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Preface

Cette édition est liée a une nouvelle réforme du diplome dans un contexte social
difficile, des tensions, beaucoup de lassitude, de découragement, des démissions
en nombre, des états de fatigue allant jusquau burn-out... le secteur professionnel
de I'accompagnement est trés perturbé. Les conditions de travail n'offrent pas le
cadre sécurisant nécessaire aux suivis et aux soutiens des usagers. Les plaintes
contre les établissements de grands groupes comme Orpea et Korian, menés en
justice pour maltraitance, viennent alourdir ce climat. Lexercice professionnel
dans de telles conditions est complexe.

Ce livre est rédigé dans cette ambiance; notre propos a pour objectif d’aider
les lecteurs. Cet ouvrage vous présente cinq domaines de formation, contre
quatre dans la précédente version, ces modules sont eux-mémes divisés en unités
de formation. L'ensemble apporte des connaissances, des conseils, des témoi-
gnages, des questionnements sur la posture professionnelle d’AES.

Les textes législatifs ont participé successivement a la transformation de ce
métier d’accompagnement. Les rénovations viennent progressivement ajou-
ter des techniques et des connaissances. Ce nouveau référentiel s’inscrit dans
cette lignée. Nous nous interrogeons sur l'apport croissant de connaissances,
notamment dans le domaine médical. Nous sommes perplexes devant la masse
de techniques réclamées par le référentiel.

Comment les ajouts de techniques et de connaissances améliorent-ils les inter-
ventions dans le domaine des relations humaines ?

N’oublions pas que ce métier d’'accompagnant social est issu d’'une volonté
d’aider ses semblables. Les professionnels des secteurs social, médico-social et
sanitaire tentent de répondre a la question fondamentale du sens de notre exis-
tence et de la place que I'on souhaite prendre dans ce monde.

Quelle pertinence trouve-t-on dans ce débordement de connaissances et de
techniques ? L'illusion de la maitrise ?

Ne serait-il pas préférable d’outiller ces accompagnants a la remise en ques-
tion? Les aider a questionner leur pratique en développant des moyens en
formation et sur les terrains professionnels ? Amplifier et encourager les prises
de parole?

Des professionnels interrogatifs, curieux, impliqués transmettent une dyna-
mique de travail. Un accompagnant capable de réfléchir sur sa pratique est bien
plus aidant aupres des personnes en situation de dépendance, car il sait interroger
les besoins de celle-ci.



Preface

L’AES n’est pas un exécutant! Il est un accompagnant, il propose ses services
quotidiennement dans un contexte législatif imposant la personnalisation de
’aide. Dans ce cas, un projet n’en vaut pas un autre. En effet, chaque accom-
pagnement est une raison de s’interroger sur les besoins de cette personne-la.
Son projet est une proposition « personnalisée ». Il a par conséquent fait 'objet
d’une mise en commun des réflexions, des observations et informations, toutes
recueillies aupres de la personne concernée. Les capacités d’analyse, de synthése,
d’écoute sont essentielles.

Cet ouvrage défend cette position, nous avons refusé de vous imposer des
pages de «méthode d’accompagnement », de « méthode de communication »,
de «techniques d’entretien des espaces de vie», de «technique de toilette »...
Nous avons préféré induire la réflexion, nous avons proposé des solutions,
nous avons suggéré avec des témoignages et des exemples, nous avons prodigué
des conseils pour soutenir les prises d’initiatives.

Notre positionnement sur I'indispensable place a faire a la réflexion. Ce point
de vue est confirmé dans un projet de mandat du HCTS (Haut Conseil du travail
social) dont voici un extrait :

«Les travailleurs sociaux sont régulierement confrontés a la nécessité
d’adapter et d’ajuster leurs pratiques professionnelles pour prendre en compte
les spécificités des personnes qu’ils accompagnent, ainsi que les évolutions qui
peuvent intervenir dans leur environnement ou dans les politiques publiques
auxquelles ils participent. Cet impératif suppose de conduire une réflexion
sur ses propres pratiques et modalités de mise en ceuvre afin de les analyser
et viser les objectifs attendus en matiere d’accompagnement des personnes.
Cette logique de réflexion sur et pour 'action doit évidemment intégrer les
objectifs généraux fixés au travail social, dont les principes fondamentaux sont
notamment rappelés dans la définition du travail social, mais également des
objectifs plus spécifiques relevant de politiques de solidarité données. Toutefois,
comme pour tous les professionnels amenés a intervenir dans un environne-
ment complexe, cette pratique réflexive se heurte a plusieurs obstacles, de nature
diverse : la force de ’habitude, chez les professionnels comme au sein des struc-
tures au sein desquelles ils interviennent, I'urgence du quotidien qui ne laisse
pas le temps nécessaire pour effectuer ce pas de coté, la difficulté inhérente a
toute prise de recul et qui suppose des compétences complexes a développer... »

Référence : https://sante.gouv.fr/.

Les auteures.



Une formation

1. Les notions véhiculées par le DEAES

I A Comme Accompagnant

Nous souhaitons, dans un premier temps, vous proposer une définition
philosophique.

«Si je veux réussir a accompagner un étre vers un but précis,

Je dois le chercher 1a ot il est et commencer 13, justement la.

Celui qui ne sait faire cela, se trompe lui-méme quand il pense pouvoir
aider les autres.

Pour aider un étre, je dois certainement comprendre plus que lui, mais
d’abord comprendre ce qu’il comprend.

Si je n’y parviens pas, il ne sert a rien que je sois plus capable et plus
savant que lui.

Si je désire avant tout montrer ce que je sais, c’est parce que je suis
orgueilleux et cherche a étre admiré de I'autre plutot que l'aider.

Tout soutien commence avec humilité devant celui que je veux accom-
pagner; et cest pourquoi je dois comprendre quaider n’est pas vouloir
maitriser mais vouloir servir.

Sije ny arrive pas, je ne puis aider l’autre. »

S. Kierkegaard (1813-1855)

Ce texte vient clairement énoncer la qualité essentielle et primordiale d’humi-
lité qu'un aidant doit posséder afin d’accompagner une personne en situation
de dépendance. Nous entendons par humilité des traits de caractére tels que la
modestie, la discrétion et la simplicité. Considérer 'autre comme ignorant et
faible parce qu’il est temporairement ou définitivement en situation de dépen-
dance crée une relation de subordination, une lutte de pouvoir aux dépens de la
personne aidée. Arrétons-nous un temps sur I’étymologie du mot «accompa-
gnement» : du latin populaire coponiem qui signifie « celui qui partage le pain ».
Cela suppose d’entrer en relation dans une attitude d’ouverture et de partage. Se
donner les uns aux autres une part de ce qui est offert. Soulignons la précieuse
réciprocité de I’échange.

