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Introduction

Si vous €tes un professionnel de I’APED, nous serons amenés a nous rencontrer.
Ainsi, nous souhaitions nous présenter afin que le GRE devienne pour vous un
espace de réflexion procurant une bulle de respiration professionnelle.

En ces temps difficiles ou la pensée est d’autant plus mise a mal, nous vous
proposons d’interroger ce qui vous interpelle au travers de vos pratiques et des
problématiques qui naissent et soulevent des thématiques fondamentales qui nous
concernent tous (I’amour, la sexualité, le libre choix, la liberté, le consentement
¢clairé, la parentalite, I’accompagnement des addictions, entre autres.).

Le GRE se réunit tous les mois en groupe restreint et & chaque deux mois en
groupe complet afin d’aborder vos situations. Il permet de prendre du recul,
d’éclairer avec 1’aide des regards croisés des situations de questions, d’amener de
nouvelles pensées pour apporter des pistes de réflexion permettant plus de confort
dans les zones d’inconfort. A 1’image de la pensée multiple, diverse et variée, de
nouvelles propositions seront suggérées pour permettre la mise en place d’actions
concretes destinées a accompagner de fagon éthique les personnes en situation de
handicap.

C’est avec joie que nous vous présentons le premier recueil des réponses aux
saisines du GRE. Si vous recevez ce recueil, c¢’est pour vous encourager, vous
professionnels des établissements et familles, a oser nous €crire ou nous parler
sans crainte de jugement afin que nous puissions faire ensemble un petit pas de
coté se voulant étre positif pour tous.

Sachez qu’il existe au sein de chaque établissement de I’APED un représentant
du GRE dont vous pouvez vous rapprocher ou vous pouvez, également, nous
écrire pour poser votre question et/ou votre saisine a 1’adresse mail suivante :
groupedereflexionethique@aped-espoir.fr.

Ou a I’adresse postale suivante : Groupe de réflexion éthique (GRE), 1 impasse
du petit moulin, 95340 Persan

A trés bientot,
L’équipe du GRE
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Comment le GRE analyse une situation qui pose un dilemme
éthique ?
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Nous adressons nos sinceres remerciements aux personnes qui ont SOumis ces
saisines et nous ont ainsi permis de contribuer a [’évolution de cette nouvelle
instance associative et aussi a démarrer une réflexion sur des sujets tres
importants dans la vie des personnes que nous accompagnons.

Toute réponse apportée a un questionnement éthique est avant tout orientée vers
[’amélioration de la qualit¢ de [’accompagnement et dans [’intérét des
personnes que nous accompagnons.
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Situation n°1/2021
La sexualité des personnes accompagnées

1) Exposé de la situation

Dans deux établissements de | ' APED, nous sommes confrontés a la situation de
Mme Z, qui entretient une relation avec plusieurs messieurs. Mme Z. a déclaré
son besoin et son désir de continuer a avoir plusieurs partenaires affectifs et
sexuels en méme temps. Elle vit cette relation avec des messieurs depuis un
certain temps. Ce choix de vie la met dans une situation complexe qui a des
conséquences pour elle, pour les messieurs, et pour les professionnels qui les
accompagnent dans ces deux établissements.

Les personnes impliquées
. Mme Z ;
. Les Messieurs ;
. Les professionnels qui les accompagnent ;
. Leur famille ;
. D’autres personnes accompagnees.

Le contexte de la situation

Traditionnellement, un couple est constitué de deux personnes (méme si
[ ‘existante d amant(e) peut exister, mais cela reste « traditionnellement » caché).
Dans nos institutions, le poids de la collectivité rend quasiment impossible le fait
de cacher d autres relations amoureuses. Les couples « multipartenaires »
provoquent des jugements de valeur d autres personnes.

Comment la situation est vécue

Mme Z : elle n arrive pas a gérer les conflits entre ses amoureux. Elle ne peut
pas choisir entre ['un de ses amoureux. Son souhait est d avoir plusieurs
relations affectives en méme temps. Elle souffre du regard jugeant des autres
résidents et de certains professionnels.
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Les messieurs : il y a des tensions et des jalousies qui existent entre eux qui
provoquent des disputes, des bagarres, des insultes, dans le milieu de travail et
dans leur hébergement. Les messieurs sont également en conflit interne car, ils
demandent une fidélité, une exclusivité qui n’est pas possible pour madame.

Les professionnels sont au cceur d’un dilemme éthique, car cette situation les
interpelle et les met en conflit avec leurs propres valeurs a différents niveaux
(individuel, collectif, religieux, etc.).

Leur famille : Nous ne disposons pas d’¢élément concernant I’'impact de la
situation dans I’environnement familial.

Les autres personnes accompagnées : le manque de compréhension de la situation
vécue par cette femme avec ces amoureux crée une relation conflictuelle avec les
collegues de travail, et les résidents de son établissement. Mme Z et les messieurs
sont dans une situation de souffrance, car, ils sont souvent jugés par les collegues.
Les collégues ont 1’habitude d’exclure Mme Z de leurs activités de groupe et de
la traiter de noms insultants et vulgaires. Les messieurs sont aussi affectés par les
jugements et les propos insultants de leurs collegues. Cette situation perdure
depuis plusieurs années et a dé¢ja génére des bagarres, et des conflits dans les deux
¢tablissements de I’APED.

Le dialogue avec toutes les personnes concernées

Face a cette situation délicate, nous avons percu que les établissements ont été en
difficulté¢ pour accompagner Madame Z et ses partenaires amoureux, d’ou la
saisine du GRE. Ainsi, nous ne savons quelles propositions ont été élaborées pour
apaiser la situation.

Valeurs et principes
Les valeurs : I’amour, la liberté, la responsabilite, le respect et la dignité.

Nous savons que la sexualité est une dimension importante de 1’identité humaine,
nous avons tout besoin d’amour, de contact physique, de compagnie, et d’avoir
sa propre intimité respectée. Cependant, dans la vie quotidienne des
¢tablissements de personne en situation de handicap, le respect a I’intimité et a la
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sexualité peut soulever des questions morales tant pour les professionnels que
pour les personnes accompagnées. En d’autres termes, cette situation peut
impliquer des conflits de valeurs tels que : d’une part, la responsabilité du soin,
de I’accompagnement des professionnels (due a la condition de vulnérabilité de
la personne accompagnée, de leur compréhension de ses choix, etc..) et d’autre
part comment garantir le respect, la liberté de choix et la dignité de ces
personnes dans la collectivité.

Le dilemme éthique...

La situation de Mme Z peut €tre analysée comme un dilemme éthique, car elle
implique des conflits de valeurs et elle interroge les professionnels sur la bonne
facon, ou la fagon la plus correcte d’accompagner cette personne.

L’enjeu éthique peut se formuler ainsi : Comment accompagner cette personne
dans ce besoin d’étre avec plusieurs partenaires ? Comment aider les partenaires
a mieux comprendre leur situation afin de leurs permettre de soutenir le jugement
des autres ? Comment faire face a cette situation avec les autres personnes
accompagnées par les établissements ? Comment Mme Z et les messieurs ont-
ils eu acces aux regles de vie des établissements, comment les comprennent-ils et
les respectent-ils ?

2. Les ¢éléments réflexifs :

Important : Pour ’analyse de cette situation, nous avons opté pour une
approche €thique basée sur les valeurs associatives. Ce type d’approche met
I’accent sur les valeurs qui ont été validées par 1’association.

Contextualisation :

Cette situation renvoie a I’histoire, pas si ancienne, du long processus de la
reconnaissance de la vie affective et sexuelle des personnes en situation de
handicap qui commenga avec la création d’établissements aprés la guerre de
1939-1945. Nous luttons depuis des décennies face a la reconnaissance de la
sexualité¢ de la personne en situation de handicap qui €tait a I’époque « bannie,
par interdit, des lieux de vie. »L.
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La sexualité des personnes en situation de handicap renvoie a des fantasmes et
des représentations inconscientes collectives oscillantes entre personnes asexuées
et personne dont la sexualité serait perverse ou inadaptée.

Ainsi, cette situation touche plusieurs tabous sociaux : liés au choix de la
sexualité ; a la vie privée des personnes en situation de handicap au travail ; au
respect et a la dignité de vivre selon leur choix de vie méme avec leur différence.
De plus, cette situation est plus complexe, car a considérer dans le cadre d’une
personne qui vit en collectivit¢ dans un établissement d’hébergement.
Premierement, cette situation est contraire a une regle morale implicite ou
explicite (religieuse, etc.) de monoamour ou de la monogamie, qui consiste a
avoir des sentiments amoureux pour une seule personne a la fois. Le choix de
vivre le polyamour ou multi amour fait que cette femme éprouve des sentiments
amoureux pour plusieurs personnes en méme temps. C’est déja une maniere
« différente » d’aimer. C’est déja un affront a la norme, a la régle morale et cela
peut donner matiere a des interprétations moralistes...

Le fait de vivre en collectivité, d’avoir un environnement restreint pour vivre et
travailler, renforce la souffrance de Mme Z et des messieurs qui sont
quotidiennement jugeés par des collegues, d’autres résidents et certains
professionnels pour avoir choisi une vie polyamoureuse ou multi amoureuse.

Il nous semble important de préciser que le sexe de la personne induit des
représentations différentes amenant des interdits et des enjeux relationnels
d'autant plus enfermant lorsqu'il s'agit du sexe féminin.

Denis VAGINAY développe une réflexion qui nous apparait intéressante de vous
partager et qui continuera a habiter notre réflexion autour de cette situation :
« Finalement, il n’est sans doute pas possible d’examiner la question de la
sexualité¢ des personnes handicapées sans rencontrer celle qui concerne la nétre.
Cela nous oblige a aborder sous un angle neuf des questions que nous n’avons en
genéral aucune raison de nous poser et de découvrir que nous acceptons un cadre
que nous pressentons plutoét que nous ne le connaissons.

Ce cadre, nous dirions intuitivement que c’est celui de la loi. Mais qu’est-ce qui
nous pousse a penser cela ; nos aieux n’auraient-ils pas dit que c’¢était celui de la
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morale ou, s’ils étaient agnostiques, celui de la décence, des normes sociales ou
du bon sens qui définirait une normalité ?

Finalement, de quoi reléve vraiment la pratique sexuelle ? Est-ce d’un cadre
immuable, ou bien d’un cadre qui, pour étre nécessaire, n’en est pas moins
arbitraire et fluctuant ? »2,

Il nous parait important dans un premier temps de signifier la responsabilité
associative et des établissements, de mettre en place des espaces nécessaires pour
penser I’accompagnement de la sexualité¢ des personnes en situation de handicap
que nous accompagnons. (GAP, réunion institutionnelle, formation, conférence,
GRE...).

La question de la terminologie employée semble primordiale, car elle sous-tend
des représentations plus ou moins marquées par le jugement. Dans la situation de
Madame Z, nous ne parlerons pas de couple « multipartenaire », mais davantage
de la notion de polyamoureux ou multi amoureuse. Ainsi, d’exposer la situation
avec ce nouveau terme permet de remettre en mouvement la dimension affective
et pas uniquement sexuelle que représente le choix des partenaires de Madame Z.
(« Etre polyamoureux, ¢’est donc avoir plusieurs relations amoureuses en méme
temps. »).

La reprise de la discussion avec toutes les personnes concernées est un ¢lément
clé pour traiter cette situation de Mme Z. Cette situation doit étre vue dans les
deux contextes qui se présentent : leur lieu de vie, leur chez eux ou la liberté et
I’intimité doivent étre préservées ; 1’autre est le contexte du travail ou les regles
sont plus strictes pour maintenir la production de travail, le respect et I’intégrité
des travailleurs.

Ecoutez ce qu’ils disent, observez ce qu’ils font, essayez de comprendre ce qu’ils
expriment, ce qui est important a leurs yeux, et s’ils font face a des conflits de
valeurs dans cette situation spécifique. Essayer d’écouter sans juger, de voir la
situation avec un angle nouveau a la lumiere du droit de chacun de faire des choix
et de vivre selon ses choix.
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Pour que la discussion soit réussie, il faut essayer de faciliter la conversation afin
que les personnes impliquées prennent conscience de la souffrance de toutes les
personnes impliquées dans leur choix de vie. Impliquer, si possible, dans la
discussion d’autres professionnels de 1’établissement, il pourrait s’agir de la
personne qui représente 1’établissement au sein du GRE (GC) ou inviter un
membre du GRE (GR). La réflexion éthique peut aider les professionnels &
analyser et clarifier les €léments de complexité de la situation au regard des
systemes de valeur de chacun, que ce soit en amont ou en aval des décisions de
leurs équipes.

Enfin, penser la place des familles (pour un jeune mineur, famille tutrice...) et
penser avec eux la manicre dont elles peuvent intervenir de concert dans I’intérét
de la personne en situation de handicap. Permettre a la famille d'accéder aux
espaces de réflexion nécessaires dont bénéficie I’institution. L’ institution comme
la famille doivent cheminer ensemble pour garantir aupres de la personne en
situation de handicap son droit a bénéficier d'une sexualité.

Questionnements éthiques qui découlent de cette analyse et ont été amenés
par le GRE :

* Cette problématique interroge le droit des personnes en situation de
handicap au respect de leur vie privée (article 9 alinéa 1 du Code civil
« chacun a droit au respect de sa vie privée ») a la garantie de leur intimité,
de faire des choix dans sa vie affective et sexuelle. Voir aussi la loi n°
2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-sociale a
affirmer le droit au respect de la dignité, de I’intégrité, de la vie privée et
de I'intimité¢ des personnes accompagnées par un établissement ou un
service social ou médico-social. Au nom de quoi donc, poser des criteres
de choix sexuel, de partenaires, poser des permissions et des interdits ? ;

*  Cette problématique se heurte aussi a la compréhension de la situation par
les personnes en situation de handicap, pour pouvoir faire un choix €clairé
sur leur vie affective et sexuelle. Comment les accompagner sans les
influencer ? ;
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*  Cette problématique interpelle les professionnels, car comment peuvent-ils
étre a I'écoute de la souffrance psychique liée aux choix affectifs et sexuels
d'une personne, tout en étant habités par des représentations sociales et
culturelles, conscientes et inconscientes, allant a I'encontre du choix de
cette personne ? Donc, est-ce que porter des jugements personnels,
religieux, etc. peuvent influencer la personne dans la compréhension de ses
besoins et dans son libre choix d'orientation sexuelle et dans son libre choix
d’organiser sa vie affective et sexuelle (mariage, PACS, concubinage, etc.)
?;

*  Cette problématique interpelle les familles, car il peut y avoir un conflit de
valeurs de la part de certains membres de leur famille. En raison de la
différence de génération, de leurs coutumes, de la moralité d’une autre
¢époque, cette situation n’est pas considérée comme correcte, comme
« normale ». Bien sir, il n’est pas évident pour eux de voir de manicre
autre une relation de couple qui sort de I’ordinaire. Comment accompagner
I’évolution des représentations concernant « le couple ordinaire » qui
n’existe plus ?

