaptation ou éventuellement de soinsrdgiéodurée”.

L’équipe mobile de soins palliatths est “une équipe interdisciplinaire et
pluriprofessionnelle qui se déplace au lit du melad/ou auprés des soignants, a la
demande des professionnels de I'établissementrdé €a). Elle a un role de conseil et de
soutien auprés des équipes soignantes des sedé@d&tablissement, de formation et est
eventuellement associée a des fonctions d’enseigmeet de recherche. Elle se déplace a
la demande des professionnels et ne prodigue asoini. Pour M. de Thibault, une
équipe mobile comprend des compétences varieéesleams, infirmiers, psychologues,
cadres, kinésithérapeutes. Elle a également urtidond’expertise et de conseil, sans étre
prescriptrice. Elle se déplace au sein des étabtisats qui en font la demande, plus

rarement au domicile, car elle a surtout un rolsalgien des équipes.

Parallélement & ces outils, il existe des résefisoins palliatifs, organismes
dont le but est la mise en relation des professitsfih lls se distinguent des EMSP,

puisque les réseaux n’integrent pas toujours unetifin ’'EMSP.

Néanmoins, les professionnels s’accordent a dike Igs lits identifiés de soins
palliatifs ne leur semblent pas étre la solutioplies adaptée aux besoins des personnes en
fin de vie. Deux types d’arguments, financiersthiqeies, viennent étayer leurs réticences.

D’une part, pour des raisons financieres : eptefélon certains professionnels
interrogés, les LISP sont un « saupoudrage » deenspytant d’'un point de vue humain

que matériel. fl y a pas mal d’établissements en ce moment qihatent avoir des LISP,

Circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 reladiv®rganisation des soins palliatifs ;

Circulaire DHOS/O2/03/CNAMTS/2008/100 du 25 mar&0elative au référentiel national d’organisation
des réseaux de santé en soins palliatifs.

%5\/oir annexe n° 6

?"\/oir annexe n°7

%8 par exemple, nous avons pu rencontrer un médedRédeau de soins palliatifs de I'Estuaire de liaelo
Créé en 2000, il associe les établissements putligavés et est financé par le Fonds d'interyante la
qualité et de la coordination des soins. C’estaseau inter-établissements qui s’adresse plutot aux
soignants, institutionnels ou libéraux; Il dispoisgne permanence téléphonique pour des conselisitpes
ou thérapeutiques



surtout en MCO, en court-séjour, avec la T2A, ctiircitative”® Il existe en effet une
différence dans le financement entre les lits MéweChirurgie Obstétrique (dits MCO) et
les lits Soins de suite et de réadaptation (SSR), l& T2A ne concerne que les
établissements de santé (hors hopitaux locauxdeepcore les SSR. D’ou la critique des
professionnels qui dénoncent une incitation fin@reciplus poussée pour ces services
MCO, au détriment des services de $5R

D’autre part, un deuxieme argument vise des cémaiihns plus humaines : les
LISP auraient I'inconvénient de créer une iniquitécces aux soins palliatifs. Dans un
service, si quatre patients relévent des soinsapitd| et que seulement deux lits sont
identifiés, alors les moyens ne seront donnés que geux patients. Les LISP peuvent
également poser des problémes d’organisation duceernotamment quant au Suivi
médical, qui en fonction des établissements, péat &ssuré soit par le médecin de
'EMSP, soit par le médecin du service dans legseldentifié le lit. Enfin, lorsque les lits
sont identifiés dans des services de court séfjeyatient en fin de vie peut se retrouver
dans un environnement bruyant, peu propice a lapegnement.

De méme, ce rapport au temps peut poser desullifcaux professionnels des
FAM et MAS. lIs sont en effet soumis a des rythndesprise en charge différents, et
doivent concilier 'accompagnement de la fin de dfien résident, par essence individuel,
avec le déroulement de la vie collective des autsglents, qui peuvent de surcroit étre

perturbés par la détérioration de I'état ou I'alesed’un des leurs.