Comment alors rester humble, ne pas se sentir tout-puissant lorsque 'accom-
pagnant est investi comme celui qui sait, celui qui posséde ce que l'autre n’a pas,
celui qui dispose des moyens d’agir, du pouvoir de décision.

—10 -
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Face a cet autre en situation de vulnérabilité une relation asymétrique s’ins-
talle, souvent périlleuse si les effets ne sont pas questionnés et mis en perspective.

Laccompagnant entre en relation avec un autre, cela n'est pas qu’une affaire
d’injonction ou de volonté. C’est une invasion de pensées, d’émotions, de senti-
ments pas toujours faciles a reconnaitre et a gérer. Accompagner c’est faire
I'expérience de la différence. Parfois cela fait peur, pourtant c’est aussi ce qui
enrichit. Il s’agit de respecter la différence, aussi mes connaissances ne consti-
tuent pas a elles seules mon professionnalisme puisque par définition lautre
n’est pas moi! Cependant autrui est un étre humain comme moi donc il est en
partie comme moi.

La réalité de l'autre échappe toujours a 'image que j'en ai. L'idée que je m’en
fais, sa singularité, son irréductible mystere invite a s’éloigner de la logique
cartésienne du «tout comprendre » ou la conviction qu'un «bon professionnel »
maitrise toutes les situations.

Voici quelques exemples de phrases prononcées par des accompagnants:
- «Je ne peux pas lui demander ce qu’il souhaite, il ne parle pas!»
- «Je ne lui explique pas car il ne comprend pas!»

- «Lorsque cette personne a décidé quelque chose elle peut se montrer tétue,
trés bornée... »

- «Je suis son référent, je sais que c’est mieux pour lui... »
- «Je connais son dossier sur le bout des doigts, alors je le connais bien... »

- «Il est déficient intellectuel, il ne peut donc pas comprendre... »

Ces quelques exemples mettent en évidence la rigidité des représentations
et 'incapacité a considérer 'autre comme son égal. Les personnes sont pergues
comme faibles, incapables, on ne leur montre pas de considération. La subjecti-
vité de la place de 'aidant est a interroger de maniére permanente car la fonction
essentielle de 'accompagnant releve de sa capacité a étre en empathie, et de sa
capacité a se déplacer dans des rdles différents. C’est-a-dire: « Passer de la place
du supposé savoir a celle d’ignorant' ». Comprendre la situation dans laquelle
l'autre se trouve au travers de ce qu’il révele.

Par exemple, lorsque le professionnel aide une personne lors de la toilette
et quil lui demande quelles sont ses habitudes, nous comprenons qu’il est un
professionnel acceptant de ne pas savoir, donc de ne pas maitriser. Et toute la
complexité se trouve dans cette posture en position basse. Laccompagnant
établit ainsi une relation car il laisse une place conjointe autorisant la compli-
cité, la confiance. Les bases de la relation étant construites, 'accompagnement
pourra avoir lieu. Etre dans la position de celui qui sait n’est pas exclusivité du
professionnel !

1. Francis DANVERS, Autour des mots de la formation «Clinique », Revue Recherche et Formation
n° 63-2010.

- 11 -
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Sous un aspect clinique, I'accompagnement de personnes en situation de
vulnérabilité consiste a aider I’émergence du désir chez le sujet. Le désir est le
levier pour développer 'autonomie d’une personne. Le désir est le moteur essen-
tiel de I'existence.

L'accompagnement ne se nourrit pas seulement de louables intentions ou de
propositions séduisantes, c’est un long chemin souvent, dans lequel on sengage
avec quelqu’un qui, parfois, cherche sa route. Alchimie de la rencontre, se recon-
naitre et cheminer ensemble, cela sous-entend un désir de rejoindre I'autre la ou
il en est de son propre cheminement.

Emmanuel Levinas évoque dans son ceuvre sa conception de 'autre et de
laltérité. Elle ne se réduit pas, nous dit-il, a une interrogation théorique. Penser
notre rapport a l'autre est aussi, pour ce philosophe, une responsabilité éthique.
Ainsi, énonce-t-il, «la véritable rencontre avec autrui tient dans le fait que je ne la
possede pas. Prétendre le connaitre expose a cette forme si fréquemment banalisée
de la négation de laltérité ».

Refus de l’autre dans son droit a étre lui, différence niée, bafouée. Faire 'expé-
rience de la différence C’est ne pas enfermer I’autre dans mon projet pour lui, mais
l'aider a faire naitre le sien, a le mettre en ceuvre, en mobilisant et soutenant ses
propres ressources. C’est ne pas décider a sa place de ce qui serait bon pour lui,
mais faciliter lexpression de son propre désir.

Il est important que tout travailleur social se pose la question de sa légitimité
dans la relation dans laquelle il s'engage. Laccompagnant doit toujours engager
une recherche de sens dans l'action.

Pour terminer il nous faut mettre I’accent sur 'importance du partage du
travail. Uaccompagnant éducatif et social est dans une pratique de coopération
professionnelle. Par exemple, l'accompagnement dans le cadre du projet person-
nalisé est a la fois un projet collectif et individuel. En effet, I’émergence, la mise
en ceuvre et ’évaluation du projet tient a la collaboration professionnelle et a
l'organisation institutionnelle en méme temps qu’il est singulier. Cet accompa-
gnement est un partage issu d’un travail d’équipe pluriprofessionnelle, dans un
travail de collaboration avec les familles. Cependant, 'accompagnant ajuste son
aide a une personne, il s’adresse a la singularité.

1 E comme Educatif
Extrait du référentiel professionnel du DEAES:

«Dans le cadre d’un projet personnalisé fixé par le plan personnalisé de
compensation, la mission de l'accompagnant éducatif et social consiste a faciliter,
favoriser et participer a 'autonomie des enfants, adolescents et des jeunes adultes en
situation de handicap dans les activités d’apprentissage, et les activités culturelles,
sportives, artistiques et de loisirs. Il inscrit obligatoirement son intervention en
complémentarité, en interaction et en synergie avec les professionnels en charge

- 172 -
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de la mise en ceuvre du projet personnalisé du jeune et la famille. Les principaux
lieux d’intervention: structures d’accueil de la petite enfance, établissements
d’enseignement et de formation, lieux de stages, d’apprentissage, d’alternance,
ou d’emploi, lieux d’activités culturelles, sportives, artistiques et de loisirs, établis-
sements et services médico-sociaux, lieux de formation professionnelle ».