3. Suggestions du GRE :

Comment la réflexion éthique de cette situation de Mme Z peut-elle
aider a des situations similaires vécues dans d’autres établissements de
I’APED (SAJHs, IMEs, etc.) ? ;

Comment encourager les familles et les professionnels a penser a cette
problématique de la liberté de choisir la sexualité, dans un contexte de
réflexion proposée par le GRE, de partage et de confrontation a des
valeurs différentes apportées par la multiplicite des regards, de points
de vue qui composent ce groupe ? ;

Nous pourrions proposer une réécriture de la Charte associative

concernant la vie affective et sexuelle écrite en 2006 et ne prenant pas
en considération I'évolution sociétale de cette thématique, pour
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permettre a la Charte de devenir un réel outil pour les établissements
de ’APED ;

Nous pourrions identifier des sujets de réflexion plus spécifique
concernant la sexualité des personnes accompagnées a analyser dans le
cadre du GRE afin d’étoffer, d'identifier des formations et des
interventions plus précises ;

Dans le contexte sanitaire actuel, limitant les regroupements, nous
pourrions solliciter les professionnels (par mail ?) pour échanger autour
de films, de livres qui ont particulicrement étay¢ leur réflexion dans ce
domaine.

1 Denis Vaginay, Une sexualité pour les personnes handicapées. Réalité, utopie ou projet ?
Lyon : Chronique sociale, 2014.
LICS. 1bid., p 47.
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Synthése

Situation : Dans deux établissements de I’APED, nous sommes confrontés a la situation de
Mme Z, qui entretient une relation avec plusieurs messieurs. Mme Z. a declaré son besoin et
son deésir de continuer a avoir plusieurs partenaires affectifs et sexuels en méme temps. Elle
vit cette relation avec des messieurs depuis un certain temps. Ce choix de vie la met dans une
situation complexe qui a des conséquences pour elle, pour les messieurs, et pour les
professionnels qui les accompagnent dans ces deux établissements.

La situation de Mme Z peut étre analysée comme un dilemme éthique, car elle implique des
conflits de valeurs et elle interroge les professionnels sur la honne fagon, ou la fagon la plus
correcte d’accompagner cette personne.

En d’autres termes, cette situation peut impliquer des conflits de valeurs qui opposent d’une
part, la responsabilité du soin, de ’accompagnement des professionnels et d’autre part le
respect, la liberté de choix et la dignité des personnes accompagnées dans leur vie en
collectivité.

Questions que souléve cette situation : Comment accompagner cette personne dans ce besoin
d’étre avec plusieurs partenaires ? ; Comment aider les partenaires a mieux comprendre leur
situation afin de leurs permettre de soutenir le jugement des autres ? ; Comment faire face a
cette situation avec les autres personnes accompagnées par les établissements ? ; Comment
Mme Z et les messieurs ont-ils eu acceés aux reégles de vie des établissements, comment les
comprennent-ils et les respectent-ils ?

Suggestions du GRE :

o (Cette situation touche des tabous sociaux liés au choix de la sexualité et de la vie privée
de personnes en situation de handicap. Nous trouvons qu’une manicre de ne pas rester
dans le champ moraliste et de voir cette situation avec un regard plus neutre est de la
comprendre comme un choix de vivre le polyamour ou multi amour. Ce changement
de regard n’est pas anodin, car il permet de remettre en mouvement la dimension
affective et pas uniquement sexuelle que représente ce choix (cf. la contextualisation,
suggestion) ;

e (Cette situation nous montre I’importance de mettre en place des espaces pour penser
I’accompagnent de la sexualité de personnes en situation de handicap (GAP, formation,
conférence, GRE) (cf. la contextualisation, suggestion) ;

e Cette situation nous montre que la reprise de la discussion avec toutes les personnes
concernées est un élément clé pour traiter cette situation. Elle doit étre vue dans les
deux contextes qui sont concernés : lieu de vie et le travail.

Questionnements éthiques qui découlent de cette analyse :
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Cette problématique interroge le droit des personnes en situation de handicap au
respect de leur vie privée. Au nom de quoi donc, poser des critéres de choix sexuel, de
partenaires, poser des permissions et des interdits ? ;

Cette problématique se heurte aussi a la compréhension de la situation par les
personnes en situation de handicap, pour pouvoir faire un choix éclairé sur leur vie
affective et sexuelle. Comment les accompagner sans les influencer ? ;

Cette problématique interpelle les professionnels, car comment peuvent-ils étre a
I’écoute de la souffrance psychique liée aux choix affectifs et sexuels d’une personne,
tout en étant habités par des représentations sociales et culturelles, conscientes et
inconscientes, allant a I’encontre du choix de cette personne ?

Donc, est-ce que porter des jugements personnels, religieux, etc. peuvent influencer la
personne dans la compréhension de ses besoins et dans son libre choix d'orientation
sexuelle et dans son libre choix d’organiser sa vie affective et sexuelle (mariage,
PACS, concubinage, etc.) ? ;

Cette problématique interpelle les familles, car il peut y avoir un conflit de valeurs de
la part de certains membres de leur famille. En raison de la différence de génération,
de leurs coutumes, de la moralité d’une autre époque, cette situation n’est pas
considérée comme correcte, comme « normale ». Bien sir, il n’est pas évident pour
eux de voir de maniere autre une relation de couple qui sort de I’ordinaire. Comment
accompagner 1’évolution des représentations concernant « le couple ordinaire » qui
n’existe plus ?

Interrogation sur les stratégies dans d’autres établissements de ’APED :

Comment la réflexion éthique de cette situation de Mme Z peut-elle aider a des
situations similaires vécues dans d’autres établissements de I’APED (SAJHs, IMEs,
etc.) 7 ;

Comment encourager les familles et les professionnels a penser a cette problématique
de la liberté de choisir la sexualité, dans un contexte de réflexion proposée par le GRE,
de partage et de confrontation a des valeurs différentes apportées par la multiplicité
des regards, de points de vue qui composent ce groupe ? ;

Nous pourrions proposer une réécriture de la Charte associative concernant la vie
affective et sexuelle écrite en 2006 et ne prenant pas en considération 1’évolution
sociétale de cette thématique, pour permettre a la Charte de devenir un réel outil pour
les établissements de I’APED ;

Nous pourrions identifier des sujets de réflexion plus spécifique concernant la
sexualité des personnes accompagnées & analyser dans le cadre du GRE afin d’étoffer,
d’identifier des formations et des interventions plus précises ;

Dans le contexte sanitaire actuel, limitant les regroupements, nous pourrions solliciter les
professionnels par mail, pour échanger autour de films, de livres qui ont particulicrement étayé
leur réflexion dans ce domaine.

Page 17 sur 63



Situation n°2/2021
La place de la famille et le consentement éclairé

1. Exposé de la situation.

J'ai été informé apres coup et sans concertation du changement dans la vie de
mon fils (Paul) résident au sein de [’établissement. L’exemple est que Paul a
changé d atelier (l'année derniere chaque résident était assigné a un atelier) et
nous ne l’avons appris qu’'un bon mois plus tard. Je m’étonne qu’on ne nous
tienne pas au courant d’événements aussi importants parce que cela peut avoir
des conséquences dautant plus que Paul verbalise peu. Ensuite cela pose la
question de la place que ['établissement accorde a la famille, quelle est-elle
réellement ?

On m'a bien précisé que Paul était d'accord, mais il est vulnérable, il est sous
protection. La question est quelles sont les précautions précises mises en
place pour lui demander son avis, comment s'assurer qu'il a bien compris ? Je
repete qu'il verbalise peu et que si on est insistant il peut dire la réponse que vous
attendez pour qu'on le laisse tranquille.

Je me souviens avoir demandé a l'éducateur(trice) lors d'une réunion si Paul
parlait avec les autres, s'il avait des affinités et avec qui. ll/elle m'a répondu que
c'était a Paul de me le dire. Evidemment cela renvoie aux informations données
aux familles, mais aussi quelles sont les informations qui ne sont pas données
? Du coup, je me dis que |’établissement exerce un pouvoir sur nous parents et je
m'interroge sur le juste pouvoir des établissements.

Les personnes impliquées
- Un adulte
- Les professionnels
- L institution : la direction
- Un parent

Le contexte de la situation

Paul verbalise peu. L’établissement a deécidé de changer Paul d’atelier sans
« concertation ni information des parents ». J’ai €t¢ informé, un bon mois plus
tard, parce que je passais devant le bureau de 1’adjointe de la direction et qu’elle
m’a interpellé pour me le dire. Mais selon 1’établissement c’est lui qui a choisi ou
qu’il était d’accord...
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Paul est vulnérable, le parent s’interroge si Paul est en capacité de prendre une
decision éclairée par rapport a ce changement.

Comme son fils Paul verbalise peu, le parent souhaite avoir plus d’informations
sur la vie de son fils dans I’établissement et de sa relation avec les autres.

Comment la situation est vécue

La famille : Je n'ai pas bien vécu la situation, car elle m a fortement interpellé et
interrogé d ou cette saisine. Je pense que l’éducateur (trice) a qui j ai posé les
questions a été mal a [ aise, n a pas compris pourquoi je posais les questions
(parfois j ‘en pose beaucoup) et s ‘est protégé en faisant une pirouette. J attendais
des réponses simples, Paul est suivi par une psychologue a | ‘extérieur et elle a
besoin des infos du quotidien pour | aider au mieux.

Le jeune : Le changement de groupe d activités a été bien vécu par Paul.

Les professionnels : Selon les retours du parent, les professionnels semblent avoir
demandé¢ verbalement a Paul son avis.

Le dialogue avec toutes les personnes concernées

Oui il y a du dialogue, mais pas forcément la bonne compréhension. L'ensemble
des questions sont nées de ces situations rencontrées, mais elles peuvent donner
lieu a une réflexion globale qui concerne tous les parents et c'est en cela que c'est
intéressant.

Valeurs et principes

Valeurs de ’APED : le respect, la bientraitance et I’esprit de famille.

Principe de I’APED : Construction collective (familles et professionnels) de
I’accompagnement de chaque personne. « Construire avec les professionnels et
les familles un « savoir-faire » collectif a partir d’une réflexion permanente sur
les actions. »

. « Affirmer la primauté de la personne sur toute autre considération dans le
respect a la singularité¢ de chaque personne. »

Le dilemme éthique

La situation de Paul peut étre analysée comme un dilemme éthique, car elle
implique des conflits de valeurs et elle interroge le parent sur la bonne fagon, ou
la facon la plus correcte d’accompagner son fils. La situation décrite oppose
d’une part, la valeur de la bientraitance au respect et choix de la personne
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(consentement éclairé). Mais aussi cette situation oppose la bientraitance au
principe associatif qui défend la construction collective entre les
professionnels et les familles (1a valeur de / esprit de famille).

L’enjeu ¢thique peut se formuler ainsi: La question de la place que
l'établissement accorde a la famille, quelle est-elle réellement ? Quelles sont les
précautions precises mises en place par [’établissement pour demander a Paul
son avis, comment s assurer qu il a bien compris ? Quelles sont les informations
données aux familles et aussi quelles sont les informations qui ne sont pas
données ? Quel est le juste pouvoir des établissements et de la famille ?

2. Eléments réflexifs

Important : Pour ’analyse de cette situation, nous avons opté pour une
approche €thique basée sur les valeurs associatives. Ce type d’approche met
I’accent sur les valeurs qui ont été validées par 1’association.

Questions qui soulévent cette situation : Comment pouvons-nous nous assurer du
consentement éclairé des « adultes » qui verbalisent peu ou qui ne verbalisent
pas du tout ? Quels sont les moyens mis en place pour pouvoir communiquer avec
les familles au quotidien pour éviter les problémes de communication et la
perception de toute-puissance de I’institution ? Quel est le juste pouvoir des
¢tablissements ? Quel est le droit des familles ?

Contextualisation :

La saisine a ét¢ envoyée au groupe de réflexion eéthique en début d’année 2020.
La réflexion éthique soumise se situe en dehors de la période de pandémie qui
touchera la France en mars de la méme année. Toutefois, le parent continuera de
communiquer avec le GRE et fera part des mémes difficultés de communication
pendant la période de pandémie.

Cette situation semble ainsi s’inscrire depuis longtemps et interroge sur la
question du projet d’établissement, sur les moyens mis en place pour
communiquer avec les familles et sur le projet individualisé de la personne. Elle
renvoie aux valeurs de I’APED « L’essence et la Raison d’étre de ’APED » et
plus spécifiquement a « I’esprit de famille » qui implique (« la capacité de faire
vivre la différence de chacun en harmonie avec 1’idée d’une ressemblance de
valeurs qui tend au lien de famille. Mais aussi ’esprit de famille, c’est la
proximité affective qui unit les personnes ».)
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La période de pandémie et la sidération qu’elle a provoquée a bien évidemment
eu des conséquences sur I’institution, sur ses moyens et sur sa capacité a étre en
lien avec les familles, mais aussi avec les personnes accompagnées.

Questionnements éthiques qui découlent de cette analyse et ont été amenés
par le GRE :

« Cette problématique interroge le droit des personnes en situation de
handicap a la loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002, rénovant 1’action sociale et
meédico-sociale a accompagner les établissements et services médico-
sociaux dans wune recherche permanente de la qualit¢ de
I’accompagnement. Pour tendre vers cet objectif, elle rend obligatoire la
mise en ceuvre de différents outils ayant pour finalité de rendre 1’usager
acteur de sa prise en charge. Comme, par exemple, affirmer les droits des
usagers, mais aussi a son entourage d’étre associés a la conception et la
mise en ceuvre de son projet avec les caractéristiques suivantes : « Un
accompagnement individualis€ et de qualit¢ dans le respect d’un
consentement éclairé ; un acces a ’information ; une participation directe
au projet d’accueil et d’accompagnement. »

« Cette loi renforce I'importance du lien entre 1’entourage (famille) et
I’¢établissement. Notre question est de savoir quels ont été les moyens, les
outils, mis en place par 1’¢tablissement pour communiquer avec les
familles. Cette situation est d’autant plus délicate que cet « adulte »
verbalise peu. Elle consolide les interrogations sur le juste pouvoir et le
droit : quel est le juste pouvoir des établissements ? Quel est le droit des
familles ?