2. Une dichotomie sanitaire / médico-social qui comjgjue la prise
en charge en FAM et en MAS

Les professionnels des FAM et des MAS, formés acbmpagnement et a
I’éducation, se sentent plus démunis face a lddinie et a la mort. C’est particulierement
le cas des éducateurs, dont la formation est biengentrée sur la vie que sur la fin de vie.
Ce manque de préparation a la question de la fwiale’explique du fait que les FAM et
les MAS connaissent plus fréquemment des mortalesiet relativement imprévisibles, et

29 Entretien avec un médecin de réseau de soingiifalli
% DE HENNEZEL M., 2007La France palliative Ministére de la santé, de la jeunesse, des spbds la
vie associative, 159 p
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que I'accompagnement « au long cours » de la fivideest un phénoméne plus récent
chez les personnes handicapées. Il convient ceperdia nuancer la nouveauté du
probleme, en soulignant que si effectivement ldligsement de la population handicapée
amene les professionnels a se confronter a cedistiqn, ce sont aussi leurs perceptions
qui se sont modifiées : la douleur n’est plus watalité, et I'on accepte de moins en moins
la solitude dans lagquelle peuvent étre laisséepdesonnes handicapées mentales face a la

mort3!

De plus, les difficultés de verbalisation des pen&s handicapées mentales
peuvent faire obstacle a la reconnaissance dedaueur, ce qui explique que les besoins
de formation les plus fréiquemment exprimés soiefdtifs a la prise en charge de la
douleur. Enfin, la mise en ceuvre de soins paliaticessite parfois des soins plus
techniques que ceux habituellement assurés en FARheMAS, et suffisamment de

personnel soignant pour les dispenser.

Lorsque la prise en charge d’'une fin de vie devieop lourde en FAM ou en
MAS, en patrticulier d’'un point de vue médical, carfpis méme du fait de la fatigue des
professionnels, le transfert vers I'hépital estisagé. Cependant, les professionnels de
FAM et de MAS sont en général réticents a cette.i@une part, le résident, pour qui la
stabilité de I'environnement est essentielle, peutrouver particulierement perturbé par ce
transfert, et ainsi perdre le bénéfice d'une hadipdtion. D’autre part, les personnels
hospitaliers s’avérent démunis face a des résiddmtBAM ou de MAS, du fait de leur
méconnaissance de ces structures et de la prold@malu handicap mental :Quand ils
ont un patient handicapé mental, ils sont perdigsné savent pas comment faire, alors ils
le sédatent ou ils I'attachent pour ne pas qu'ilfasse mal. lls ne connaissent pHs.
Certains peuvent méme étre réticents a I'accuetietie patients, du moins au départ. Il
convient de nuancer ce constat, en précisant qupetsonnel de certains services
hospitaliers, tels que la psychiatrie ou la médeg@hysique et de réadaptation, ont des
contacts reguliers avec des patients polyhandicapés

L’hospitalisation est donc le plus souvent évitée fgs professionnels, ou bien,

lorsqu’elle s’avere nécessaire, une personne #\M ou de la MAS est détachée pour

%1 DUSART A., 2004, « Les personnes déficientes lietalielles confrontées la mort », Gérontologie et
société, ppl69-181.
%2 Entretien avec une infirmiére exercant en MAS



accompagner le résident durant son séjour a 'ahge qui peut désorganiser le service.
« Ca nous est arrivé plusieurs fois d’accompagnerésident a I'hdpital. Le séjour est le
plus court possible, parce que c’est dur pour lsidént»>?