Pour étayer notre propos nous nous référerons au concept de Maéla Paul?.
Elle soutient I'idée que « Guider, escorter, conduire » sont synonymes d’accom-
pagnement éducatif.

— «Escorter » évoque la discontinuité, avec I'idée associée d’un obstacle a passer.
Escorter clest protéger en sopposant a ce qui fait ou pourrait faire obstacle.

C’est aussi rassurer au sens de soutenir la personne dans les phases difficiles
en I’écoutant.

Escorter s’inscrit entre deux postures professionnelles «veiller sur» et
«surveiller ».

— «Guider » est entendu ici comme conseiller une personne, I'informer afin
qu’il choisisse son chemin, sa place, son role. Uaccompagnant adopte ici une
posture de guide. La guidance est possible si une relation de confiance est établie.
Guider impose 'idée d’autonomie. En effet, 'accompagnant laisse a I'accom-
pagné la possibilité de choisir parmi des possibles. Le guide facilite le choix, il
n’impose pas et ne fait pas a la place. Cette relation positionne l'accompagnant
et ’'accompagné sur un niveau d’égalité humaine.

— «Conduire » est une posture qui s’inscrit dans une relation autoritaire. Le
conducteur est celui qui maitrise, il met en mouvement, il active, il accélere, il
décide de la vitesse de la direction, il freine et s’arréte lorsqu’il le souhaite.

Accompagner C’est tenir alternativement ces trois postures. Le profession-
nel est le garant du cadre de ’'accompagnement. Il doit donc escorter, guider,
conduire en fonction des situations qu’il rencontre.

Pour illustrer 'accompagnement nous prendrons les propos de Marcel
Nuss. Il écrit sur la posture d’accompagnant qu'elle « n’est pas donnée a tout le
monde. ». Car étre au service de quelqu’un sous-entend la capacité « de suppléer,
de compenser, donc d’étre disponible, attentif et ouvert [...] la capacité de savoir
se mettre en retrait [...]3».

Lhumilité va de pair avec la capacité d’aider l'autre, mais aussi d’éprouver et iden-
tifier les émotions de I'autre afin d’apporter une réponse adaptée. Laccompagnant
est un professionnel sachant convoquer les sentiments adaptés aux situations qu’il
rencontre et qu'il doit gérer pour satisfaire les besoins de la personne.

Laidant, lors d’une toilette par exemple, accompagne quotidiennement
des personnes en situation de dépendance. Il va conduire la personne dans le

Maéla Paul, Laccompagnement : une posture professionnelle spécifique, ' Harmattan, Paris, 2004.
Marcel NUSS, La Présence a lautre, Dunod, 2014.

— 13 —
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temps choisi par 'institution pour accomplir cet acte. Lorganisation institu-
tionnelle impose un rythme quotidien. Cependant la conduite appartient aux
professionnels en qualité de garants du fonctionnement institutionnel. Mais le
professionnel sera dans ce méme temps un guide, un soutien dans les gestes
a accomplir pour réaliser cette toilette. Laccompagnant a aussi pour fonction
d’escorter la personne tout au long de la toilette en restant a I’écoute, en obser-
vant les difficultés, les humeurs, les problémes cutanés, etc. Il protege et veille au
bien-étre et au confort de la personne en situation de dépendance.

I S comme Social

Nous allons ici tenter de cerner les principaux éléments de réflexion attachés ala
notion d’accompagnement social. Nous explorerons tour a tour les questions liées
a l'accompagnant, a 'accompagné et a I'environnement dans lequel se déploie
leur relation.

Notons d’ores et déja que 'accompagnement social peut s'entendre vis-a-vis
d’individus ou de groupes.

Le terme d’accompagnement apparait depuis une vingtaine d’année dans le
secteur social et médico-social. Il sest propagé dans nombre de secteurs d’activité
comme 'enseignement, les soins et I'entreprise notamment. Tout d’abord, on a
définit 'accompagnement par ce qu’il n’était pas. Accompagner n'est ni diriger,
ni laisser faire. En effet, il ne s’agit pas de décider a la place voire de faire a la place,
tel 'expert ou le serviteur. Caccompagnant se placerait ainsi dans une position de
toute-puissance en imposant des choix ou en s'imposant comme le seul recours
capable de faire. Notons au passage que décider a la place ou faire a la place recele
potentiellement la méme violence faite a l'autre. Ces deux situations soumettent
l'accompagné a un arbitraire et représente une négation de son libre arbitre. Cette
posture est souvent animée de bonnes intentions, mais elle est improductive du
point de vue de 'accompagnement.

Laccompagnement n’est pas non plus dans le laisser-faire. Eriger I'accom-
pagné en totem déconnecté du réel reviendrait a respecter n’importe lequel de
ses choix ou désir, et au regard d’'une d’autonomie a conquérir, l'exposer a des
situations sans aide ni soutien, sans exigence ni référence. Notons que la violence
du laisser-faire est au moins aussi importante que la précédente, puisqu’elle
expose 'accompagné fragilisé aux aléas d’'un environnement sans régles ni cadre
protecteur.

Plusieurs notions vont nous permettre de cerner plus précisément cette notion
d’accompagnement social autrement que par défaut.

Le législateur, depuis les années 2000 notamment, a posé un cadre formel a
l'accompagnement. Les lois du 2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-
sociale, du 4 mars 2002 relative aux droits des malades, et du 11 février 2005
concernant les personnes handicapées, font explicitement référence a I'accom-
pagnement, souvent pour préciser son caractere protecteur nécessairement
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respectueux vis-a-vis des personnes accompagnées : respect de la vie privée, des
choix de vie, consentement éclairé, etc. Cet élément est une premieére pierre al’édi-
fice de notre tentative de définition. Pour le législateur, 'accompagnement social
se développe dans le respect de la personne ou du groupe accompagné. Il pousse
plus loin encore lorsqu’il requiert la participation de 'accompagné et lui confere
méme la place centrale dans le dispositif d’accompagnement. Laccompagnement
social nécessite de considérer I'autre comme sujet a part entiére. Voila une autre
notion qui va permettre de cerner mieux encore notre theme.

Laccompagné sortant de sa définition générique devient donc une personne
ou un groupe de personnes, avec sa singularité, son identité. Le caractére unique
de l’autre le rend ainsi nécessairement différent de moi et des autres. Cet aspect
est majeur dans la notion d’accompagnement en ce sens qu’il introduit d’altérité,
cest-a-dire ce qui est autre, ce qui est différent. Il saccompagne également de la
notion d’altération, de transformation, le rapport a 'autre modifie ma vision de
lui ainsi que la vision qu’il a de moi. Cette idée nous dévoile ainsi que la relation
al’autre nous transforme réciproquement.