«  Cette problématique se heurte aussi a la Charte des droits et libertés de la
personne accueillie, mentionnée a 1’article L.311-4 du code de 1’action
sociale et de familles
(https://www.legifrance.gouv.fr/loda/article 1c/LEGIARTI000006685278). Voire les
articles 4,6 et 9 :

(4) — Principe du libre choix, du consentement éclairé et de la
participation de la personne : « Le consentement éclairé de la personne
doit étre recherché en I’informant, par tous les moyens adapté a sa
situation, des conditions et conséquences de la prise en charge et de
I’accompagnement et en veillant a sa comprehension ; Le droit a la

Page 21 sur 63



participation directe, ou avec l’aide de son représentant légal, a la
conception et a la mise en ceuvre du projet d’accueil et
d’accompagnement qui la concerne lui est garanti. »

(6) — Droit au respect des liens familiaux : « Dans le respect du projet
d’accueil et d’accompagnement individualis¢é et du souhait de la
personne, la participation de la famille aux activités de la vie quotidienne
est favorisée. »

(9) — Principe de prévention et de soutien : « Le role des familles, des
représentants légaux ou des proches qui entourent de leurs soins la
personne accueillie doit €tre facilité avec son accord par 1’institution,
dans le respect du projet d’accueil et d’accompagnement individualisé et
des décisions de justice. »

Cette charte des droits et libertés de la personne accueillie met en évidence le
droit de familles a la participation aux décisions qui ont un impact sur la vie
quotidienne des personnes accompagnees dans les établissements du médico-
social.

Interrogation sur les stratégies dans d’autres établissements de ’APED :

Comment la réflexion éthique de cette situation peut-elle aider a des situations
similaires vécues dans d’autres ¢établissements de I’APED ? Comment
encourager les familles et les professionnels a penser a ces problématiques du
choix éclair¢ de la personne et de la place de la famille dans 1’¢établissement, dans
un contexte de réflexion proposé par le GRE, de partage et de confrontation a des
valeurs différentes apportées par la multiplicité des regards, de points de vue qui
composent ce groupe ?

3. Suggestion du GRE :

Nous suggérons, apres la fin de la crise COVID, que les professionnels proposent
un dialogue avec la famille pour discuter de ces changements. Face a cette
situation, 1’établissement a pu répondre a la famille dans un cadre informel. 1l
apparait qu’il y a eu davantage un ¢échange d’information a I’initiative de la
famille plutét qu’un dialogue. (Le dialogue se distingue de la discussion et du
debat : il réfere a un mode de conversation qui comporte nécessairement raison,
discernement, exactitude et sagesse, ainsi qu'une interpénétration des arguments
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convergents et convaincants, au fur et a mesure de ce que le dialogue se déploie
parmi les interlocuteurs.)

Cette saisine renvoie fondamentalement a la représentation de la personne en
situation de handicap, a la signification du mot « handicap » qui vient empécher
quelque chose pour la personne et ainsi sa capacité de pouvoir verbaliser et penser
pour elle-méme. Cette saisine interroge le cadre qui pourrait permettre le libre
choix d’une personne en situation de handicap accompagnée par un
¢tablissement. Ainsi, quels sont les outils pensés et utilisés par 1’établissement
pour faire émerger le libre choix des personnes accompagnées ? En effet, la
question du choix éclairé des personnes renvoie avant tout aux choix éclairés des
institutions.

Ainsi, ce questionnement nous amene a identifier la notion de « pouvoir » émise
par le parent. Le pouvoir regroupe différentes définitions (puissance, possibilité,
autorité, influence exercée sur quelqu’un, propriétés d’une chose, avoir la faculte
de faire quelque chose, avoir 1’autorisation de faire quelque chose, oser, avoir de
I’audace...). Prendre conscience du pouvoir que chacun détient permet de le
remettre a la bonne place, c’est-a-dire celle en lien avec [ Aptitude légale ou
conventionnelle a exercer tout ou partie des droits d une autre personne et a agir
pour son compte.

La reprise de la discussion au sein d’un cadre davantage formel comme lors de la
présentation du projet individualis€ nous semble importante pour que la
discussion puisse évoluer en dialogue et en co-construction avec les personnes
concernees.

Des outils d’évaluation ont été pensés par tous les établissements de I’APED et
celui de la VINELAND les a fédérés. Cet outil fait participer tous les acteurs qui
interviennent auprés de la personne accompagnée et peut venir aider a la
formalisation du projet individualisé en lui donnant du sens dans la prise de
decision.

Le GRE suggére au Conseil d’administration de I’APED (CA) d’actualiser la
Charte associative sur la place de la famille dans les établissements de I’APED
I’Espoir qui a été¢ adoptée par le CA du 15 juin 2017. Une suggestion est la
formation d’un groupe de travail pour proposer une réécriture et une actualisation
de la Charte associative avec la collaboration de professionnels représente des
établissements, des familles et le groupe restreint du GRE.
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Synthese

Situation : J'ai été informé apres coup et sans concertation du changement dans la vie de mon fils (Paul)
résident au sein de l'établissement. L’exemple est que Paul a changé d’atelier (I'année derniére chaque
résident était assigné a un atelier) et nous ne l'avons appris qu'un bon mois plus tard. Je m'étonne
qu'on ne nous tienne pas au courant d'événements aussi importants parce que cela peut avoir des
conséquences d’autant plus que Paul verbalise peu. Ensuite cela pose la question de la place que
l'établissement accorde a la famille, quelle est-elle réellement ?

On m'a bien précisé que Paul était d'accord, mais il est vulnérable, il est sous protection. La question est
quelles sont les précautions précises mises en place pour lui demander son avis, comment s'assurer qu'il a
bien compris?

Je me souviens avoir demandé a l'éducateur(trice) lors d'une réunion si Paul parlait avec les autres, s'il
avait des affinités et avec qui. Il/elle m'a répondu que c'était a Paul de me le dire. Evidemment cela renvoie
aux informations données aux familles, mais aussi quelles sont les informations qui ne sont pas données
? Du coup, je me dis que I’établissement exerce un pouvoir sur nous parents et je m'interroge sur le juste
pouvoir des établissements.

Le dilemme éthique : La situation de Paul peut étre analysée comme un dilemme éthique, car elle
implique des conflits de valeurs et elle interroge le parent sur la bonne fagon, ou la fagon la plus correcte
d’accompagner son fils. La situation décrite oppose d’une part, la valeur de la bientraitance au respect
et choix de la personne (consentement éclairé). Mais aussi cette situation oppose la bientraitance au
principe associatif qui défend la construction collective entre les professionnels et les familles (la
valeur de [’esprit de famille).

L’enjeu éthique peut se formuler ainsi : La question de la place que l'établissement accorde a la famille,
quelle est-elle réellement ? Quelles sont les précautions précises mises en place par
[’établissement pour demander a Paul son avis, comment s assurer qu’il a bien compris ? Quelles sont
les informations données aux familles et aussi quelles sont les informations qui ne sont pas données
? Quel est le juste pouvoir des établissements et de la famille ?

Questions que soulévent cette situation : Comment pouvons-nous nous assurer du consentement
éclairé des « adultes » qui verbalisent peu ou qui ne verbalisent pas du tout ?

Quels sont les moyens mis en place pour pouvoir communiquer avec les familles au quotidien pour
¢viter les problémes de communication et la perception de toute puissance de I’institution ? Quel est le
juste pouvoir des établissements ? Quel est le droit des familles ?

Interrogation et suggestions du GRE :

Comment la réflexion éthique de cette situation peut-elle aider a des situations similaires vécues dans
les établissements de I’APED ? Comment encourager les familles et les professionnels a penser a ces
problématiques du choix éclairé de la personne et de la place de la famille dans 1’établissement, dans
un contexte de réflexion proposé par le GRE, de partage et de confrontation a des valeurs différentes
apportées par la multiplicité des regards, de points de vue qui composent ce groupe ?

Le GRE suggére au Conseil d’administration de I’APED (CA) d’actualiser la Charte associative sur la
place de la famille dans les établissements de I’APED I’Espoir qui a été adoptée par le CA du 15 juin
2017. Une suggestion est la formation d’un groupe de travail pour proposer une réécriture et une
actualisation de la Charte associative avec la collaboration de professionnels représente des
établissements, des familles et le groupe restreint du GRE.
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Situation n°3/2021
Libre choix d un « adulte »

1. Exposé de la situation

Quelques adultes externes de [’APED refusent de faire ou de participer a
certaines activités proposées malgré la sollicitation des professionnels. Les
professionnels disent que ce sont des adultes et qu on se doit de respecter leur
choix de dire oui ou non.

Les parents pensent qu il est important d insister d une maniere ou d une autre
pour que leur jeune fasse des activités, ne restent pas inactifs et assis toute une
journée. Pour certains jeunes le mouvement, déplacement, la marche, [ ‘exercice
physique, deviennent indispensables pour des raisons médicales.

Les personnes impliquées
- Les adultes externes

- Les professionnels

- L’institution : la direction
- Les parents

Le contexte de la situation

Depuis le déconfinement les externes et résidents sont s€parés au niveau des
batiments. Il n’y a plus de mélange entre eux. Les groupes qui existaient avant
ont disparu.

Les professionnels référents ont change.

Les externes doivent réapprendre a se connaitre : externes entre eux, et externes
/ professionnels.

Les externes n’avaient plus leurs prises en charge, activités a D’extérieur du
groupe. Ils ne bougeaient plus du lieu des activités dans laquelle ils étaient.

Les sorties étaient supprimeées pour la plupart.

Ils n’avaient plus de repére.

Comment la situation est vécue

Les adultes externes vivaient mal la situation selon les parents :
- Tristesse ;

- Refus d’aller au SAJ ;

- Manque de motivation ;

- Plaintes récurrentes d’ennui ;
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- Probleme médical suite au peu de mouvement, d’exercice physique ;
- Refus de participer a certaines activités.

Les familles :

Difficultés pour les parents de gérer la colere et les mouvements émotionnels de
leurs enfants face a leur refus de se rendre au sein de 1’¢établissement.

Désarro1 face a une impuissance pour mobiliser les enfants pour investir
I’¢établissement.

Les changements institutionnels et le contexte sanitaire ont engendré un manque
de perspectives, mais aussi une certaine rupture des reperes structurants pour le
devenir adulte.

Les familles se questionnent sur leur place, car elles per¢oivent les impacts des
changements institutionnels dans ce contexte.

Les professionnels :

Il semblerait que les changements institutionnels majeurs li€s a la situation
sanitaire ont eu un impact difficile pour les professionnels qui doivent recréer
une nouvelle équipe et de nouveaux reperes institutionnels.

Le dialogue avec toutes les personnes concernées

Parents/Professionnels : une sensibilisation (quasi hebdomadaire) aupres des
professionnelles accompagnantes sur la nécessité d activités physiques
régulieres des personnes accompagnées.

Proposition de parents : étre volontaire pour accompagner si besoin pour des
sorties.

Demande de parents : Rendez-vous avec [ adjoint de la direction, responsable du
Jour, pour trouver ensemble des solutions qui puissent a la fois convenir aux
jeunes et aux professionnelles tout en restant dans le cadre imposé par [ ’ARS et
[’APED.

Demande de parents : Rendez-vous aupres de la psychologue de l'établissement
pour évaluation des répercussions sur le comportement découlant de cette
situation.

Valeurs et principes
Valeurs de I’APED et de I’établissement : bientraitance, respect (de 1’individu,

respect des choix et de la libert¢ des personnes accompagnées). Recherche
d’épanouissement personnel.
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Principe de précaution : dans la situation présente et a cause du risque de
contamination li¢ au COVID, la liberté de circulation des externes et des résidents
n'est plus permise méme dehors, méme avec un masque avec le sentiment des
externes d'étre un peu des « pestiféres » (?)

Le dilemme éthique :

La situation de ces « adultes » externes peut €tre analysée comme un dilemme
¢thique, car elle implique des conflits de valeurs et elle interroge les parents sur
la bonne fagon, ou la fagon la plus correcte d’accompagner leurs « adultes ». Cette
situation oppose d’une part, la valeur de la bientraitance a celle de la santé (besoin
d’exercice physique pour quelques personnes). Mais également, cette situation
oppose la bientraitance au principe de précaution li¢ aux contraintes de la crise
sanitaire.

L’enjeu éthique peut se formuler ainsi: Doit-on forcer des personnes
accompagnées (des adultes) a faire des activités « pour leur bien » ? Dans quelles
mesures peut-on les obliger a faire ? Et comment les obliger si, malgré les «
renforcateurs » la personne ne veut toujours pas (exemple sortir) privant ainsi
d'autres personnes de cette activité ? Jusqu’ou doit-on tenir compte de 1’avis d’un
externe (personne accompagnee) par rapport a son libre choix lorsqu’il est adulte

? Ceci peut aussi concerner 1’enfant dans le cadre des autres établissements de
I’APED.

2. Les ¢éléments réflexifs :

Important : Pour ’analyse de cette situation, nous avons opté pour une approche
¢thique basée sur les valeurs. Ce type d’approche met 1’accent sur les dispositions
de ’agent (personne qui agit dans la situation donnée) et de ses valeurs plutt que
sur I’acte lui-méme ou sur les conséquences de 1’acte.

Contextualisation

Pour contextualiser cette saisine, nous pensons que la réflexion sur la notion de «
devenir adulte » pour une personne en situation de handicap s’impose. Que
signifie le statut d’adulte des personnes en situation de handicap ? (Personnes
pouvant accéder a la parole, personnes sous tutelle ou non ? Quelles sont les
dimensions de nos représentations ?) Quand et comment devient-on adulte en
situation de handicap ? Peut-on étre adulte et dépendant ? Des questions a poser
et a ¢laborer pour comprendre et principalement mieux accompagner ces
personnes.
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Nous savons que les « adultes » en situation de handicap mental sont pris dans
notre modele social (nos représentations) qui définit qu’étre adulte est un « statut
» légalement déterminé et cela correspond a un ensemble de normes 1ié a 1’age
de la personne. Ce statut n’est que 1’expression attendue d’un sujet qui a acquis
I’age d’avoir termin€ sa croissance physique.

Mais, pour penser la réalit¢ de chaque personne en situation de handicap il faut
peut-&tre changer ce repérage, plus commode, qui fait de la personne, soit un
enfant, soit un adolescent, soit un adulte ou soit encore une personne agée, et
penser la continuité, le développement d’'un méme sujet au travers de ces
différentes étapes de sa vie avec sa propre subjectivité. Un adulte en situation de
handicap mental n’existe peut-étre pas, au sens ou nous entendons ce terme
adulte, comme suggere Philippe Chavaroche dans son article : « L’adulte
handicap¢ mental existe-t-il ? » (https://www.cairn.info/revue-empan-2018-4-
page-13.htm.). L auteur suggere une réflexion plus ouverte a la spécificité de
chacun et propose penser la personne en situation de handicap comme des
personnes a 1’age ouvert. Cette proposition nous est tres chere, car elle va dans le
droit sens de la valorisation de la personne en situation de handicap et ouvre a des
regards divers qui ne se restreignent pas a I’age chronologique des personnes que
nous accompagnons.