En outre, les professionnels des deux universitas@an comme meédico-social,
avouent une méconnaissance réciproque de ce du&atdaie. Cependant, une ouverture
est nécessaire, d'une part du fait des besoinseqaiéent (des usagers, des professionnels)
et d’autre part du fait de la réglementation qunpose aux deux secteurs. Ainsi, le décret
du 6 février 2008 (qui fait application de la loi dite « Leoneti®»fait obligation aux
structures médico-sociales d’avoir un volet soialligiifs dans leurs projets de vie et qui
renvoie notamment & des “actions de coopératigpgant au champ sanitaire, le SROS Il
mentionne les liens nécessaires qui doivent simstaentre les secteurs sanitaire et
meédico-social. Les FAM et MAS sont donc concerresges textes qui incitent fortement
a faire appel au milieu sanitaire via les soindigtés. C’est une avancée significative
puisque fl y a 20 ans, peu de protocoles élémentaires étaa place. Par exemple, lors
d’'un déces, ils ne savaient méme pas a qui ilifaédéephoner, etc. Plein de choses étaient

complétement ignorées en FAM et en KFAS

Afin d’aider les professionnels a prendre en chdagfin de vie, la Haute Autorité
de Santé (HAS) a émis des recommandations de bgraggues concernant les soins
palliatifs. Mais cette ressource est mal connue Fi&l8! et des MAS, car il s’agit d’'un
document qui ne s’adresse pas a eux (seules desusés sanitaires et les Etablissements
Hébergeant des Personnes Agées Dépendantes saimmés) et qui s’adapte mal a la
population polyhandicapée. Quant aux formationatirats aux soins palliatifs, telles que
les Dipldmes Inter-universitaires (DI¥) elles évoquent rarement le handicap, et
s’adressent la encore a un public relevant plutdtlthmp sanitaire : Xai eu une seule
fois un étudiant qui venait de MAS, un médecimelegais pas si la formation est adaptée
pour les FAM et les MAS. Il n'y a pas de thémeirsspalliatifs et handicap » dans le
DIU, mais on n'a pas de demande non plus. Est-eeilgpa une spécificité de la prise en
charge ? Je ne sais pas. On ne peut pas tout trdifaut faire des choix»>®

%3 Entretien avec une infirmiére exercant en MAS

% Décret N°2006-122 du 6 février 2006 relatif autemu du projet d’établissement ou de service social
medico-social en matiere de soins palliatifs.

% Loi dite "Leonetti", N° 2005-370 du 22 avril 200®Jative aux droits des malades et & la fin deda

% Entretien avec Anne Dusart

¥"\Voir annexe n° 5

3 Entretien avec le responsable pédagogique d’'und2/Soins Palliatifs
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C. Le résident au centre de relations chargées d’affét parfois mal
délimitées

1. Une surprotection de la part des familles remise egause par les

professionnels

L’entourage, quand il est présent, a vocation a éir des acteurs de la prise en
charge du résident. Les professionnels s’efforamric d’entretenir les liens entre le
résident et ses proches, afin de pouvoir s’appstyeeux, notamment au moment de la fin
de vie : «Nous, on est la pour créer du lien avec les familte leur envoie regulierement
des photos, des cartes postales, des lettres. ©solécite. On les invite a la journée des
familles. C’est important pour les résidents’

Cette collaboration professionnels-entourage pewteiwir concurrence, lorsque la
délégation de la prise en charge de la personnengsécise. Certains proches ont ainsi
tendance a s’'imposer en surprotégeant la persoamdidapée mentale, au détriment de
I'autonomisation souhaitée par les professionnelsagfois méme par les résidents Je
veux faire ma vie ausst®

Cette surprotection peut prendre différentes farnhéentourage peut tout d’abord
vouloir prendre des décisions pour le résideningtécher son émancipation (du point de
vue sexuel ou encore professionnel). Souvent lalltame souhaite pas aborder certains
sujets comme celui de la mort en général (la lausienne, celle d’autres résidents), ou les
evenements douloureux. lls justifient cette atitedh avancant que c’est pour le bien de la
personne handicapée mentale et qu’elle a de téagess des capacités de compréhension
limitées. Ainsi, il arrive que la gravité et I'issal’'une maladie soient cachées a la personne
handicapée mentale, par peur de la déstabilisenufe, les familles ont parfois peur de
débordements possibles, de comportements socialenaelaptés, lors de rites funéraires.
Or d’apres les professionnels rencontrés, ces casments sont plutét rares:Un de nos

résidents a perdu son oncle. Il avait pourtant tamzk a étre exubérant, & se maitriser