Ce raisonnement nous éclaire sur la notion de relation. Laccompagnement
suppose que l’on sache qui est 'autre, quon accepte de le rencontrer comme
étre singulier. Ce cheminement nécessite ouverture et libre consentement de
part et d’autre, afin de laisser 'espace a une relation singuliere a 'image des
individus quila compose. Cette relation est le coeur de 'accompagnement social,
elle nécessite une confiance mutuelle dans 'empreinte qu'elle va laisser sur les
protagonistes. Se laisser altérer ou altérer I'autre est bien différent, nous I’avons
vu plus haut, que de le diriger ou étre dirigé. Ainsi, I'accompagnement ne peut
se laisser réduire a des procédures pensées hors des acteurs qui le composent.
C’est un chemin a découvrir lors de chaque relation, nous pouvons dire que
I'accompagnement est un processus.

Cette relation consentie est fondatrice. Elle renvoie la personne accompagnée
et la personne accompagnante a leur capacité a faire des choix. Nous n’igno-
rons pas ici que les personnes accompagnées peuvent parfois étre extrémement
diminuées dans leur capacité a manifester ou faire des choix. La notion d’accom-
pagnement social est dans ce cas bien plus chargée d’enjeux. Il en va de ce qui
est propre a chaque humain, de ce qui en fait un étre responsable: sa capacité a
user de libre arbitre.

Ainsi, préserver la part parfois infime de relation c’est inscrire la personne
dans une relation sociale.

Nous en venons ainsi a la question de I’environnement. Ce nest pas parce
que nous ne pouvons uniformiser la relation d’accompagnement social par des
procédures que nous ne pouvons pas en identifier des principes récurrents. La
relation d’accompagnement a un but. Sila relation est consentie par les acteurs,
cest dans la perspective d’améliorer le sort de la personne accompagnée. Cest lui
permettre de diminuer 'impact de ses difficultés sur sa capacité d’agir et de faire
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des choix. Et ainsi, de progresser vers, voire d’atteindre une autonomie. C’est-a-
dire de déterminer soi-méme la loi a laquelle elle se soumet. Laccompagnement
ne peut donc se départir de I'environnement social, que d’autres appelleront le
principe de réalité sociale. L'étre humain est par essence un étre social, qui se
détermine donc par rapport a un milieu. Labsence de cadre et de regles livre
chacun des membres d’un groupe social a I’'arbitraire et a la loi du plus fort. C'est
le contraire de l'autonomie ou encore ’asservissement. La relation d’accompa-
gnement social est apprenante du jeu social et émancipatrice de ce point de vue.
Loin de conformer la personne accompagnée a des stéréotypes sociaux, elle doit
lui permettre d’étre soi dans un environnement ou les autres le sont également.

La posture d’accompagnement social se distingue du suivi a vocation de
contrdle ou de la prise en charge se substituant a 'autre. Son élément détermi-
nant est la relation qui oscille en permanence entre la nécessaire part d’humanité
que l'accompagnant met au service de cette relation, et la réserve indispensable
qu’il doit observer afin d’éviter d’entrer dans une fusion/confusion des roles.
L'accompagnement social c’est mettre, sur commande, a des moments précis, ma
sincérité et ma part d’humanité au service de cette relation permettant a I'autre
de s’émanciper. C’est de ce fait une posture chaque fois inédite, a questionner
sans cesse. Elle est nourrie par un doute permanent sur la juste distance, la juste
posture, qui permettra a l'autre d’avancer.
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Les besoins

Le besoin est un état de manque producteur de tension croissante,
apaisé dés qu'il est satisfait.

Les demandes, les habitudes, les capacités, les situations, les aptitudes, les patho-
logies complexifient la réponse au besoin. Les professionnels ont a satisfaire ces
besoins pour aider les personnes en situation de dépendance. Leur bien-étre,
leur santé, leur épanouissement sont en lien direct avec les propositions de ces
accompagnants.

1. Les outils d'évaluations institutionnels du besoin
1ls sont les suivants :

e grilles d’'observation (habitudes, rituels, aptitudes physiques, handicap,
pathologie...) ;

e syntheéses des projets personnalisés ;

e recueils d’informations sur la personne concernée ;

e transmissions quotidiennes ;

e comptes rendus de réunions.

Lutilisation de ces outils permet une approche holistique, I’aide s’en trouve
adaptée grace aux regards croisés.

Seule la justesse de I'aide pourra satisfaire les besoins
de la personne accompagnée.

Les besoins des étres humains varient en fonctions des 4ges, des étapes de la vie,
des acquisitions, de la progression de chacun, selon les situations, les contextes
de vie. Ils évoluent. Les institutions mettent a disposition des professionnels une
palette d’outils. Les grilles, les réunions, les logiciels adaptés, les temps d’accom-
pagnements individuels et collectifs, une diversité de professionnels, des temps
et des moyens de transmissions, des formations professionnelles...

Les projets personnalisés ou projets de soins sont des réponses a la satisfaction
des besoins des personnes aidées. Ce sont des axes de travail donnant sens et
orientation pour tous. Ils sont actualisés tous les ans pour les adultes et tous
les 6 mois pour les enfants et les adolescents. Si les observations, les échanges
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professionnels relatent d’'un changement, d’un profond mal étre, d’une régres-
sion, de I’évolution d’une maladie, alors une « réunion de synthese » viendra
réviser 'accompagnement.

On se réfere souvent a Abraham Maslow lorsqu’on pense aux besoins
fondamentaux.

e Les besoins physiologiques : respirer, boire, dormir, se nourrir, se vétir, etc.
sont des besoins qualifiés de « primaires ».

* Les besoins de sécurité : le travail pour s'assurer matériellement, se protéger
sous un toit pour soi et sa famille, etc.

¢ Les besoins sociaux : amitié, sexualité, famille, etc. Les besoins sociaux
impliquent I'appartenance a un groupe, une société.

* Le besoin d’estime : respect de soi et des autres, réussite, estime de soi...
Lestime permet la reconnaissance, I'affirmation.

e Le besoin de réalisation : créer, expérimenter, découvrir, explorer, se diver-
tir, s’instruire, s'améliorer. La réalisation de soi permet I’épanouissement et de
I'accomplissement.