Dans le contexte de cette saisine, 1l nous intéresse aussi de savoir comment les «
adultes » percoivent I’institution et ses missions ? Qu’est-ce que les « adultes »
comprennent de la ou ils sont ? Quelle compréhension ont-ils de leur
accompagnement, de 1’utilité d’aller au SAJ ou au SAJH et des objectifs ? Cela
veut dire, essayer de savoir d’abord quel est le sens et la compréhension de ces «
adultes » pour aller chaque jour au SAJ. Peut-€tre, est-ce autour de ces questions
liées au manque de sens et de la bonne compréhension des objectifs, que se trouve
la clé pour résoudre un des problémes soulevés par ces parents.

Questionnements éthiques qui découlent de cette analyse par le GRE :

Un autre point important a souligner est la valeur de la santé qui pourrait étre en
contradiction avec la valeur de bientraitance. Cette valeur joue un rdle tres
important dans la situation : d’abord le manque d’exercice physique engendre des
problemes de santé¢ pour quelques personnes accompagnées ; et ensuite nous
sommes face a une question actuelle li¢e a la préservation de la santé de tous au
« détriment » de I’'individuel (contexte : la crise sanitaire mondiale due a la
maladie du COVID).
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Nous savons que notre rapport a la santé dans ce contexte d’aujourd’hui est
marqué par la confrontation a des risques sanitaires et I’impératif de gestion de
ces risques. Mais également, nous ne pouvons pas oublier que la santé n’est pas
simplement 1’absence de maladie, c’est €également un état de bien-€tre, physique,
mental et social. C’est, dans ce contexte plus général que nous nous posons cette
question : . Comment I’institution peut se donner les moyens de penser I’impact
des changements dans les ¢tablissements et les manifestations des adultes du SAJ
pour permettre au mieux le processus de 1’autodétermination] malgré les
contraintes liées au contexte sanitaire ?

* Cette problématique interroge les recommandations de bonnes pratiques
professionnelles sur I’accompagnement a la sant¢ de la personne handicapée
(Anesm 2013), principalement sur la deuxieme partie dédi€e a la promotion de la
santé. « Développer des modalités d’intervention permettant aux personnes
handicapées de mieux appréhender leur santé. En travaillant avec les personnes
accompagnées sur la connaissance de leur corps et de ses transformations ». Mais
¢galement, « Prévenir et gérer les risques liés a la santé. En anticipant les risques
de handicaps ajoutés et I’aggravation de 1’état de santé¢ au niveau individuel
(projet personnalis¢€) et au niveau collectif (public accueilli par la structure). » cf.
le document : https://www.hassante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-
03/anesm-synthese-accompagnement personne handicapeejuillet 2013.pdf .

Nous savons que la COVID a eu des conséquences sur les institutions et il
apparait une dimension de rupture, de modifications des pratiques avec
I’application de fagon prioritaire des mesures sanitaires qui sont encore a I’heure
actuelle difficilement « pensables » et qui devraient étre 4 traiter au sein du GRE.

» Cette problématique se heurte aussi au droit des personnes en situation de
handicap (loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002), rénovant 1’action sociale et médico-
sociale a accompagner les ¢tablissements et services médico-sociaux dans une
recherche permanente de la qualité de I’accompagnement. Pour tendre vers cet
objectif, elle rend obligatoire la mise en ceuvre de différents outils ayant pour
finalit¢ de rendre 1’usager acteur de sa prise en charge. Comme, par exemple,
affirmer les droits des usagers, mais aussi a son entourage d’étre associés a la
conception et la mise en ceuvre de son projet avec les caractéristiques suivantes :
« Un accompagnement individualis¢é et de qualit¢ dans le respect d’un
consentement ¢€clairé ; une participation directe au projet d’accueil et
d’accompagnement. ».
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Interrogation sur les stratégies dans d’autres établissements de ’APED :

Cette saisine propose une réflexion sur les représentations du statut « adulte »,
mais aussi nous propose une ouverture a penser les ¢tages de la vie non par 1’age,
mais par le développement d’'un méme sujet au travers des différentes étapes de
sa vie avec sa propre subjectivité. En ce sens, les questions de nos représentations
se posent aussi dans les établissements d’enfants et de personnes agées dans le
cadre des autres établissements de I’APED. C’est quoi étre enfant, adolescent,
adulte et personne agee, en situation de handicap ? Comment ces personnes, au
travers des différentes étapes de leur vie, percoivent I’institution et ces missions
? Par ailleurs, jusqu’ou va le pouvoir institutionnel pour imposer le principe de
précaution, les restrictions, quel est le droit des familles ? Quelles sont les limites
institutionnelles ? Ou encore : Quelle est la place des familles dans la réflexion
institutionnelle pour participer a 1’¢laboration de solutions créatives pour la
personne accompagnée dans les situations de crise ?

3. Suggestion du GRE

Le GRE suggére, a la fin de la crise de la COVID, que les professionnels
proposent un dialogue avec les familles concernées pour discuter sur le sens et
les objectifs du SAJ. Ces questionnements sur le sens du SAJ peuvent aussi €tre
¢largis aux professionnels : quelles représentations les salariés ont-ils de leurs
missions ? (Référence au projet d’établissement, au projet personnalisé de chaque
personne accompagnée). Ils peuvent aussi s’adresser a tous les acteurs de
I’association (famille et personnes accompagnées) : Comment définit-on les
lieux ou ils sont accompagnés et y a-t-il une « valorisation » de ce lieu ? Cela fait-
il sens pour eux d’aller a 1’établissement ?

Le GRE suggére au Conseil d’administration de I’APED (CA) d’actualiser la
Charte associative pour I’accompagnement a la santé. Une suggestion est la
formation d’un groupe de travail pour proposer une réécriture et une actualisation
de la Charte associative avec la collaboration de professionnels représente des
établissements, des familles et le groupe restreint du GRE.

U Nous entendons par autodétermination : « la capacité d’agir de fagon autodéterminée, c’est
étre animé par un sentiment de contrdle au sujet des événements qui nous entourent. C’est se
connaitre soi-méme, savoir nos forces et nos faiblesses, résoudre des problémes, et procéder
avec autonomie. C’est encore agir en fonction de nos choix et de nos intéréts. Il importe de dire
que chaque personne, quel que soit son age ou sa situation de handicap, peut apprendre a étre
maitre de son existence. La notion d’autodétermination gagne a étre connue et est de plus en
plus favorisée dans l’accompagnement des enfants en situation de handicap. Sans étre
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clairement identifiée, elle constitue un droit défendu et défendable par la convention relative
aux personnes handicapées de 1’Organisation des Nations Unies (ONU), ratifiée par la France
en 2010 et s’y inscrit au sein de plusieurs articles. A titre d’exemple, dans I’article 3 concernant
les principes généraux, la Convention évoque I’objectif du « respect de la dignité intrinséque,
de Dl’autonomie individuelle, y compris la libert¢ de faire ses propres choix, et de
I’indépendance des personnes ». L’article 19, sur I’autonomie de vie et I’inclusion dans la
société, évoque a nouveau le droit de faire des choix et d’orienter les décisions qui concernent
leur propre vie. » cf. https://www.unapei.org/actions/autodetermination-concept-pratique/ .
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Synthése

Situation : Quelques adultes externes de I’APED refusent de faire ou de participer a certaines
activités proposées malgré la sollicitation des professionnels. Les professionnels disent que ce
sont des adultes et qu’on se doit de respecter leur choix de dire oui ou non.

Les parents pensent qu’il est important d’insister d 'une maniére ou d’une autre pour que leur
Jeune fasse des activités, ne restent pas inactifs et assis toute une journée. Pour certains jeunes
le mouvement, déplacement, la marche, [’exercice physique, deviennent indispensables pour
des raisons médicales.

La situation de ces « adultes » externes peut étre analysée comme un dilemme éthique, car elle
implique des conflits de valeurs et elle interroge les parents sur la bonne fagon, ou la facon la
plus correcte d’accompagner leurs « adultes ». Cette situation oppose d’une part, la valeur de
la bientraitance a celle de la santé (besoin d’exercice physique pour quelques personnes). Mais
¢galement, cette situation oppose la bientraitance au principe de précaution li¢ aux contraintes
de la crise sanitaire.

Questionnements éthiques qui découlent de cette analyse par le GRE :

Que signifie le statut d’adulte des personnes en situation de handicap ? Quand et comment
devient-on adulte en situation de handicap ? Peut-on étre adulte et dépendant ? Des questions
a poser et a ¢laborer pour comprendre et principalement mieux accompagner ces personnes.

Un autre point important a souligner est la valeur de la santé qui pourrait étre en contradiction
avec la valeur de bientraitance. Cette valeur joue un rdle trés important dans la situation :
d’abord le manque d’exercice physique engendre des problémes de santé pour quelques
personnes accompagnées ; et ensuite nous sommes face a une question actuelle liée a la
préservation de la santé de tous au « détriment » de I’individuel (contexte : la crise sanitaire
mondiale due a la maladie du COVID).

Nous savons que notre rapport a la santé dans ce contexte d’aujourd’hui est marqué par la
confrontation a des risques sanitaires et I’impératif de gestion de ces risques. Mais également,
nous ne pouvons pas oublier que la santé n’est pas simplement [’absence de maladie, c’est
également un état de bien-étre, physique, mental et social. C’est, dans ce contexte plus général
que nous nous posons cette question : Comment 1’institution peut se donner les moyens de
penser I’impact des changements dans les établissements et les manifestations des adultes du
SAJ pour permettre au mieux le processus de I’autodétermination malgré les contraintes liées
au contexte sanitaire ?

Interrogation sur les stratégies dans d’autres établissements de ’APED : Cette saisine
propose une réflexion sur les représentations du statut « adulte », mais aussi nous propose une
ouverture a penser les étages de la vie non par 1’age, mais par le développement d’un méme
sujet au travers des différentes étapes de sa vie avec sa propre subjectivité. En ce sens, les
questions de nos représentations se posent aussi dans les établissements d’enfants et de
personnes agées dans le cadre des autres établissements de I’APED. C’est quoi étre enfant,
adolescent, adulte et personne agée, en situation de handicap ? Comment ces personnes, au
travers des différentes étapes de leur vie, percoivent I’institution et ces missions ? Par ailleurs,
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jusqu’ou va le pouvoir institutionnel pour imposer le principe de précaution, les restrictions,
quel est le droit des familles ? Quelles sont les limites institutionnelles ?

Ou encore : Quelle est la place des familles dans la réflexion institutionnelle pour participer
a I’¢élaboration de solutions créatives pour la personne accompagnée dans les situations de
crise ?

Le GRE suggére au Conseil d’administration de ’APED (CA) d’actualiser la Charte
associative pour I’accompagnement a la santé. Une suggestion est la formation d’un groupe de
travail pour proposer une réécriture et une actualisation de la Charte associative avec la
collaboration de professionnels représente des établissements, des familles et le groupe
restreint du GRE.
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Situation n°5/2021

Le désir d ‘enfant

1. Exposé de la situation

Une association de parents d ‘enfants en situation de handicap mental gere depuis

deux ans un service d accompagnement médico-social pour personnes adultes
(Samsah).

Dans ce cadre, Louise, jeune en situation de handicap agée de 26 ans, vit en
couple avec son ami, également en situation de handicap, dans un appartement
en ville.

La jeune femme ayant décidé de ne plus prendre de contraception, ils font part
tous les deux aux éducateurs qui les suivent de leur désir d ‘enfant.

Le couple est rapidement confronté a la résistance de la mere de Louise. Celle-
ci craint que les deux jeunes ne soient pas en mesure d assumer [’éducation d un
enfant. Cette résistance est mal vécue par Louise qui est tres attachée a sa mere.
Elle s adresse aux éducateurs afin de leur exprimer sa souffrance.

Le binéme de professionnels essaie a plusieurs reprises d aborder le sujet avec
la mere de Louise, mais leurs tentatives restent sans succes, cette personne ayant
beaucoup de mal a exprimer ce qu elle ressent.

Les personnes impliquées
- Les parents respectifs (la mere) ;
- Les professionnels de 1’établissement ;
- Le couple ;
- L’institution ;
- Le futur bébé ;
- Le personnel médical.

Le contexte social

Nous pensons que la société en générale, les institutions et les familles en
particulier ont encore beaucoup de mal a aborder la question du désir d’enfant
d’une personne en situation de handicap et aussi de leur parentalité. Nous savons
que les représentations sociales sont aussi chargées de conditionner nos relations
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avec les autres, nous convenons que la grande majorité des professionnels, des
parents percoivent le désir d’enfant des personnes en situation de handicap
comme peu raisonnable et impliquant de nombreuses inconnues pour 1’enfant a
naitre. Méme s’il y a eu une évolution en termes de sexualité par rapport au
handicap mental, il faut rappeler que celle-ci émane plutot du monde scientifique
et professionnel. Malheureusement, le sens commun demeure majoritairement
dans une position de peur face au handicap, peur de I’inconnu et de ses
conséquences. Ces sentiments de peur rendent presque impossible d’accepter et
méme, dans les cas extrémes, d’aboutir a une réflexion sur le souhait d’un enfant
pour une personne en situation de handicap.

Comment la situation est vécue

Nous avons identifi¢ quelques hypothéses en tenant compte de la description de
la saisine :
Pour les parents respectifs (mere) : résistance, craintes (hypothese : la crainte
de la mere est liée au fait que si les futurs parents n’arrivent pas a assumer
leur role de parents, elle aura une grande responsabilité¢ vis-a-vis de cet
enfant) difficultés a envisager la situation...;

Les professionnels : sentiment d’impuissance, tentatives d’échanges avec la
maman sans succes. Ils ne savent pas quoi faire... nous n’avons pas
d’information de quelle a été la stratégie de communication qui a €t€¢ mise en
place avec le couple...Nous ne savons pas s’il y a eu une espece de mise en
situation réelle pour prendre conscience de ce qu’un enfant amene comme
changement dans la vie de la mere, du pere, etc. ;

Le couple : souffrance par rapport a la posture maternelle, qui pose la
question d’un conflit de loyauté. Peut-Etre ont-ils eu un sentiment de vivre
une injustice... Peut-€tre ont-ils vécu un sentiment de dévalorisation de leur
condition. Peut-étre Louise se sent dépossédée d’un droit 1égitime de devenir
mere. Concernant son compagnon, on ne sait pas comment il vit les choses,
partage-t-il le méme désir d’enfant que Louise ? Nous savons qu’il est
présent lors des échanges avec les professionnels, sur lui ces sentiments nous
semblent plus difficiles d’imaginer.

L’institution : Nous ne disposons pas d’¢léments ;
Le futur bébé : Questionnement autour de son existence ;
Le personnel médical : Nous ne disposons pas d’éléments.
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Le dialogue avec toutes les personnes concernées

Les informations suivantes ont été tirées de la saisine : il y a eu un échange entre
le couple et les €éducateurs de 1’établissement ; il y a eu des tentatives d’échanges
entre les éducateurs et la mere de Louise. Les professionnelles ont relaté des
difficultés pour la mere d’exprimer ses ressentis.