% Entretien avec une infirmiére exercant en MAS
0 Entretien avec une résidente atteinte du syndder@illes de la Tourette



difficilement... Mais il a percu la gravité du momenil s’est montré trés digne durant la
cérémonie, qui a durée une heure et denfie. »
Pour autant, les professionnels eux-mémes ne ssnaabri de comportements

de surprotection.

2. Le risque de la substitution des professionnels a Famille

La trés forte implication des professionnels auptés résidents en FAM et en
MAS, en particulier quand la famille est absen&jtgarfois devenir excessive.

Ainsi, certains professionnels ont tendance a rergjye le pouvoir » par rapport a
la famille, en infléchissant sur la décision d’hitelsation d’un résident en fin de vie, en
invoquant par exemple des difficultés techniquesm@dlicales, difficlement contestables
par les proches.

Lorsqu'un déces survient, la situation peut étrfficde a vivre pour les
professionnels, qui peuvent aller jusqu’a chomsicércueil« Il y a une sorte de paradoxe,
entre leur professionnalisme qui leur commande daenleur mission jusqu’au bout, et
leur souffrance, qui leur fait demander d’étre daéajés de I'accompagnement de fin de

vie. »"

Il convient cependant de nuancer cette difficul#) soulignant que les
professionnels ne sont pas laissés seuls facergotepre deuil en cas de décés d'un
résident. Les groupes de parole entre professisnaelivent animés par un psychologue
extérieur a la structure, permettent de les aidamranonter leur propre deuil et a reprendre
une distance qu’ils peuvent avoir perdue.

En outre, les bénévoles accompagnateurs de fimegdéovwsqu’ils interviennent dans
les structures, peuvent jouer un role de médiateemnettant aux professionnels de se
distancier lors de ces moments douloureux. De méuvec |'entourage, les
professionnels doivent savoir délimiter le champctdbn des bénévoles. S’ils peuvent
s’'avérer un soutien précieux pour les équipes,uas@tre considérés commedes
soignants & part entiére’s; leur action ne saurait se substituer a celle defegsionnels,

sous peine de tensions. A noter que si lintenoentde bénévoles investis dans

41 Entretien avec un directeur de FAM
42 Entretien avec un directeur de FAM
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I'accompagnement de fin de vie est trés fréqueatesde champ des soins palliatifs, elle

est beaucoup plus rare aupres des personnes hadebaaentales en FAM et en MAS.

Les professionnels sont donc amenés a réfléchipéate qu’il convient d’accorder
aux bénévoles et aux proches, et organisent sowemttemps d’échanges avec les

familles, afin que les relations puissent étreiseset bénéfiques au résident.

Afin d’aider les professionnels a faire face a $edifficultés lors de prise en charge

de I' accompagnement de fin de vie, certains ajagidn peuvent étre dégagés.

lll.  Propositions pour une amélioration de 'accompagneent de fin de

vie des personnes handicapées mentales

A. Améliorer les conditions de fin de fin de vie des grsonnes

handicapées mentales en fin de vie

L’objectif est de permettre aux personnes handespéentales de bénéficier d'une
fin de vie digne. Le résident doit pouvoir bénédficidu soutien d'ungersonne de
confiance,qui prenne en compte ses choix, notamment ceatifseh sa fin de vie.

Pour les personnes qui communiquent plus aiséniertnvient de favoriser au
maximum l'expression delirectives anticipéesconcernant la fin de vie, afin que sa

volonté puisse étre respectée.

Au moment de l'accompagnement de fin de vie, deséckéteurs
d’apaisement»*, qui calment la personne handicapée mentale, inateédent, par leur
seule présence peuvent étre identifiés. Ces pegsopeuvent étre des proches, des

professionnels, des bénévoles, dont le role n’arpaation a étre institutionnalisé.