1
MANQUE

2
TENSIONS
causées
par le manque

manifestations

physiques, =
physiologiques BESOINS
et psychologiques CYCLES
DE LA VIE
31\
BIEN-ETRE

Satisfaction
du besoin
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3. lllustrations

Exemple n° 1

Eric, 30ans, n'utilise pas les mots pour nous parler. Il émet des sons d’intensi-
tés variables. Souvent, il tend la main, il pointe un doigt vers nous. Une écoute
superficielle, interprétative peut nous emmener a accompagner Eric aux
toilettes, ou a lui donner a boire, ou encore a lui tendre I'un des magazines qu’il
affectionne. Aucune proposition ne satisfait I'intéressé qui réitere sa demande.
Pourtant, Eric nous demande quelque chose a sa maniére. Laissons-le nous
guider, soyons avec lui! Il saura exprimer ce qu’il veut!

Cette situation illustre le besoin de communiquer et plus largement celui d’ap-
partenance a un groupe malgré sa différence. Ses moyens d’expression sont
limités et ce sera avec ceux dont il dispose qu’il pourra satisfaire son besoin.

Exemple n°2

Patricia a 20 ans, elle réside en foyer de vie. Ses gofits vestimentaires sont tres
arrétés. Ses préférences vont nettement vers les pantalons en jean, les salo-
pettes fleuries et les joggings pour étre a I'aise le matin. Elle aime aussi les
bijoux et, dans son sac a main, sont cachés beaucoup de ses trésors. Patricia
est tres expressive malgré I'absence de langage. Sa meére lui rend régulierement
visite. Elle exige que sa fille soit en robe lors de ses visites. Il est habituel que
I’équipe respecte cette demande. Patricia exprime trés clairement son mécon-
tentement, son visage est boudeur. Elle tire sur sa robe, elle cherche a I'enlever.
Nous I'invitons a étre raisonnable pour faire plaisir a sa mere.

Un jour, Patricia se rebelle, elle crie de toutes ses forces, une colere contenue
depuis si longtemps, elle est débordée par sa violence. Elle tire sur la robe
montrant a sa mere quelle n’en veut pas, que ce n’est pas son choix, elle crache,
hurle...

Patricia a 20 ans, elle met en scéne son mécontentement et nous dit quelle
a besoin d’étre considérée, elle a besoin qu’on respecte ses gofits, son choix,
quon la respecte.

Exemple n°3

Thierry a 25ans, il sexprime avec peu de mots, leur énoncé est malaisé. Son
vocabulaire n’est pas dépourvu de quelques insultes utilisées a toutes fins
utiles. La mere de Thierry aime que son fils soit élégamment habillé. Celui-ci
éprouve du plaisir a se faire beau.

Un jour, sa référente prénommée Pec par Thierry 'accompagne pour ache-
ter des chaussures dans une boutique plutot chic d’une petite ville du Midi.
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Thierry sent bon, une eau de toilette utilisée généreusement. Sa joie est
communicative. En entrant dans la jolie boutique, Thierry dit : « Bonjour! »
d’une voix forte et assurée. Assis cote a cote, Thierry et Pec attendent la
vendeuse. Celle-ci sapproche, Thierry dit a nouveau : « Bonjour!» La vendeuse
ne répond toujours pas! Elle regarde seulement Pec, qui lui demande donc :
«Avez-vous des chaussures pour monsieur s’il vous plait ?» Thierry penche
alors son visage un peu plus en s’interposant entre les deux jeunes femmes.
«Bonjour!» dit-il encore d’une voix forte.

«Je n’ai pas de chaussures qui correspondent a ce que vous recherchez!» dit
la vendeuse a I’éducatrice et ceci en ignorant Thierry.

Thierry se leve, les injures fusent, il emploie toute sa réserve en répétant
certaines plusieurs fois. La sortie de la boutique mit un terme a une situation
extrémement difficile.

Le rejet dont Thierry est victime crée une tension si forte que cela met en
évidence le besoin de reconnaissance du jeune homme.




Les temps C

es

et les quatre dimensions

(Domicile et structures collectives)

a )

Accueil

Ponctuel/quotidien
Contact entre professionnel et
personne accompagnée, échange
verbal, écoute et observation des
indices de santé, de confort, de
douleur, d’humeur, de sentiment et
de préoccupations présentes. Accueil
de la parole d'autrui. Respect des
habitudes, des rituels. L'objectif étant
de créer des relations et une mise en
confiance en insistant sur les éléments
conventionnels de rencontre.

_/

4 Repas R

-

Variété quotidienne
d’accompagnements aux repas
selon le type de prise en charge.
Les internats assurent le petit
déjeuner, le déjeuner, le goliter, le
diner. L'externat accueille pour un
repas et une ou deux collations.
Les interventions & domicile varient
selon les besoins de la personne
et les disponibilités familiales. La
prise du repas peut s’envisager
comme un moment agréable pour
certains, mais il peut aussi bien
faire I'objet d’angoisse, de douleur,

d’appréhensions pour d'autres.

\. J

Toilette

L'accompagnement a la toilette peut se
réaliser le matin ou le soir en fonction
des habitudes de la personne et de la

pertinence du moment.

Préparation a la toilette : Choix de la
tenue vestimentaire avec la personne

en argumentant sur la saison, la météo,

les activités de la journée.
Sollicitations aupres de la personne
pour une participation active a partir
de ses capacités, souplesse des
propositions, mais vigilance.
Douche/brossage dents/coiffure/aide
a I'habillage.

Coucher

Ce type d'intervention est réservé au

domicile et aux internats.

Le respect des rituels s'ils existent ou
leur création participe & la préparation
de la nuit et & la mise en confort de la

personne. Cette mise au repos peut
créer des angoisses, des tensions, face

a la solitude et aux peurs nocturnes.

Toute la compétence des
professionnels est concentrée sur
leurs capacités a relaxer, rassurer,

calmer, apaiser les personnes et
particuliérement lors de ce temps clé.
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( )

Le temps d’accueil

Dimension affective

® Sentiment d'étre attendu, solitude rompue

Dimension sociale

® Appartenance a un groupe, partage d'un lieu et d'un espace
Dimension culturelle

® Rituels, coutumes, usages, traditions

Dimension éducative

® Respect des régles de politesse, ponctualité, repéres spatio-temporels

La toilette

Dimension affective de la toilette

® Rapports de séduction

® Souvenirs liés aux odeurs

® Rapport au corps, aspect sensoriel, intimité
Dimension sociale de la toilette

e Respect des régles d'hygiéne pour une intégration sociale
® |dentité par la tenue vestimentaire et la coiffure
Dimension culturelle de la toilette

e Respect des habitudes et traditions

® Tenue vestimentaire

Dimension éducative de la toilette

® Respect des regles d'hygiéne et de santé

¢ Maintien ou développement de I'autonomie

( )