Concernant la saisine, aucune précision n’a €té apportée sur un éventuel échange
entre la mere et le couple et entre la mere et I’institution.

Valeurs et principes

Libre choix ; Respect ; Non-jugement ; Bienveillance entre le couple face a la
maman, face aux professionnels... ; Equité par rapport a la loi; La liberté de
choisir ; Bientraitance et Droit a la vie.

La question éthique

Cette saisine interroge les professionnels de 1’établissement, car ils se demandent
comment agir pour bien accompagner Louise et son conjoint dans leur désir
d’avoir un enfant, compte tenu de la difficult¢ de communiquer avec la mere de
Louise. Nous ne pouvons pas dire qu’il a eu un dilemme éthique, car nous n’avons
pas d’¢léments dans la saisine pour faire cette analyse. Cependant, nous avons
I’information selon laquelle cette situation a donné lieu a toute une réflexion au
niveau de 1’¢établissement, qui a formalis¢ la situation a ’instance ¢thique a
laquelle participe la psychologue responsable pour la supervision de
professionnels de la structure. L’objectif €tait d’ouvrir un débat sur la parentalite
et d’essayer d’établir un contact avec les familles des personnes accompagnées
dans un contexte plus neutre pour aborder le sujet.

2. Les ¢éléments réflexifs :

Qu’est-ce qui a amené ce couple a avoir ce désir d’enfant ? Y a-t-il quelque chose
derriere ce désir d’enfant ? S agit-il vraiment d’un désir d’avoir un enfant ou d’un
autre besoin ? Est-ce un vrai souhait de maternit¢ ? Est-ce un vrai souhait
d’¢lever un enfant ? ; est-ce par souci de mimétisme ? ; est-ce la quéte d’un
modele familial dit « ordinaire » ? Y a-t-il eu un accompagnement en termes de
vie affective, sexuelle et sur la parentalité! dans cet établissement ?

Important : Pour ’analyse de cette situation, nous avons opté pour une approche

¢thique basée sur les droits et I’équité. Ce type d’approche met ’accent sur ce qui
protege et respecte principalement les droits moraux des personnes concernées ;
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plus un acte porte atteinte aux droits de la personne, moins il est éthique.
L’ approche fondée sur 1’équité est celle que traite chacun de maniére €gale, ou
du moins de manicre €quitable, en s’appuyant sur la base de criteres justifiables.

Contextualisation :

D’abord, il faut préciser que le désir d’€tre parent recouvre plusieurs
significations dans notre société : au niveau de I’individu (volonté de se prolonger
soi-méme) ; au niveau du couple (I’enfant peut étre 1’accomplissement de
I’amour) ; sur le plan social (la parentalité est valorisée, car elle donne acces a la
reconnaissance sociale du couple). Cependant, comme nous tous, la personne en
situation de handicap peut s’identifier a une ou plusieurs de ces significations
sociales.

Nous croyons que ces questionnements sur le désir d’enfant doivent €tre posés de
maniere individuelle du fait de la diversité des personnes en situation de handicap
mental et leurs évolutions. Exemple : le contexte familial, socioculturel, I’age et
le degré de la déficience intellectuelle, mais il est également li€ a la responsabilité
¢thique et aux devoirs qu’implique la réalisation de ce désir.

Grace a quelques lois importantes pour 1’intégration des personnes en situation
de handicap (Loi d’orientation de 1975, rapport Lasry en 1982, loi de janvier
2002, etc.) le respect, les droits fondamentaux : I’intégration, I’émancipation, la
valorisation des roles sociaux, la reconnaissance a la vie affective et sexuelle et
le droit a la procréation sont reconnus a toutes les personnes en situation de
handicap. Donc, la parentalité s’inscrit dans un contexte de droit universel et la
personne en situation de handicap a les mémes droits que tout autre citoyen.
Cependant ce désir d’enfant nous incite a comprendre toutes les nuances de
chaque situation, de vie et de handicap de personnes que nous accompagnons a
I’APED.

Cela souleve des questions ¢&thiques essentielles, liées parfois au droit
fondamental de donner la vie et a la transmission de la vie (maternité et paternite),
mais, ¢galement, aux enfants d’avoir des parents qui remplissent leur fonction
parentale. Et cela, nous le savons, s’applique a tous ceux qui veulent avoir un
enfant.

Questionnements :
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Nous savons que la procréation s’inscrit dans un systéme de valeurs sociales
acquises par la personne comme (autonomie, intégration, estime de soi,
autodétermination, connaissance de son corps et des origines de la vie, et toute
sorte de compétences acquises...) et reconnaitre cela, c’est sans aucun doute un
gain, car c’est aussi reconnaitre que la personne en situation de handicap devrait
tout pouvoir accomplir comme tout le monde. Alors, pourquoi ne pas devenir
parents ?

A-t-on le droit d’établir des critéres, des interdictions pour les personnes en
situation de handicap de devenir parents ? Cette question en souléve une autre qui
remet en cause la définition méme d’étre parent : que faut-il pour devenir parent
aujourd’hui ?

Les questions changent un peu le prisme quand on se pose aussi la question du
droit aux nouveau-nés. Cela veut dire, méme si la procréation est un droit
universel, il est indissociable du respect des droits de I’enfant a naitre. Par
exemple, sur la transmission génétique ou non du handicap des parents a cet
enfant, ou sur les progres de la science pour connaitre la transmissibilité¢ d’une
certaine maladie, etc. Plus le handicap des parents sera sévere, plus les questions
seront complexes.

Nous pouvons revenir aux questions : C’est quoi €tre un bon parent, quelles sont
les responsabilités d’étre parents ? Qu’est-ce qui est nécessaire pour
savoir/apprendre a étre des parents aimants, protecteurs et responsables pour les
besoins fondamentaux d’un enfant ? Puis, par la suite, quand cet enfant devient
grand ? Comme I’identité d’un enfant né de parents en situation de handicap peut-
elle se construire ? Comment les accompagner dans un mouvement d’autonomie
et émancipation ?

3. Suggestions du GRE :

Dans le cadre de notre réflexion du GRE sur la parentalité, nous voudrions tout
d’abord renforcer la nécessité de faire une analyse au cas par cas pour trouver la
meilleure solution possible qui soit en rapport avec toutes les nuances adaptées a
la spécificité de chaque personne en situation de handicap, compte tenu des
limites qu’elle peut avoir. Cette réflexion doit €tre collective en associant tous les
acteurs nécessaires en fonction de la situation, tout en incluant une équipe de
professionnels, le couple, les parents/familles, éventuellement [’appui de
représentant du GRE, de personnes externes (médecins, etc.), etc.
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Professionnels, parents, et couple peuvent construire ensemble les possibilités de
répondre ou pas a ce désir d’enfant. L’accompagnement a la gestation et/ou au
renoncement de ce désir doit s’accompagner d’une prise de conscience de toutes
les conditions et conséquences a assumer, mais aussi a la responsabilité associée
au droit de procréer. Cette prise de conscience des facteurs en jeu remet la
personne accompagnée en position d’acteur de sa décision, de son
développement. Dans ce qui suit, nous essayons d’¢largir ’analyse en nous
basant sur trois €tapes pour donner quelques pistes aux professionnels :

Premiére étape : essayer de clarifier la situation avec des entretiens
individuels du couple. Ensuite, faire un premier bilan de chacun, puis
avec le couple, pour essayer de comprendre : qu’est-ce qui se cache
derricre ce désir d’enfant qu’elles sont les motivations réelles et
partagées par le couple ? S’agit-il d’un réel désir d’avoir un enfant et de
la compréhension, de la conscience des responsabilités et obligations qui
en découle, ou d’un autre besoin ? (Par exemple : avoir une poupée, ou
faire comme tout le monde pour répondre a ce besoin d’intégration
sociale : travail, loisir, vie en couple, avoir des enfants, construire une
famille...). Entendre ce qu’elle et il ont a dire sur leurs besoins, leurs
désirs, et leurs limites, peut soit neutraliser le déni de parentalité¢ de
I’entourage des personnes en situation de handicap, soit, comme le disent
des spécialistes, peut parfois suffire a calmer des demandes qui ne seront
pas réalisables (en raison d’un probléme de santé, voire d’un changement
de besoin, etc.)

Deuxieme étape : examiner les capacités de compréhension de chaque
personne concernée a soigner et élever cet enfant souhaité. Vérifier si ce
désir d’enfant est bien un désir du couple ou si ¢’est un désir individuel
qui ne correspond qu’a la femme ou qu’a I’homme.

Troisieme étape : accompagner le couple soit dans une démarche
d’accompagnement a la parentalité, soit a amener le couple renoncer a
ce desir d’avoir un enfant.

Si le projet de parentalité¢ devait se concrétiser, il s’agirait plutot de mettre en
place une démarche globale de soutien adéquat du couple avec les équipes et la
direction des établissements. Une démarche qui intégre aussi la formation de
professionnels a cet accompagnement, car les nouveaux parents auront besoin

Page 39 sur 63



d’un accompagnement pour les soutenir dans leur role de parents, pour assurer
leur reconnaissance sociale et pour garantir le développement nécessaire des
enfants sous leur responsabilité.

Si le projet de parentalité ne se concrétise pas, ou pas tout de suite, 1l faudrait
accompagner le couple dans sa compréhension, acceptation des obligations,
difficultés, risques qui entravent en ce moment un tel projet et poursuivre
I’accompagnement du couple pour, si possible, I’aider a progresser.

U Te mot parentalité est un néologisme qui a été utilis¢é pour la premicre fois par le
psychanalyste Paul Racamier pour prendre en compte la pluralit¢ des modeles familiaux. La
parentalité est un concept qui englobe un certain nombre de taches et de conduites développées
par la mere et le pére a I’égard de 1’enfant afin de lui assurer le meilleur développement
possible. Cf. https://fr.wikipedia.org/wiki/Parentalit%C3%A9 .
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Synthése

Situation : Une association de parents d’enfants en situation de handicap mental gere depuis deux ans un
service d’accompagnement médico-social pour personnes adultes (Samsah). Dans ce cadre, Louise, jeune
femme en situation de handicap dgée de 26 ans, vit en couple avec son ami, également en situation de
handicap, dans un appartement en ville. La jeune femme ayant décidé de ne plus prendre de contraception,
ils font part tous les deux aux éducateurs qui les suivent de leur désir d’enfant.

Le couple est rapidement confronté a la résistance de la mere de Louise. Celle-ci craint que les deux jeunes
ne soient pas en mesure d’assumer [’éducation d’un enfant. Cette résistance est mal vécue par Louise qui
est tres attachée a sa mere. Elle s’ adresse aux éducateurs afin de leur exprimer sa souffrance. Le binome de
professionnels essaie a plusieurs reprises d’aborder le sujet avec la mere de Louise, mais leurs tentatives
restent sans succes, cette personne ayant beaucoup de mal a exprimer ce qu’elle ressent.

Eléments réflexifs - contextualisation, interrogations et suggestions du GRE

Important : Pour [’analyse de cette situation, nous avons opté pour une approche éthique basée sur
les droits et I’équité. Ce type d’approche met 1’accent sur ce qui protége et respecte principalement
les droits moraux des personnes concernées ; plus un acte porte atteinte aux droits de la personne,
moins il est éthique. L’approche fondée sur 1’équité est celle que traite chacun de maniére égale, ou
du moins de manicre équitable, en s’appuyant sur la base de critéres justifiables.

Contextualisation : D’abord, il faut préciser que le désir d’étre parent recouvre plusieurs significations dans
notre société : au niveau de I’individu (volonté de se prolonger soi-méme) ; au niveau du couple (I’enfant peut
étre ’accomplissement de 1’amour) ; sur le plan social (la parentalité est valorisée, car elle donne acces a la
reconnaissance sociale du couple). Cependant, comme nous tous, la personne en situation de handicap peut

s’identifier & une ou plusieurs de ces significations sociales. Nous croyons que ces questionnements sur le
désir d’enfant doivent étre posés de maniére individuelle du fait de la diversité des personnes en situation de
handicap mental et leurs évolutions. Exemple : le contexte familial, socioculturel, I’age et le degré de la
déficience intellectuelle, mais il est également lié¢ a la responsabilité éthique et aux devoirs qu’implique la
réalisation de ce désir.

Grace a quelques lois importantes pour I’intégration des personnes en situation de handicap (Loi d’orientation
de 1975, rapport Lasry en 1982, loi de janvier 2002, etc.) le respect, les droits fondamentaux : 1’intégration,
I’émancipation, la valorisation des roles sociaux, la reconnaissance a la vie affective et sexuelle et le droit a
la procréation sont reconnus a toutes les personnes en situation de handicap. Donc, la parentalité s’inscrit dans
un contexte de droit universel et la personne en situation de handicap a les mémes droits que tout autre citoyen.

Interrogations : A-t-on le droit d’établir des critéres, des interdictions pour les personnes en situation de
handicap de devenir parents ? Cette question en souléve une autre qui remet en cause la définition méme
d’étre parent : que faut-il pour devenir parent aujourd’hui ?

Les questions changent un peu le prisme quand on se pose aussi la question du droit aux nouveau-nés. Cela
veut dire, méme si la procréation est un droit universel, il est indissociable du respect des droits de I’enfant a
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naitre. Par exemple, sur la transmission génétique ou non du handicap des parents a cet enfant, ou sur les
progres de la science pour connaitre la transmissibilité d’une certaine maladie, etc. Plus le handicap des
parents sera sévere, plus les questions seront complexes.

Questions plus générales : C’est quoi €tre un bon parent, quelles sont les responsabilités d’étre parents ?
Qu’est ce qui est nécessaire pour savoir/apprendre a étre des parents aimants, protecteurs et responsables pour
les besoins fondamentaux d’un enfant ? Puis, par la suite, quand cet enfant devient grand ? Comme I’identité
d’un enfant né de parents en situation de handicap peut-elle se construire ? Comment les accompagner dans
un mouvement d’autonomie et émancipation ?