3 Entretien avec le responsable d’une Unité de SRafisatifs
4 1dée émise par Madame la présidente de la fondattionale de gérontologie



Au regard de ce qui se fait chez nos voisins ewogéil peut étre intéressant de
mettre en placeles chambres de « confory, afin que la personne handicapée mentale
puisse finir ses jours dans un cadre serein. L'idgtede ne pas employer le terme de
chambre médicalisée, et d’humaniser ainsi la peisecharge de la personne mourante.
Cependant il faut éviter un écueil : celle-ci net gas étre identifiée comme un lieu de

mort par les autres résidents.

Outre la fin de vie du résident, il est importafdcdompagner les autres résidents
dans leur processus de deuil. Les répercussiomsdiuil peuvent étre tardives chez les
personnes handicapées mentales, il convient dordédelopper legroupes de parole
entre les résidents et les professionnels, de fagguliere et pas seulement a I'occasion
d’'un déces.

La mort ne doit plus étre un sujet tabou dans testares, les résidents et les
professionnels doivent pouvoirdice au revoir », étre associés aux rites funéraires (visite

du mort, cérémonie religieuse ou civile...)

B. Soutenir les professionnels de MAS et de FAM dangur action et

favoriser les liens entre les secteurs sanitairé médico-social

Il est important d’encourager et de développefolanation relative aux soins
palliatifs, a la douleur et a 'accompagnement ilede vie pour les professionnels du

secteur éducatif ou soignant exercant en FAM é{1AS.

Les FAM et les MAS ne doivent pas rester isoléldes peuvent s’inscrire dans des
réseauxde soins palliatifs. lls proposent des formati@pgortent une écoute et un soutien
aux professionnels et parfois méme aux famillemugtrésidents. Il convient cependant de
souligner que les réseaux de soins palliatifs onvent une origine hospitaliere ; les FAM

et les MAS y sont rarement associés.

Les équipes mobiles de soins palliatifpeuvent apporter un soutien ponctuel aux
professionnels en cas de fin de vie dans I'étadiient. A ce jour, ces équipes ont peu de
prérogatives et le personnel des FAM et des MABareoit pas toujours leur utilité ; leurs

attributions pourraient donc étre renforcées
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Une autre solution serait de créer degjkipes mobiles handicap> sur le modéle
des équipes mobiles gériatriques. Celles-ci sergiuridisciplinaires (par exemple :
éducateurs, soignants, aides médico-psychologigusgshologue, médecin...) et auraient
vocation a apporter aux établissements qui enléodemande, en particulier a I'hopital,
une expertise quant a la prise en charge des pwsdrandicapées.

L’ hospitalisation a domicile(HAD) peut aussi étre une réponse adaptée pour ces
structures, et serait un dispositif plus souple lqueréation de LISP en FAM ou en MAS.
En effet, ces établissements n'ont pas continuelig en charge des personnes en fin de
vie. Dans des régions rurales ou 'HAD ne sera#t yiable économiquement, le recours a
desprofessionnels libérauxapparait étre une alternative intéressante, adjgrde ce qui
se fait en Belgique.

Les bénévoles sont aujourd’hui trés présents dans le secteuritagan
essentiellement dans les unités de soins pallidtésr role auprés de personnes en fin de
vie parait incontournable, a condition qu'il soiet défini. lls apportent de la vie sociale et
sont éloignés du monde médical. Ce modele powdtattransposé dans le secteur médico-
social, et particulierement dans I'accompagnemeniirdde vie. Quand on se meurt, on a
besoin de présence, d’écoute, de sérénité ce gassiée du temps. Le personnel des FAM
et des MAS doit continuer a s’occuper de tous éssdents et les bénévoles peuvent étre

un relais.