Les repas

La dimension affective des repas

® Emotions liées aux aliments, aux plats
e Eveil de I'activité sensorielle (souvenirs)
Dimension sociale des repas

® Les repas = partage et convivialité
Dimension éducative des repas

® Maintien en santé

® Respect des régles d'hygiéne, ponctualité
Dimension culturelle des repas

® Origine des plats

® Condition de prise du repas
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Le coucher

Dimension affective

® Respect des rituels et des habitudes réconfortantes
* Emergence des souvenirs

Dimension sociale

e Respect du rythme des temps de coucher

e Respect des régles de sécurité

Dimension culturelle

® Respect des habitudes personnelles et familiales
® Respect des rituels religieux

Dimension éducative

® Brossage des dents

® Petite toilette

¢ Acceptation d'un temps de repos imposé
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La relation d'aide

1. L'aide
e Meédicale
e Sociale
e Scolaire
e Financieére
e Humaine
e Spirituelle

L’aide est avant toute chose une posture, une maniére d’étre. Nous avons
tous la capacité de porter soutien, assistance, secours, et protection a quelqu’un
ayant besoin d’aide, spontanément, ponctuellement, quotidiennement. Elle
émerge d’une sympathie, d’une attirance par estime ou reconnaissance. Notre
potentiel empathique nous projette dans le besoin de l'autre et interpelle notre
humanité.
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La relation éducative

Accompagner une personne

C'est établir une relation d'aide
(Point central des métiers de la relation humaine)

guider conduire escorter

o conseil aux familles e aide a l'intégration e protection

o conseil d'orientation sociale des mineurs
professionnelle » aide a l'intégration * protection

e apprentissages socioprofessionnelle des personnes
professionnels o éducation vulnérables

e apprentissages des comportements
scolaires adaptés

N _/
N

RELATION EDUCATIVE

Les compétences requises pour aider se résument au savoir « étre la », juste la. ..
précis, attentionné devant le besoin d’autrui, a I’écoute. La relation éducative se
construit a partir de valeurs comme le respect d’autrui, ’humilité, la discrétion,
le don.

L'accompagnant sait conduire.
L'accompagné sait ou il veut se rendre.
Cette conjugaison des savoirs respectifs crée une relation de confiance.

Le conducteur écoute avec attention la destination donnée par 'accompa-
gné, le chauffeur indique I’itinéraire et rassure son passager en lui confirmant le
respect de la destination commandée. Le trajet est possible grace a la relation de
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confiance, le moyen de transport est représentatif de la relation éducative, car
elle est un moyen, un outil d’accompagnement.

Les relations pédagogique, thérapeutique, soignant/soigné, éducative, etc. sont
des relations établies dans un contexte précis, entre deux personnes au moins,
dans une temporalité marquant le début et la fin de la relation. Les statuts des
personnes sont différents, des régles légales encadrent la relation éducative, des
valeurs avec un objectif, celui de rendre I'autonomie.

Ce lien existant entre personnes n’ayant pas le méme statut impose l’'attention
particuliere du pouvoir. Uabandon d’une attitude de toute-puissance permet
de ne plus laisser croire que I'accompagnant peut tout décider pour «I’autre ».
Ce sentiment de toute-puissance peut se trouver a l'origine de débordements
professionnels. Le travail d’équipe vient donner un confort de travail. L'équipe
vient assurer et maintenir le sens vers lequel 'accompagnement doit étre orienté,
elle organise et planifie les temps de rencontres, elle prend les relais, elle évalue la
pertinence des propositions et le respect de la trajectoire par rapport a l'objectif
fixé.

La relation éducative est contenue dans un temps. Le paradoxe tient dans
la création du lien pour le rompre lorsque l'objectif est atteint. La durée de
I'accompagnement est variable selon la mission, le dispositif; cela peut aussi bien
étre un changement d’établissement a la majorité des adolescents, ou la réorien-
tation d’un adulte ne pouvant plus progresser dans la structure ou il se trouve...

Le professionnel du social guide, soutient, informe, conseille, protege et
surtout il aide la personne a faire ses propres choix en tenant compte de ses
capacités. Il met ses compétences au service d’autrui afin de rétablir 'estime de
soi et de donner un acces a 'autonomie.
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L'estime de sol

ESTIME DE SOI

Confiance en soi Image de soi

Croire en ses propres Représentation de soi ;
ressources, Reflet de sa propre
en sa capacité d'agir ; image ;
Compter sur soi-méme ; Projection de soi
S'accorder de la valeur... par rapport a autrui...

Amour de soi

Sentiment positif
a l'égard de soi-méme ;
Intérét que I'on se porte ;
Soin que I'on s'accorde.

Lestime de soi est un juste équilibre entre la confiance en soi,
I'image de soi et 'amour de soi.

Les accidents de la vie, certaines maladies, les deuils, le vieillissement,
les traumatismes sont autant de causes de déséquilibre et de perte
de l'estime de soi. La restauration de l'amour, de 'image et de la confiance
en soi jalonne notre vie.
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Supports et méthodes
daccompagnement

Les supports et les méthodes d’accompagnement peuvent se définir comme
étant des pratiques d’encouragement, de soutien, de valorisation aux personnes
accompagnées. Laide personnalisée repose sur des méthodes et des outils faci-
litant "'accompagnement.

L’AES aura préalablement pris connaissance des projets : d’association, d’éta-
blissement et de service, car ces documents orienteront ses pratiques vers un sens
commun dans une organisation institutionnelle.

Les méthodes

Choisir la méthode
la plus adaptée

Les méthodes :
Accompagnement

individuel
et/ou collectif

afin de proposer
un accompagnement
adapté

Support Echanges Suivis Mise en ceuvre
collectif : entre et propositions du projet
atelier, les personnes individualisés individuel
réunion, sous pour chacun d'accompagnement
groupe la responsabilité des participants
de parole de I'AES,

garant du bon

déroulement
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«La démarche projet » est une méthode étayant la relation d’aide par la place
quelle laisse a I'initiative, la responsabilité et I'activité. La mise en ceuvre de ce
processus coopératif est caractérisée par les encouragements, les mises en valeur
des réussites, I’écoute active et 'observation fine de personnes ayant besoin d’une
aide a 'insertion sociale, scolaire, professionnelle et économique.