Suggestions du GRE : Dans le cadre de notre réflexion du GRE sur le désir d’enfant et la parentalité, nous
voudrions tout d’abord renforcer la nécessité de faire une analyse au cas par cas pour trouver la meilleure
solution possible qui soit en rapport avec toutes les nuances adaptées a la spécificité de chaque personne en

situation de handicap, compte tenu des limites qu’elle peut avoir. Cette réflexion doit étre collective en
associant tous les acteurs nécessaires en fonction de la situation, tout en incluant une équipe de professionnels,
le couple, les parents/familles, éventuellement I’appui de représentant du GRE, de personnes externes
(médecins, etc.), etc. Ainsi, professionnels, parents, et couple peuvent construire ensemble les possibilités de
répondre ou pas a ce désir d’enfant. L’accompagnement a la gestation et/ou au renoncement de ce désir doit
s’accompagner d’une prise de conscience de toutes les conditions et conséquences a assumer, mais aussi a la
responsabilité associée au droit de procréer. Cette prise de conscience des facteurs en jeu remet la personne
accompagnée en position d’acteur de sa décision, de son développement. Dans ce qui suit, nous essayons
d’¢largir I’analyse en nous basant sur trois étapes pour donner quelques pistes aux professionnels :

Premiére étape : essayer de clarifier la situation avec des entretiens individuels du couple. Ensuite, faire un
premier bilan de chacun, puis avec le couple, pour essayer de comprendre : qu’est-ce qui se cache derriere ce
désir d’enfant, quelles sont les motivations réelles et partagées par le couple ? S’agit-il d’un réel désir d’avoir
un enfant et de la compréhension, de la conscience des responsabilités et obligations qui en découlent, ou d’un
autre besoin ? (Par exemple : avoir une poupée, ou faire comme tout le monde pour répondre a ce besoin
d’intégration social : travail, loisir, vie en couple, avoir des enfants, construire une famille...).

Deuxiéme étape : examiner les capacités de compréhension de chaque personne concernée a soigner et élever
cet enfant souhaité. Vérifier si ce désir d’enfant est bien un désir du couple ou si ¢’est un désir individuel qui
ne correspond qu’a la femme ou qu’a I’homme.

Troisieme étape : accompagner le couple soit dans une démarche d’accompagnement a la parentalité, soit a
amener le couple renoncer a ce désir d’avoir un enfant.

Si le projet de parentalité devait se concrétiser, il s’agirait plutdt de mettre en place une démarche globale de
soutien adéquat du couple avec les équipes et la direction des établissements. Une démarche qui intégre aussi
la formation de professionnels a cet accompagnement, car les nouveaux parents auront besoin d’un
accompagnement pour les soutenir dans leur role de parents, pour assurer leur reconnaissance sociale et pour
garantir le développement nécessaire des enfants sous leur responsabilité. Si le projet de parentalité ne se
concrétise pas, ou pas tout de suite, il faudrait accompagner le couple dans sa compréhension, acceptation des
obligations, difficultés, risques qui entravent en ce moment un tel projet et poursuivre I’accompagnement du
couple pour, si possible, I’aider a progresser.
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Situation n°5/2021
L’accompagnement a la fin de vie

1. Exposé de la situation

Dans un établissement d 'hébergement de |’ APED, Monsieur M était un résident
accueilli et accompagné depuis 47 ans. Monsieur M n avait plus de famille. 1l est
decédeé seul a | 'hopital en mai 2021 suite a son vieillissement accéléré en raison
de son handicap. Les professionnelles de |’équipe n ont pas pu s appuyer sur des
recommandations associatives pour connaitre leur posture concernant
[ ‘accompagnement vers la fin de vie des résidents. Cette saisine a été rédigée par
plusieurs professionnelles, car elles s interrogeaient sur leur place dans cet
accompagnement. Deux souffrances sont a identifier celle des professionnelles et
celle de la personne en situation de handicap accompagnée. Ainsi, en raison du
COVID, une mise a distance de [’établissement a été effectuée par [ ‘hopital.

Question : Si au niveau de [’établissement et au niveau plus général de
[ ‘association, qui est « une association de parents », il était déja établi la place
associative de [ accompagnement a la fin de vie, alors la posture du médical
aurait peut-étre pu étre différente ?

Les personnes impliquées

- Monsieur M

- Les professionnels de I’établissement ou il est accompagné
- Les soignants

- Les autres résidents de I’établissement

- L’association (position institutionnelle)

- Le tuteur de Monsieur M

Le contexte de la situation

Le déces de monsieur M est survenu pendant la période de la crise sanitaire. Il a
pu se retrouver seul a 1’hopital. Monsieur M n’a plus de famille.
L’accompagnement soutenu et le soutien appuyé des professionnels envers
monsieur M n’ont pas pu €tre maintenus durant cette période. Les professionnels
ont pu lui rendre visite a certaines reprises, mais de fagon restreinte et limitée.
Les professionnels de I’établissement et les autres résidents avaient un lien
d’amiti¢ fort avec monsieur M, i1l a eu un parcours important dans notre
association. Comme il n’y a pas des recommandations préconisées par I’APED
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pour I’accompagnement en fin de vie, cette personne n’a pas eu ’opportunité
d’en bénéficier.

Comment la situation est vécue

Pour les professionnels : Cette saisine a ét¢ faite par les professionnels de
I’établissement qui ont beaucoup souffert de cette perte. Ils ont eu un sentiment
d’impuissance a agir, de rupture de I’accompagnement et ¢galement un sentiment
de frustration de ne pas pouvoir ’accompagner comme ils le souhaitaient. Apres
son déces, les professionnels ont €té confrontés a la responsabilité de definir eux-
mémes les funérailles.

Pour monsieur M : Nous ne savons pas comment a ¢té¢ vécue la prise en charge
hospitaliere de Monsieur M. L’¢équipe de professionnels de I’¢tablissement
imagine qu’il est mort seul qu’il a eu un sentiment d’abandon.

Pour les autres résidents : Les professionnels soulignent la souffrance des autres
résidents qui n’ont pas eu beaucoup de nouvelles de 1’état de sant¢ de monsieur
M pendant la période durant laquelle il a ét¢ hospitalisé en raison des restrictions
lices a la COVID.

Pour les autres personnes impliquées : nous ne disposions pas d’¢léments
d’information.

Le dialogue avec toutes les personnes concernées

Il nous semble clair qu’il y a eu un manque de communication entre [’hopital et
I’équipe de professionnels de 1’¢établissement. Il y a eu aussi un manque
d’information avec I’association, car il n’existe pas de recommandation
associative concernant I’accompagnement de fin de vie des personnes que nous
accompagnons.

Valeurs et principes

Bientraitance envers le résident ; respect, dignit¢ de la personne ; esprit de
famille

Le dilemme éthique
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Cette saisine interroge les professionnels de 1’établissement, car ils se demandent
comment agir pour bien accompagner les résidents jusqu’a la fin de vie. Elle peut
étre analysée comme un dilemme éthique, car, elle implique des conflits des
valeurs associatives, cela veut dire qu’il y a une contradiction entre les valeurs :
de la bientraitance et de la sollicitude avec son essence (qui est d’accompagner,
servir et soutenir les personnes comme sujet et acteur de leur propre histoire) et
sa raison d’étre (qui est de mettre en ceuvre des actions associatives visant au
soutien des familles. En créant de conditions pour proposer a chaque personne un
parcours de vie sans rupture et adapté aux diversités de chacun).

L’enjeu éthique peut se formuler ainsi: Quelle est la place associative et
quelles sont les orientations qu’elle préconise pour I’accompagnement en fin de
vie 7 Qu’est-ce que I’établissement a prévu sur I’accompagnement en fin de vie ?
Qu’est-il prévu dans les missions des professionnels ?

2. Les éléments réflexifs :

Important : Pour ’analyse de cette situation, nous avons opté pour une approche
¢thique basée sur les valeurs. Ce type d’approche met 1’accent sur les dispositions
de ’agent (personne qui agit dans la situation donnée) et de ses valeurs plutt que

sur I’acte lui-méme ou sur les conséquences de 1’acte.

Contextualisation :

L’¢évolution de 1’espérance de vie et les problémes li€és aux vieillissements
prématurés des personnes en situation de handicap est 1’une des préoccupations
majeures des résidences pour personnes ageées en situation de handicap.
Nombreux sont les questionnements sur la maniere de les accompagner, car,
souvent ces personnes ont un long pass€ institutionnel et vivent dans les
¢tablissements depuis de nombreuses années. Pour une grande majorité,
I’¢établissement et les personnes qui les accompagnent deviennent une référence
« affective » voire « familiale », car, en plus de leur propre vieillissement s’ajoute
le vieillissement des membres de leur famille et les difficultés a leur rendre visite.

L’accompagnement d’une personne en fin de vie signifie étre présent et aider tout
au long de la fin de vie a travers des ressources thérapeutiques, des soins
techniques, un soutien psychologique, une aide morale et une réponse a des
besoins spirituels. Ce travail d’accompagnement nécessite une attitude d’écoute
et une disponibilité particuliere. Il s’agit d’apaiser les douleurs et les angoisses,
d’apporter le plus possible de confort et de réconfort a la personne.
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L’accompagnement a la fin de vie des personnes en situation de handicap mental
nous interroge sur la compréhension qu’elles ont de la fin de vie, de la mort et du
deuil, car nous sommes confrontés a un groupe de personnes qui s’exprime peu
ou pas du tout. Ces personnes ont souvent un long pass¢ institutionnel et résident
depuis de nombreuses années dans un établissement médico-social qu’ils
considerent comme leur domicile, leur « maison ». Nous croyons qu’y intégrer
I’accompagnement a la fin de vie des résidents est alors inévitable, puisque la fin
de vie fait partie de la vie, au méme titre que la mort. En outre, le vieillissement
des résidents ne laisse plus les professionnels ignorer cette problématique.

Cette situation problématise les sujets suivants :

L’accompagnement et les souhaits en fin de vie des résidents de nos
¢tablissements ;

La place des établissements et la place des professionnels, et aussi quelles sont
les orientations associatives dans ’accompagnement a la fin de vie de personnes
que nous accompagnons ;

L’accompagnement préparatoire nécessaire aupres des résidents, mais aussi
aupres des professionnels, au vieillissement et a la fin de vie des personnes en
situation de handicap.

Questions et commentaire du GRE

Sur I’accompagnement de personnes accompagnées : Comment s’occuper des
autres personnes accompagnées si la personne en fin de vie demande une
présence et une attention plus importante ? Comment étre juste vis-a-vis de toutes
les personnes ? Comment parler de la maladie et de la mort aux personnes
accompagnées ? Comment contenir les angoisses des autres quand on a soi-méme
peur du déces ?

Sur I’accompagnement aux professionnels : Tous les professionnels acceptent-ils
d’accompagner les personnes jusqu’a leur dernier souffle ? ;
L’accompagnement a 1’hopital fait-il partie de la mission de nos professionnels ?
Cet accompagnement jusqu’a la fin de vie, visite a 1’hopital, etc. peut-il étre
valorisé par la direction des établissements comme du temps de travail lorsque ce
dernier s’effectue en dehors des horaires habituels ?

3. Suggestions du GRE :

Page 46 sur 63



Dans le cadre de notre réflexion du GRE, nous avons recueilli quelques
suggestions pour aider 1’association a €largir et réfléchir sur ce sujet :

. Tout d’abord nous pensons qu’il serait utile d’établir des liens et partenariats
entre les établissements d’hébergements de ’APED et la direction des hopitaux
de secteur pour proposer un accompagnement a des personnes en situation de
handicap. Une particularité tient au lien tres fort que les professionnels de I’APED
entretiennent avec les personnes qu’ils accompagnent, car ils se connaissent
souvent bien et depuis longtemps. Ils ont aussi un role important de « traducteur »
aupres des soignants ;

. Inscription de I’accompagnement dans la durée et de I’accompagnement a la fin
de vie dans le projet d’établissement a fortiori pour les établissements accueillant
des personnes adultes vieillissantes.

. Une autre suggestion serait de construire au niveau de 1’association une charte
d’accompagnement a la fin de vie avec les recommandations de 1’association.
Cela veut dire, formaliser la pratique souhaitée pour I’accompagnement en fin de
vie et a la mort. Le fait de mettre en place une formalisation rassure le personnel,
car il peut s’y référer lorsqu’il rencontre des difficultés et 1’adapter a chaque
situation ;

. Proposer aux parents et aux professionnels, des conférences sur le sujet de la
mort et de I’accompagnement de la mortavec la présence de personnes-
ressources identifiées a I’intérieur de 1’¢tablissement ainsi qu’a 1’extérieur
(juriste, avocat, notaire) dans le but de les sensibiliser a ces questions et les
informer des lois (tuteurs ou personne de confiance...) ;

Proposer une formation a tous les professionnels sur le theme de
I’accompagnement a la fin de vie, de la mort et du deuil, car leur formation
initiale ne les prépare pas a prendre en charge des personnes en fin de vie. La
plupart des professionnels décrivent une forte charge émotionnelle face a la mort
des résidents, peur du corps mort, peur d’avoir « provoqué / causé » la mort
(sentiment de culpabilité¢ de ne pas pouvoir étre proche tout le temps), peur de ne
pas entourer les autres résidents et peur de leurs réactions, peur de ne pas savoir
décrypter les symptomes, peur de ne pas savoir les geérer et peur de les
abandonner. Par conséquent, la formation peut aider les professionnels a mieux
se préparer a ces situations difficiles a surmonter ;
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. Recueillir les dernieres volontés de la famille et du résident sur leur fin de vie et
les obseques, voir les propositions de documents a faire par le groupe de réflexion
associative « La vie de mon enfant apres moi » ;

Faire des appels a des bénévoles accompagnateurs de fin de vie
(https://www.parlons-fin-de-vie.fr/la-fin-de-vie-en-pratique/le-benevolat/) et /ou
a des parents de I’association pour aider les professionnels a prendre de décision
et les accompagner dans leur propre deuil ;

Pour aller plus loin... :

Dusart Anne, « Les personnes déficientes intellectuelles confrontées a la mort », Gérontologie
et societé, 2004/3 (vol. 27 / n° 110), p. 169-181. DOI : 10.3917/gs.110.0169. URL :
https://www.cairn.info/revue-gerontologie-et-societe1-2004-3-page-169.htm

http://viadi.be/wp-content/uploads/2018/10/deuil_findevieviadi.pdf

Le site www.bruxaines.be propose de nombreux outils pour aborder la question de la maladie
et

du deuil (« Vivre un chagrin apres la mort d’un proche », « Quelqu’un que j’aime est trés
malade », Jeu de fiches pour accompagner le deuil).

Le site www.soinspalliatifs.be « Handicap mental, fin de vie et deuil en institution...Parlons-
en ! » in SoinsPalliatifs.be, la revue des Soins palliatifs en Wallonie, n°25, décembre 2014.

Publication du cinquiéme plan national de développement des soins palliatifs et
accompagnement de la fin de vie 2021-2024, du ministére des Solidarités et de la Santé :

https://www.parlons-fin-de-vie.fr/le-cnspfv-un-des-acteurs-majeurs-du-nouveau-plan-
national-de-developpement-des-soins-palliatifs-et-accompagnement-de-la-fin-de-vie-2021-
2024/
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Synthése

Situation : Dans un établissement d’hébergement de I’APED, Monsieur M était un résident accueilli et
accompagné depuis 47 ans. Monsieur M n’avait plus de famille. Il est décédé seul a [’hopital en mai 2021
suite a son vieillissement accéléré en raison de son handicap. Les professionnelles de |’équipe n’ont pas pu
s appuyer sur des recommandations associatives pour connaitre leur posture concernant I’ accompagnement
vers la fin de vie des résidents. Cette saisine a été rédigée par plusieurs professionnelles, car elles
s’interrogeaient sur leur place dans cet accompagnement. Deux souffrances sont a identifier celle des
professionnelles et celle de la personne en situation de handicap accompagnée. Ainsi, en raison du COVID,
une mise a distance de |’établissement a été effectuée par [’hopital.