Ces structures doivembrmaliser leurs pratiques relatives a la fin de vie et a la
mort. Le fait de mettre en place un cadre rassupetsonnel : il peut s’y référer lorsqu’il
rencontre des difficultés et l'adapter au cas pas. cDes personnes ressources
sensibilisées a ces questions, peuvent étre igkdif 'intérieur de la structure ainsi qu’a

I'extérieur (a I’h6pital le plus proche par exempleau sein d’'un réseau).

Lorsque la personne mourante néecessite des soidisang particuliers et qu’elle
est hospitalisée, il est primordial d’instaurer lgekn entre I'hépital et la structure. Des
fiches de transferts, élaborées par les FAM et MAS, qui synthétisent éé&sments
essentiels a connaitre pour la prise en chargeédident a I'hdpital (comportement,

habitudes de vie...) peuvent étre mises en place.

La problématique du handicap est parfois mal améée par le personnel
soignant a I'hépital, il faut veiller a le sensibdr. Des «tages de permutation »peuvent



étre développés. Il s’agit de permettre au perdomogpitalier de travailler au contact de

personnes handicapées pendant une courte périalepsrsonnel des MAS et des FAM

d’intégrer une unité de soins palliatifs. Cetteoramandation peut étre difficile a mettre

en

place lorsque les structures sanitaires et médicmgs sont éloignées et susciter des

réticences chez le personnel.

Une collaboration réussie: 'exemple du centre d’ameil et de soins de Saint James

Le centre d’accueil et de soins de Saint Jamess@Blormandie) est une Mais
d’accueil spécialisé (MAS) d'une capacité de 80de&t#ts. La particularité de cette MA

est d’étre rattachée a I'hdpital local, situé a B&tres de distance et qui dispose d’

S

Line

direction commune. L’hépital gere cinq lits ideréd de soins palliatifs, qui peuvent bien

évidement étre utilisés par les résidents de la M@&nd leur état le requiert. Ce
configuration présente des avantages permettatitndiater notre réflexion autour d

I'accompagnement en fin de vie des personnes hanéls mentales.

Ainsi, en termes de collaboration entre les chasgrstaire et médico-social, dg

liens forts existent entre les deux qui ont ouveres divers professionnels a

problématique traitée ici. Ces liens s’expliqueat [a construction juridique qui les uni

(méme direction) et par la proximité géographiqgas structures. Le personnel de la M
peut ainsi accompagner le résident hospitaliseéoams galliatifs et participer au trava
d’équipe des soignants de I'h6pital, en apportant@naissance sur la personne en fif
vie. Il est d'ailleurs envisagé des échanges datpersonnel de I'hépital et le personnel
la MAS par l'organisation de courtes périodes dmeas. Au moment du déces d'un (¢
résidents, la proximité permet aux amis du défarauepersonnel de la MAS de venir
recueillir.

Par ailleurs, la MAS dispose d’'une infirmiére fémnaux soins palliatifs ce q
enrichit d’autant plus les échanges qui peuveffidise entre les deux univers. En outre,
médecin libéral, embauché pour un temps de traldihi au profit de la MAS, tient lie
de médecin traitant pour 'ensemble des résiddinest alors le seul compétent pour po
le diagnostic de soins palliatifs et mettre en @laette passerelle entre le sanitaire €
médico-social.

L’inconvénient que peut présenter cette orgariratist que ces deux structures
travaillent gu’entre elles et ne participent a augeseau. C'est une autre forme

cloisonnement qui peut questionner sur d’éventsdileites, et qui peut notamment pos
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la question de savoir si il s’agit d’'un modele onihément applicable ?
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C. Favoriser la participation des familles a la priseen charge de la fin de

vie de leur proche handicapé mental

L’objectif est de permettre aux familles de jouerugritable réle d’acteur dans la
prise en charge du résident. A I'entrée danstltunson, il parait judicieux de demander
aux familles des’engagera garder des liens avec les résidents, a leur rendre visite
souvent, a s'impliquer, en expliquant limportancde la démarche pour un

accompagnement de qualité du résident.