2. Makaton

Le programme Makaton a été mis au point en 1973-1974 par Margaret Walker,
orthophoniste britannique, afin de répondre aux besoins d’enfants et d’adultes
souffrant de troubles d’apprentissage et de la communication. C’est un outil
d’aide a la communication et au langage, constitué d’'un vocabulaire fonctionnel
utilisé avec la parole, les signes ou les pictogrammes. Les signes et les picto-
grammes offrent une représentation visuelle du langage améliorant ainsi la
compréhension et facilitant l'expression. Le Makaton répond aux besoins d’une
large population d’adultes et d’enfants atteints de troubles du langage asso-
ciés a des handicaps divers : retard mental, autisme, polyhandicap, troubles
spécifiques du langage, atteinte neurologique affectant la communication.
Le Makaton s’adresse également a 'entourage de la personne en situation de
handicap : parents, orthophoniste, éducateur, psychomotricien... afin d’utiliser
le méme mode de communication et faciliter ainsi les apprentissages. En effet,
la diversité des concepts permet rapidement de favoriser les échanges, en accé-
dant a I'ensemble des fonctions de la communication : dénommer, formuler des
demandes ou un refus, décrire, exprimer un sentiment, commenter... Le site
officiel : https://www.makaton.fr.

3. PECS (Picture exchange communication system)

Cest un systéme unique de communication alternatif et augmentatif développé
aux Etats-Unis depuis 1985. Cette méthode s’adresse plus particuliérement aux
enfants ayant des problemes de langage ; elle utilise principalement les capacités
visuelles. Il s’agit d’associer une action a un objet ou a une image correspondante.
L'accompagnant intervient a son tour en construisant une phrase conforme a la
demande de I’enfant. Le site officiel : https://www.pecs-france.fr.

4. TEACCH (Treatment and education of autistic
andrelated communication handicapped children)

C’est une méthode développée en 1966 aux Etats-Unis par Eric Schopler, éléve
de Bruno Bettelheim. L'objectif de cette méthode vise a faciliter la compréhen-
sion des mots par les images, les gestes, les mimes, les rituels... Le site officiel :
https://www.enfant-different.org.
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5. ABA (Applied Behaviour Analysis)

ABA (Applied Behaviour Analysis), ou analyse comportementale appliquée,
fait partie des programmes d’interventions précoces. Elle permet de guider
I'enfant en détaillant les différentes étapes d’une action. Il est gratifié lors de ses
réussites, et a contrario il ne bénéficie pas d’encouragements s’il ne répond pas
aux attentes. Le site officiel : https://www.abaautisme.org.

6. Le scénario social

Le scénario social créé par Carol Gray au début des années 1990. C’est une
méthode éducative adaptée aux enfants dits de « haut niveau». La rédaction de
courtes histoires place 'enfant en situation de répondre de maniére attendue.
Les scénarii aident les enfants a se familiariser avec les signaux sociaux et a
indiquer comment réagir dans les situations réelles.

7. Floortime

Floortime est une approche développementale dont I'objectif est de soute-
nir et de faciliter le développement des capacités relationnelles, affectives et
symboliques de 'enfant en restant au plus proche du stade ot il se trouve. Le
moyen privilégié d’y parvenir est le jeu au sol (floor) avec I'enfant. Le site officiel :
https://www.autismeenfance.blogspot.com.

Aucune de ces méthodes nest idéale, elles sont mises en ceuvre en fonction de
Page, des difficultés et des ressources de I'enfant.



La notion de santé

«La santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social
et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité »
(définition de la santé selon 'OMS)

Se protéger,
se soigner, réussir,
progresser, se lier,
éprouver, créer,
s'exprimer,
se nourrir, se réunir,
partager, croire,
apprendre

Exercice physique

Epanouissement
panou o Activité intellectuelle

Estime de soi

Plais.irs Vie affective

Désirs Activité professionnelle
Séduction ) )
Spiritualité Vie sentimentale

Activité culturelle
Vie spirituelle
Activité artistique

Le bien-étre est au coeur de la
santé. La préservation de celle-ci
tient dans la dynamique d'un
systéme. Un simple grain de sable
peut enrayer cet engrenage.

« Se protéger, se soigner, réussir, progresser, évoluer, se lier, éprouver, créer,
s’exprimer, se nourrir, se réunir, partager, croire, apprendre

« Epanouissement, estime de soi, plaisirs, désirs, séduction, spiritualité

« Exercice physique, activité intellectuelle, vie affective, activité profession-
nelle, vie sentimentale, activités culturelles, vie spirituelle, activités artistiques

Le bien-étre est au coeur de la santé. La préservation de celle-ci tient dans la
dynamique d’un systéme.
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La loi du 4 mars 20021

1. Objectifs de la loi

Laloi sur les droits des malades et la qualité du systéme de santé a pour ambition
d’adapter notre systeme de santé aux attentes des malades et aux possibilités de
la médecine moderne en privilégiant les relations contractuelles. Elle instaure
une nouvelle relation entre les praticiens et les malades. Cette transformation
qui tend a mettre I'individu au cceur des préoccupations n’a d’autre objectif
que de renforcer la confiance des citoyens dans leur systeme de santé et permet
de reconnaitre le role essentiel des professions de santé. Elle fait de la qualité et
de la confiance les pierres angulaires du systéme de santé.

2. Droits et responsabilités des malades
et des professionnels de santé

La loi pose les fondements d’une véritable démocratie sanitaire. Le systéme de
santé doit, en toutes circonstances, respecter les droits de la personne: droit
a la confidentialité et protection de la vie privée, principe de non-discrimina-
tion notamment. La loi consacre également des droits individuels spécifiques au
systeme de santé: le droit de chacun a prendre les grandes décisions qui touchent
sa propre santé (droit a un consentement libre et éclairé); le droit de chacun
d’accéder, s’il le souhaite, aux informations médicales qui le concernent (droit
d’acces direct au dossier médical).

Apres avoir consacré les droits individuels des personnes malades, le texte leur
crée des droits collectifs. Il institue notamment un statut nouveau pour les asso-
ciations d’usagers du systeme de santé. Il leur reconnait une place et un réle dans
toutes les instances qui participent a I’élaboration et a la gestion des politiques
de santé. La loi donne également une place aux régions dans I’élaboration et la
mise en ceuvre des politiques de santé.

3. Amélioration de la qualité du systéme de santé

Laloi a pour objectif de garantir les compétences des professionnels: encadrement
de la pratique de la chirurgie esthétique et de lostéopathie, obligation de formation
continue des médecins et des pharmaciens notamment. Les ordres des professions
médicales sont profondément réformés pour mieux garantir les droits des plaignants

1. Fiche réalisée par Virginie Thioune, juriste attachée de recherche a 'TRTS PACA Corse.
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en assurant un fonctionnement transparent des juridictions disciplinaires.
Les principales professions paramédicales sont dotées d’'un conseil interprofes-
sionnel assurant a la fois le respect de la déontologie et Iévaluation des pratiques.