Question : Si au niveau de l’établissement et au niveau plus général de [’association, qui est « une association
de parents », il était déja établi la place associative de |’accompagnement a la fin de vie, alors la posture du
médical aurait peut-étre pu étre différente ?

Le dilemme éthique - Cette saisine interroge les professionnels de I’établissement, car ils se
demandent comment agir pour bien accompagner les résidents jusqu’a la fin de vie. Elle peut étre
analysée comme un dilemme éthique, car, elle implique des conflits des valeurs associatives, cela veut
dire qu’il y a une contradiction entre les valeurs : de la bientraitance et de la sollicitude avec son
essence (qui est d’accompagner, servir et soutenir les personnes comme sujet et acteur de leur propre
histoire) et sa raison d’étre (qui est de mettre en ceuvre des actions associatives visant au soutien des
familles. En créant de conditions pour proposer a chaque personne un parcours de vie sans rupture et
adapté aux diversités de chacun).

L’enjeu éthique peut se formuler ainsi : Comment dois-je agir pour ne pas abandonner cette personne
dans la solitude ? Quelle est la place associative et quelles sont les orientations qu’elle préconise pour
I’accompagnement en fin de vie ?

Eléments réflexifs contextualisation, interrogations et suggestions du GRE

Important : Pour I’analyse de cette situation, nous avons opté pour une approche éthique basée sur
les valeurs. Ce type d’approche met I’accent sur les dispositions de I’agent et de ces valeurs plutot que
sur I’acte lui-méme ou sur les conséquences de 1’acte.

Contextualisation : L’évolution de I’espérance de vie et les problémes liés aux vieillissements prématurés des
personnes en situation de handicap est I’une des préoccupations majeures des résidences pour personnes agées
en situation de handicap. Nombreux sont les questionnements sur la maniére de les accompagner, car, souvent
ces personnes ont un long passé institutionnel et vivent dans les établissements depuis de nombreuses années.
Pour une grande majorité, 1’établissement et les personnes qui les accompagnent deviennent une référence
« affective », voire « familiale », car, en plus de leur propre vieillissement s’ajoute le vieillissement des
membres de leur famille et les difficultés a leur rendre visite.

L’accompagnement a la fin de vie des personnes en situation de handicap mental nous interroge sur la
compréhension qu’elles ont de la fin de vie, de la mort et du deuil, car nous sommes confrontés a un groupe
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de personnes qui s’exprime peu ou pas du tout. Ces personnes ont souvent un long passé institutionnel et
résident depuis de nombreuses années dans un établissement médico-social qu’ils considérent comme leur
domicile, leur « maison ». Nous croyons qu’y intégrer I’accompagnement en fin de vie de leurs résidents est
alors inévitable, puisque la fin de vie fait partie de la vie, au méme titre que la mort. En outre, le vieillissement
de résidents ne laisse plus les professionnels ignorer cette problématique.

Cette situation problématise les sujets suivants : L’accompagnement et les souhaits en fin de vie des
résidents de nos établissements ; La place des établissements et la place des professionnels, et aussi quelles
sont les orientations associatives dans 1’accompagnement a la fin de vie de personnes que nous
accompagnons ; L’accompagnement préparatoire nécessaire aupres des résidents, mais aussi auprés des

professionnels, au vieillissement et a la fin de vie des personnes en situation de handicap.
%

Suggestions du GRE : Dans le cadre de notre réflexion du GRE, nous avons recueilli quelques suggestions
pour aider I’association a élargir et réfléchir sur ce sujet :

. Tout d’abord nous pensons qu’il serait utile d’établir des liens, des partenariats entre les établissements
d’hébergements de I’APED et la direction des hopitaux de secteur pour proposer un accompagnement a des
personnes en situation de handicap. Une particularité tient au lien trés fort que les professionnels de I’APED
entretiennent avec les personnes qu’ils accompagnent, car ils se connaissent souvent bien et depuis longtemps,
ils ont aussi un réle important de « traducteur » aupres des soignants ;

. Nous pensons qu’il serait utile d’inscrire I’accompagnement dans la durée et de I’accompagnement a la fin
de vie dans le projet d’établissement a fortiori pour les établissements accueillant des personnes adultes
vieillissantes.

. Une autre suggestion a ét¢ de construire au niveau de I’association une charte d’accompagnement a la fin de
vie avec les recommandations de 1’association. Cela veut dire, formaliser la pratique souhaitée pour
I’accompagnement en fin de vie et a la mort. Le fait de mettre en place une formalisation rassure le personnel,
car il peut s’y référer lorsqu’il rencontre des difficultés et I’adapter a chaque situation ;

. Proposer aux parents et aux professionnels des conférences sur le sujet de la mort et de I’accompagnement
de la mort avec la présence de personnes-ressources identifiées a 1’intérieur de 1’établissement ainsi qu’a
I’extérieur (juriste, avocat, notaire) dans le but de les sensibiliser a ces questions et les informer des lois
(tuteurs ou personne de confiance...) ;

. Proposer une formation a tous les professionnels sur le théme de I’accompagnement a la fin de vie, de la mort
et du deuil, car leur formation initiale ne les prépare pas a prendre en charge des personnes en fin de vie. La
plupart des professionnels décrivent une forte charge émotionnelle face a la mort des résidents, peur du corps
mort, peur d’avoir « provoqué / causé » la mort (sentiment de culpabilité de ne pas pouvoir étre proche tout
le temps), peur de ne pas entourer les autres résidents et peur de leurs réactions, peur de ne pas savoir décrypter
les symptomes, peur de ne pas savoir les gérer et peur de les abandonner. Par conséquent, la formation peut
aider les professionnels a mieux se préparer a ces situations difficiles a surmonter ;

. Recueillir les dernieres volontés de la famille et du résident sur leur fin de vie et les obséques, voir les propositions de
documents a faire par le groupe de réflexion associative « La vie de mon enfant aprés moi » ;

. Faire des appels a des bénévoles accompagnateurs de fin de vie (https://www.parlons-fin-de-vie.fr/la-fin-de-
vie-en-pratique/le-benevolat/) et /ou a des parents de ’association pour aider les professionnels a prendre des
décisions et les accompagner dans leur propre deuil.
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Situation n°6/2021
La mort et le deuil

1. Exposé de la situation

Monsieur M était un résident accueilli et accompagné depuis 47 ans dans un
établissement d hébergement de | APED, il n avait plus de famille et il est décédé
seul a l'hopital en mai 2021. L’établissement a di gérer seul [ ‘enterrement de
Monsieur M malgré le fait quil disposait d un mandataire judiciaire a la
protection des majeurs. Monsieur M disposait d un capital financier important
transmis par sa famille. En connaissance de cause, [’établissement a souhaité lui
organiser, grdce aux professionnelles de terrain, un enterrement a son image.
Son mandataire judiciaire a la protection des majeurs a pu renvoyer a
[’établissement que son statut de personne en situation de handicap [ empéchait
de pouvoir accéder a tous ses fonds qui étaient limités a 5000 € pour son
enterrement.

Les professionnelles de [’établissement ont été sidérées par la loi qui traduisait
une posture étatique n allant pas dans l’intérét de la personne en situation de
handicap. Les professionnelles se sont interrogées sur la bonne connaissance des
familles et de [ association sur ce sujet délicat ?

De plus, [ ‘organisation de | ‘enterrement reposait ainsi sur la bonne volonté des
professionnelles et | ‘engagement de |’établissement. Lors de [ ‘enterrement, peu
de personnes des autres établissements se sont presentées. Il n'y a pas eu de
discours porté par [ association. Les seuls discours auront été ceux des derniers
professionnelles et résidents connaissant Monsieur M. A la méme époque, une
autre résidente d un établissement de [ association est décédée. Cette derniere
avait un long parcours associatif comme Monsieur M et son enterrement fut
différemment traité, avec une mobilisation bien plus importante des différents
acteurs associatifs. Leurs déces et leurs enterrements incombent-ils uniquement
au dernier établissement qui les accompagne ?

De plus, la procédure de succession a bloqué toutes les déemarches nécessaires
pour organiser le déeménagement des meubles du studio de Monsieur M. Le
conseil départemental (financeur de [’établissement) amene aujourd hui les
établissements a rendre disponibles les chambres rapidement. Les meubles de
Monsieur M ont donc été stockés dans la salle de repos des résidents, le temps de
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pouvoir trouver une solution. Ainsi, les résidents ont pu observer ce qu’il
adviendrait de leurs affaires lorsqu’ils décederont.

Le déces de Monsieur M a mis en exergue plusieurs questionnements qui nous
semblent se référer a la dimension éthique. 1l nous apparait nécessaire, d autant
plus dans ce contexte de crise sanitaire, d avoir une réelle réflexion associative
avec les familles, les personnes en situation de handicap et les institutions sur
comment nous accompagnons les résidents de la maniere la plus digne possible
vers leur fin de vie.

Les personnes impliquées

- Monsieur M

- Les professionnels de I’établissement ou il est accompagné

- Les soignants

- Les autres résidents de I’établissement

- L’association (position institutionnelle) et les autres €tablissements
- Le tuteur de Monsieur M

- La loi

- Le conseil départemental

- Les pompes funebres

Le contexte de la situation

Le déces de monsieur M tout seul a I’hopital et ’organisation de ses funérailles
ont déclenché des questions d’ordre administratif et, principalement, éthiques par
rapport & la maniere de gérer ’accompagnement de personnes jusqu’a ses
obseques, d’accompagner le deuil des autres résidents, et de penser la succession
et les affaires personnelles de personnes que nous accompagnons avec respect et
dignité. Cette situation met en €évidence, selon les professionnels, le manque
d’équité par rapport aux hommages associatifs entre les déces de personnes
accompagnées dans les différents établissements de I’APED. Mais aussi, cette
saisine explicite le sentiment de sidération de quelques professionnels devant
I’injustice de la loi qui prévoit un budget limité pour 1’enterrement de personne
en situation de handicap indépendamment de leurs ressources personnelles.

Comment la situation est vécue
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Pour les professionnels : souffrance et difficulté a faire le deuil de monsieur M a
cause du sentiment rupture de I’accompagnement, mais aussi a cause de leur
colere de ne pas pouvoir gerer les obseques de monsieur M comme ils le
souhaitaient en y assurant une cérémonie de qualité, car ses ressources financicres
¢taient limitées par la loi.

Pour les autres résidents: les professionnels soulignent la souffrance et
I’incompréhension des autres résidents qui ont €té attristés de voir les affaires de
monsieur M stockées dans la salle de repos des résidents. Cela a donné une triste
image aux autres résidents de ce qu’il adviendrait de leurs affaires a leur déces.

Pour les autres personnes impliquées : nous ne disposions pas d’¢léments
d’information.

Le dialogue avec toutes les personnes concernées

Il nous semble qu’il y a eu un manque de communication entre 1’équipe de
professionnels et le mandataire judiciaire a la protection de majeur responsable
par monsieur M. Il y a eu aussi un manque d’information juridique sur les lois et
les droits sur les biens d’une personne en situation de handicap bénéficiant d’aide
sociale. Egalement, il y a eu un manque d’information sur les souhaits de
’association a I’accompagnement de nos résidents en fin de vie et I’organisation
des rites funéraires, principalement quand nous avons affaire a un résident qui n’a
plus de famille, comme cela fut le cas pour monsieur M.

Valeurs et principes

Bientraitance envers le résident ; respect, dignit¢ de la personne ; esprit de
famille ; équité.

Question éthique :

Cette saisine pose des questions éthiques, car elle interroge les professionnels de
I’¢établissement sur les valeurs d’équité, de respect et de dignité des personnes
accompagnées. La saisine questionne ainsi sur la meilleure maniere d’agir pour
bien accompagner les résidents et €tre juste avec eux jusqu’a la fin de leur vie et
lors des derniers rites funéraires.

L’enjeu ¢thique peut se formuler ainsi : comment doivent agir les professionnels
et I’association (en I’occurrence le conseil d’administration) pour étre justes et
respecter la volonté des personnes jusqu’a leurs funérailles ? Quel est le role de
I’association dans I’accompagnement a la mort et au deuil ? Quelles sont les
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orientations préconisées concernant un hommage associatif lors des obseques des
personnes accompagnées ?

2. Les éléments réflexifs :
Important : Pour ’analyse de cette situation, nous avons opté pour une approche
¢thique basée sur les valeurs associatives et sur I’équité (cela veut dire traiter

chacun de manicre €gale, ou du moins de manicre €¢quitable).

Contextualisation :

L’accompagnement au deuil des personnes déficientes intellectuelles semble étre
encore entraveé par le poids des représentations sociales et le tabou de la mort. Le
vieillissement des personnes handicapées n’est pas sans conséquence : il entraine
des effets qualitatifs et quantitatifs sur les besoins des personnes et par effet sur
leur accompagnement. Il nous semble important d’¢largir ce débat au vu des
questionnements ¢thiques qu’il souléve.

L’accompagnement au deuil de ces personnes demeure un enjeu prioritaire pour
I’APED compte tenu de 1’évolution de nos résidents. Aujourd’hui nous avons peu
de supports existants pour aider a comprendre le vieillissement précoce de
personnes en situation de handicap. Nous croyons qu’il faut préconiser des
initiatives a mettre en place dans nos établissements d’hébergement pour aider
nos résidents a apprendre a « bien vieillir » (cf. les suggestions ci-dessous).

Les ¢études menees sur le sujet de la mort et du deuil de personnes déficientes
intellectuelles nous montrent que ces personnes ont les compétences pour
comprendre la mort et vivre un deuil comme nous tous. A. Dusart (une des
précurseurs de cette recherche) souligne le fait que ces personnes ont
geénéralement bien acquis la notion de I’irréversibilite et la réalité matérielle de la
mort, méme si la conceptualisation de celle-ci n’est pas toujours clairement
appréhendée. Ceci va a I’encontre de nos dispositions naturelles a croire que ces
personnes ne sont pas ou peu capables de comprendre ce qui leur arrive au
moment d’un déces. Donc, nous croyons qu’un accompagnement au deuil doit
s’inscrire dans une réflexion collective au sein des équipes, avec I’objectif de
sensibiliser a ce sujet I’ensemble des professionnels d’établissements, de les
familiariser a 1’idée de la mort, mais également, de réfléchir a la maniere
d’aborder ce theme avec les résidents. Un autre point important que soulignent
les études c’est 1’apprentissage de la ritualisation du déces et la présence aux
cérémonies.
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D’une maniere générale, nos établissements sont encore peu préparés a faire face
a la fin de vie des personnes que nous accompagnons, car au-dela des
compétences techniques (médical) que nous n’avons pas, ’accompagnement des
personnes vieillissantes puis mourantes suppose un important changement de
regard et de reperes de nos professionnels pour s’adapter au manque d’autonomie
et a la dépendance liée au vieillissement accéléré de nos résidents. Il serait
nécessaire d’annexer au projet personnalisé des résidents un recueil des consignes
anticipées concernant I’accompagnement a la fin de vie, les obseques, etc.,
comme il I’est d’ailleurs recommand¢ par ’ANESM.