Quand le diagnostic de fin de vie est établi, fmilles doivent pouvoirésider a
temps plein auprés de leur proche comme cela se fait dansckelg sanitaire avec les

appartements thérapeutiques.

Au moment de la fin de vie d’'un de leur proche, feEmilles peuvent ressentir le
besoin de parler et d’échanger. Il semble oppodiniévelopper legroupesde paroles

entre familles, afin qu’elles puissent se soutenir et partagaslexpériences.

Enfin, lesgroupes de parole entre professionnels et famillggeuvent permettre a
'entourage de faire remonter leurs besoins, lattentes ou leurs craintes. lls sont
également un moyen pour les professionnels etrleshps de bien définir leurs champs

d’action respectifs et ainsi d’éviter 'émergeneetensions.



Conclusion

Si les FAM et les MAS présentent des difficultéscGcompagner les personnes
handicapées mentales jusqu'a la fin de leur vie,démeurent néanmoins des lieux

privilégiés du fait de nombreux atouts.

Ce travail en inter-filiarité s’est avéré riche mdeignements, en particulier quant a
nos pratiques professionnelles en tant que futatBes exercant des missions dans le

champ sanitaire et social.

Nos recherches nous ont permis d’appréhender denceét la réalité de la
dichotomie entre hopital et structures médico-desiaNous avons pu prendre conscience
de lintérét direct de s’ouvrir a ses partenairégutles secteurs, en termes de santé
publique.

Du point de vue de nos futures pratiques professilbes, il nous est apparu que si
les protocoles et les régles sont bien sur incaontlles et sécurisants, la fin de vie est un
domaine ou le cas par cas tient une place tresriamge. Il nous faudra donc trouver

I’équilibre entre ces deux impératifs.

Malgré I'émergence de la problématique de la firvidedes personnes handicapées
mentales, les publications sur le sujet restenbrenpeu abondantes. Les entretiens ont
donc été une véritable plus-value pour notre ttavail contact des professionnels,
chercheurs, résidents et familles, le plus souvemtontrés sur leur propre terrain, nous
avons pu avoir une perception concréte et diresseedjeux.

Cette étude a été I'occasion de nous ouvrir & atege majoritairement peu connu
du groupe. Le handicap, en particulier le handio@ntal, peut susciter des appréhensions.
Nous avons ainsi eu I'opportunité, a travers nesstigations, de remettre en question nos
propres représentations des personnes handicapsfgsales, en touchant du doigt leur

univers, en s’intéressant a leurs perceptions.

L’humanité du sujet a fait que les échanges seaanes tres riches, allant souvent

sur le terrain de I'éthiqgue. Nous nous sommes \algment efforcés d'évacuer la
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problématique de l'euthanasie. Pour autant, ce ¢h@mtrés souvent émergé, lors
d’entretiens, de lectures ou d’échanges. En effetiébat sur I'euthanasie se pose avec
d’autant plus d’acuité dans le champ du handicaptaheavec en arriere-plan cette
question dangereuse : quelle est l'utilité de ka diune personne handicapée mentale ?
Sous couvert de soulager une personne pour quielan’aurait pas de sens, ou serait
devenue trop pénible, des dérives eugénistes pesuegir, et ce d’autant plus qu’au vu
des progrés du diagnostic anténatal, les persdmredicapées seront de moins en moins

nombreuses, et de plus en plus nées « d’accidéhts »

A ce sujet, laissons le dernier mot a l'un de ma®rlocuteurs de terrain :
« Certaines personnes se posent la question du sefes\de d'une personne handicapée
mentale, de l'utilité de leur vie. Mais bien slregeur vie en vaut la peine. lls vivent des
eémotions, des bonheurs, des chagrins... Pas les nggrea®us, bien sdr. Mais ils vivent.

Etils en ont le droit»*

“° Entretien avec Anne Dusart
“® Entretien avec une infirmiére exercant en MAS
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