Autre point, pour accompagner les résidents dans le deuil social, c’est de parler
de la mort lors de choix anodin. Cela veut dire utiliser des outils pédagogiques
pour les « éduquer » a la mort, leur expliquer les sens des rites, lors d’occasions
informelles, pour permettre de dédramatiser ce sujet encore tres tabou.

Cette situation problématise les sujets suivants :

Les professionnels se sont questionnés au niveau associatif sur le principe
d’¢égalité et d’équite de traitement des personnes que nous accompagnons jusqu’a
leurs funérailles. Mais aussi, ils s’interrogent sur la gestion des biens des résidents
décédés pour étre en harmonie avec les valeurs associatives.

Les professionnels s’interrogent sur la connaissance des familles du droit de
succession de personnes en situation de handicap qui ont bénéficie¢ d’aides
sociales. Ils s’interrogent également, sur le réle du mandataire judiciaire
(responsable 1égal) et sa manicre de gérer le patrimoine des personnes en situation
de handicap et le manque de personnalisation de ce service qui va a 1’encontre
d’une personnalisation de 1’accompagnement.

3. Suggestions du GRE :
Apres notre réflexion collective, nous proposons a 1’association :
- Lamise en ceuvre d’un groupe de travail sur ce sujet ;
- La rédaction d’un document ou une charte de formalisation de

quelques pratiques genérales pour aider les professionnels et les
¢tablissements a gérer ces moments difficiles ;
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- La mise en place de consignes générales servant de guide aux
équipes professionnelles.

L’idée est de ne pas faire un document statique avec un protocole rigide, car une
pratique peut €tre bonne pour un €tablissement et inadaptée a I’autre, nous ne
devons pas oublier que chaque accompagnement doit €tre personnalisé a chaque
personne accompagnée et qu’il reviendra a chaque équipe de se I’approprier et de
réfléchir aux besoins de la personne en question et a son propre rapport a la mort.

La mort ne doit pas €tre un sujet tabou dans nos structures, les résidents et
professionnels doivent pouvoir « dire au revoir » et €tre associés aux rites
funéraires des résidents. Mais aussi, 1l convient de développer dans les
¢tablissements des groupes de paroles (entre les résidents et les professionnels
pour permettre de faire remonter leurs besoins, leurs attentes ou leurs craintes sur
la mort et le deuil) de fagon réguliere et pas seulement a 1’occasion d’un déces.

Créer un lieu dédi¢ a la mémoire et a la vie des résidents dans les €établissements
afin de faciliter, a I’occasion des déces, le recueil de petites attentions (photos,
dessins, etc.) en hommage aux résidents et a leur famille pour aider a démystifier
la mort peut étre envisage.

Organisation de formation et de moments d’information associatifs sur des
thémes comme : les droits, le patrimoine et la santé de personne en situation de
handicap, invitation de personnes-ressources pour conseiller les familles sur ces
sujets. Mais également, créer dans les instances de 1’association telles que le
« café espoir » ou « ciné espoir » des moments informels avec les familles et les
professionnels pour aborder et débattre sur des sujets qui touchent a la vie et a la
mort de personnes que nous accompagnons.

Développer des contacts avec des avocats spécialisés (en droit civil, droit de la
famille, etc.)

Faire part au groupe de réflexion associative « La vie de mon enfant apres moi »
de cette saisine du GRE et nos suggestions pour aider a cette réflexion.

Sur les droits, le patrimoine et la santé, voir le cahier de la personne protégée fait
par I’Unapei, qui est a jour avec la loi du 23 mars 2019, de programmation 201 8-
2022 et de reforme pour la justice. https://www.unapei.org/wp-
content/uploads/2020/02/Cahier Personnes Protegees Droits_Patrimoine sant
e%CC%81 Unapei2019.pdf .
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Pour aller plus loin voir quelques textes qui problématisent la mort et le
deuil dans les établissements du médico-social :

DUSART, A. « Fin de vie et déces des personnes en situation de handicap » dans
https://www.cairn.info/vivre-vieux-mourir-vivant--9782749236704-page-113.htm .

DECROP, L. « Accompagner la fin de vie de personnes handicapées mentales dans une
association. La mort oublie », 2010.
http://documentation.ehesp.fr/memoires/2010/cafdes/decrop.pdf .

ONFYV, La fin de vie dans les établissements pour personnes adultes handicapées, septembre
2013. https://www.espace-
ethique.org/sites/default/files/ONFV%20RAPPORT _HANDICAP_FIN-DE-VIE.pdf

Sur la succession d’une personne en situation de handicap et les aides sociales récupérables et
non récupérables : https://www.yanous.com/pratique/droits/droits020201.html
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Synthése

Situation : Monsieur M était un résident accueilli et accompagné depuis 47 ans dans un établissement
d’hebergement de I’APED, il n’avait plus de famille et il est décédé seul a [’hopital en mai 2021.
L’établissement a dii gérer seul |’enterrement de Monsieur M malgré le fait qu’il disposait d 'un mandataire
Jjudiciaire a la protection des majeurs. Monsieur M disposait d’un capital financier important transmis par
sa famille. En connaissance de cause, |’établissement a souhaité lui organiser grdace aux professionnelles de
terrain un enterrement a son image. Son mandataire judiciaire a la protection des majeurs a pu renvoyer a
[’établissement que son statut de personne en situation de handicap |’empéchait de pouvoir accéder a tous
ses fonds qui étaient limités a 5000 € pour son enterrement.

Les professionnelles de [’établissement ont été sidérées par la loi qui traduisait une posture étatique n’allant
pas dans l’intérét de la personne en situation de handicap. Les professionnelles se sont interrogées sur la
bonne connaissance des familles et de I’association sur ce sujet délicat ?

De plus, [’organisation de [’enterrement reposait ainsi sur la bonne volonté des professionnelles et
[’engagement de |’établissement. Lors de [’enterrement, peu de personnes des autres établissements se sont
présentées. Il n’y a pas eu de discours porté par I’association. Les seuls discours auront été ceux des derniers
professionnelles et résidents connaissant Monsieur M. A la méme époque, une autre résidente d’un autre
établissement est décédée. Cette derniere avait un long parcours associatif comme Monsieur M et son
enterrement fut différemment traité, avec une mobilisation bien plus importante des différents acteurs
associatifs. Leurs déces et leurs enterrements incombent-ils uniquement au dernier établissement qui les
accompagne ?

De plus, la procédure de succession a bloqué toutes les démarches nécessaires pour organiser le
déeménagement des meubles du studio de Monsieur M. Le conseil départemental (financeur de [’établissement)
amene aujourd’hui les établissements a rendre disponibles les chambres rapidement. Les meubles de
Monsieur M ont donc été stockés dans la salle de repos des résidents, le temps de pouvoir trouver une solution.
Ainsi, les résidents ont pu observer ce qu’il adviendrait de leurs affaires lorsqu’ils décéederont.

Le déces de Monsieur M a mis en exergue plusieurs questionnements qui nous semblent se réferer a la
dimension éthique. 1l nous apparait nécessaire, d’autant plus dans ce contexte de crise sanitaire, d’avoir une
reelle réflexion associative avec les familles, les personnes en situation de handicap et les institutions sur
comment nous accompagnons les résidents de la maniere la plus digne possible vers leur fin de vie.

Question éthique : Cette saisine pose des questions €thiques, car elle interroge les professionnels
de I’établissement, sur les valeurs d’équité, de respect et de dignité de personnes accompagnées,
en posant des questions pour savoir quelle est la meilleure manicre d’agir pour bien accompagner
les résidents et tre juste avec eux jusqu’a la fin de leur vie et lors des derniers rites funéraires.

L’enjeu éthique peut se formuler ainsi : comment doivent agir les professionnels et 1’association
(en I’occurrence, le conseil d’administration) pour étre justes et respecter la volonté des personnes
jusqu’a leurs funérailles ? Quel est le role de 1’association dans 1’accompagnement a la mort et
au deuil ? Quelles sont les orientations préconisées concernant un hommage associatif lors des
obseques des personnes accompagnées ?

Eléments réflexifs - contextualisation, interrogations et suggestions du GRE
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Important : Pour I’analyse de cette situation, nous avons opté pour une approche éthique basée
sur les valeurs associatives et sur 1’équité (cela veut dire traiter chacun de maniere égale, ou du
moins de maniére équitable.

Contextualisation : L’accompagnement au deuil de ces personnes demeure un enjeu prioritaire pour I’APED
compte tenu de 1’évolution de nos résidents. Aujourd’hui nous avons peu de supports existants pour aider a
comprendre le vieillissement précoce de personnes en situation de handicap. Nous croyons qu’il faut
préconiser des initiatives a mettre en place dans nos établissements d’hébergement pour aider nos résidents a

apprendre a « bien vieillir »

D’une maniere générale nos établissements sont encore peu préparés a faire face a la fin de vie des personnes
que nous accompagnons, car au-dela des compétences techniques (médical) que nous n’avons pas,
I’accompagnement des personnes vieillissantes puis mourantes suppose un important changement de regard
et de reperes de nos professionnels pour s’adapter au manque d’autonomie et a la dépendance liée au
vieillissement accéléré de nos résidents. Il serait nécessaire d’annexer au projet personnalisé des résidents un
recueil des consignes anticipées concernant 1’accompagnement a la fin de vie, les obséques, etc., comme il
I’est d’ailleurs recommand¢ par I’ANESM.

Autre point, pour accompagner les résidents dans le deuil social, c’est de parler de la mort lors de choix
anodins cela veut dire utiliser des outils pédagogiques pour les « éduquer » a la mort, leur expliquer les sens
des rites, lors d’occasions informelles, pour permettre de dédramatiser ce sujet encore tres tabou.

Cette situation problématise les sujets suivants : Les professionnels se sont questionnés au niveau
associatif sur le principe d’égalité et d’équité de traitement des personnes que nous accompagnons jusqu’a
leurs funérailles. Mais aussi, ils s’interrogent sur la gestion des biens des résidents décédées pour étre en
harmonie avec les valeurs associatives. Les professionnels s’interrogent sur la connaissance des familles du
droit de succession des personnes en situation de handicap qui ont bénéficié d’aides sociales. Ils s’interrogent
également, sur le role du mandataire judiciaire (responsable 1égal) et sa manicre de gérer le patrimoine des
personnes en situation de handicap, et le manque de personnalisation de ce service qui va a I’encontre d’une
personnalisation de I’accompagnement.

Suggestions du GRE :
Apres notre réflexion collective, nous proposons a 1’association :
- Lamise en ceuvre d’un groupe de travail sur ce sujet ;

- Larédaction d’un document ou une charte de formalisation de quelques pratiques générales
pour aider les professionnels et les établissements a gérer ces moments difficiles ;

- Lamise en place de consignes générales servant de guide aux équipes professionnelles.

L’idée est de ne pas faire un document statique avec un protocole rigide, car une pratique peut étre bonne
pour un établissement et inadaptée a I’autre, nous ne devons pas oublier que chaque accompagnement doit
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étre personnalisé a chaque personne accompagnée et qu’il reviendra a chaque équipe de se I’approprier et de
réfléchir aux besoins de la personne en question et a son propre rapport a la mort.

La mort ne doit pas étre un sujet tabou dans nos structures, les résidents et professionnels doivent pouvoir
« dire au revoir » et étre associés aux rites funéraires des résidents. Mais aussi, il convient de développer dans
les établissements des groupes de paroles (entre les résidents et les professionnels pour permettre de faire
remonter leurs besoins, leurs attentes ou leurs craintes sur la mort et le deuil) de facon réguliere et pas
seulement a I’occasion d’un déces.

Organisation de formation et de moments d’information associatifs sur des themes comme : les droits, le
patrimoine et la santé de personne en situation de handicap, invitation de personnes-ressources pour conseiller
les familles sur ces sujets. Mais également, créer dans les instances de ’association telles que le « café espoir »
ou « ciné espoir » des moments informels avec les familles et les professionnels pour aborder et débattre sur
des sujets qui touchent a la vie et a la mort de personnes que nous accompagnons.

Développer des contacts avec des avocats spécialisés (en droit civil, droit de la famille, etc.)

Faire part au groupe de réflexion associative « La vie de mon enfant aprés moi » de cette saisine du GRE et
nos suggestions pour aider a cette réflexion.

Sur les droits, le patrimoine et la santé, voir le cahier de la personne protégée fait par 1’Unapei, qui est a jour
avec la loi du 23 mars 2019, de programmation 2018-2022 et de réforme pour la justice.
https://www.unapei.org/wp-

content/uploads/2020/02/Cahier_Personnes_Protegees Droits Patrimoine sante%CC%81_ Unapei2019.pdf
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La mise en ccuvre de la démarche du GRE dans I’ Association

Pour la réussite de la mise en ceuvre du GRE, il faut que soient réunies un certain
nombre de conditions liées a I’organisation, au fonctionnement et au management
de ’association comme suggere I’ANESM (Agence nationale de 1’évaluation et
de la qualité des établissements et services sociaux et meédico-sociaux) :

1) La volonté politique des instances dirigeantes doit en effet étre claire pour
promouvoir la place de la réflexion éthique définie dans le projet associatif
et dans le projet des ¢tablissements ;

2) La participation de cadres dans les analyses de situations pour contribuer a
apporter un éclairage sur les pratiques de terrain, (lors de réunion du
Groupe complet par exemple) ;

3) Une clarification et compréhension des conditions de fonctionnement du
GRE et de la méthode d’analyse des saisines pour tous les acteurs de
I’association ;

4) L’importance de consolider un temps et un espace dédi¢ a la réflexion afin
que la culture réflexive puisse €tre pérennisée et accomplir sa mission et
étre bénéfique a tous les acteurs de 1’association.

Le GRE est une instance associative qui dépend de chacun de vous pour faire
vivre cette culture de la réflexion...

Chacun a sa pierre a apporter pour qu’ensemble nous puissions faire un
petit pas de coté se voulant €tre positif pour tous.

Nous comptons sur vous pour faire vivre cette instance dans votre
établissement !
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