Le texte pose, pour la premieére fois, les bases d’une politique de prévention
globale et cohérente. L'éducation pour la santé ainsi que les différents types de
dépistage y concourent.

4, Dispositif de réparation des risques sanitaires

La loi met en place un systéme d’indemnisation de ’accident médical grave.
Celui-ci peut étre dii ou non a une faute, étre évitable ou inévitable. Le dispo-
sitif sapplique quel que soit le risque, qu’il soit dii & un produit de santé, un
médicament, un acte chirurgical ou a un acte d’investigation ou de prévention.
La procédure mise en place est une procédure amiable de reglement des litiges en
cas d’accident. Toute personne s’estimant victime d’un accident médical pourra
y accéder, via une commission régionale, quelle que soit I'origine du dommage.

La procédure, dés lors que le préjudice présente une certaine gravité, conduira
a une offre d’indemnisation. Celle-ci, si la victime 'accepte, mettra fin au litige
dansla plupart des cas en moins d’un an. Il s’agit de mieux indemniser en ayant
moins recours au juge.

5. En résumé

Ce texte de loi peut ainsi se résumer en trois grands principes solidaires:

— clarté: les choix en matiére de santé doivent étre explicités, débattus, assumés;
- responsabilité: a travers les révolutions que connaissent la science comme
notre systeme de santé, il ne saurait y avoir de médecine responsable qui ne
s’ interroge réguliérement sur ses pratiques;

- confiance: la clarté du fonctionnement, a la fois individuel et collectif, permet
de rétablir une relation de confiance avec les usagers.

Les principes directeurs de cette loi rejoignent ceux de la loi n°2002-2 du
2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-sociale.
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Les lois Clayes
et Léonett]

1. Principes fondamentaux

La loi n° 2016-87 «créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie » est désormais en vigueur depuis 2016. Elle permet notam-
ment aux patients d’exiger une sédation profonde et continue en phase terminale.

2. Dispositions

1 Ledroit d'avoir une fin de vie digne et accompagnée

Larticle 1 de laloi pose un principe général:

« Toute personne a le droit d’avoir une fin de vie digne et accompagnée
du meilleur apaisement possible de la souffrance. Les professionnels de santé
mettent en ceuvre tous les moyens a leur disposition pour que ce droit soit
respecté. Il est prévu notamment que la formation initiale et continue des
médecins, pharmaciens, infirmiers, aides-soignants, psychologues, accompa-
gnements, comporte un enseignement sur les soins palliatifs ».

1 Interdiction de I'obstination thérapeutique déraisonnable

La loi confirme le principe déja retenu en 2005 par la loi Léonetti. Les actes de
prévention, d’investigation ou de soins «ne doivent pas étre mis en ceuvre
ou poursuivis lorsqu’ils résultent d’une obstination déraisonnable. Lorsqu’ils
apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu’ils n’'ont d’autres effets que le
seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris
conformément a la volonté du patient et, si ce dernier est hors d’état d’exprimer
sa volonté, a I'issue d’'une procédure collégiale définie par voie réglementaire ».
Larticle 2 de cette nouvelle loi retient méme un élément de jurisprudence du
conseil d’Etat issu de ’affaire dite de « Vincent Lambert» en mentionnant que
«la nutrition et I’hydratation artificielles constituent des traitements qui peuvent
étre arrétés ».

1 Autorisation de sédation profonde et continue jusqu'au décés

La loi de 2016, dans son article 3, prévoit le droit du patient d’obtenir, sous
certaines conditions, «une sédation profonde et continue provoquant une
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altération de la conscience maintenue jusqu’au décés associé a une analgésie
etalarrét de 'ensemble des traitements du maintien en vie afin d’éviter toute
souffrance et ne pas subir d’obstination déraisonnable ». Cette sédation peut
étre mise en ceuvre a la demande du patient ou, si ce dernier est empéché
d’exprimer sa volonté, a I’issue d’une procédure collégiale.

Depuis le 10 février 2020, une sédation profonde et continue est facilitée pour
les malades en phase terminale. Les médecins libéraux ont maintenant accés
a des sédatifs puissants dans le cas des soins palliatifs a domicile.

Ces produits étaient jusqu’ici réservés a un usage hospitalier.

Face aux inégalités d’acces aux soins palliatifs, le plan national 2015-2018
pour le développement des soins palliatifs et 'accompagnement en fin de vie
répond a deux priorités :

— Placer le patient au cceur des décisions qui le concernent
- Développer les prises en charge au domicile

Elaboré en lien avec les acteurs concernés, les sociétés savantes, les représen-
tants des patients des établissements, les médecins généralistes..., ce plan
sarticule autour de quatre axes :

— Informer le patient sur ses droits et le placer au coeur des décisions qui le
concernent en créant un Centre national dédié aux soins palliatifs et ala fin de vie
(fusion du Centre national de ressources en soins palliatifs et de ’'Observatoire
national de la fin de vie) qui aura notamment pour mission de mettre en place
d’ici un an une grande campagne nationale de communication.

- Développer les prises en charge au domicile, y compris pour les rési-
dents en établissements sociaux et médico-sociaux, en créant dés 2016, trente
nouvelles équipes mobiles de soins palliatifs sur 'ensemble du territoire, en
donnant aux professionnels une plus grande expertise et en leur permettant
de mieux se coordonner.

— Accroitre les compétences des professionnels des acteurs concernés : en
structurant et en décloisonnant la formation «soins palliatifs » (formation
initiale et continue et pratique interdisciplinaire). En créant une filiére universi-
taire dédiée aux soins palliatifs et a 'accompagnement en fin de vie.

- Réduire les inégalités d’acces aux soins palliatifs : en créant des unités
de soins palliatifs dans les territoires qui en sont dépourvus. En mettant en
place dans chaque région en lien avec les agences régionales de santé (ARS)
un projet spécifique pour favoriser I’acces a ses soins.

Le développement des soins palliatifs a domicile y compris en établis-
sement social et médico-social sera facilité par une présence infirmiere
de nuit dans les EHPAD, par un soutien d’hospitalisation a domicile, par
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P’amélioration de la coordination des intervenants a domicile, notamment
par le renforcement de leur formation et leur développement en réseau.

Une attention particuliére sera portée aux conditions de retour a domicile
apres hospitalisation et a 'anticipation des situations d’urgence.

Le plan 2015-2018 s’articule avec les nouvelles dispositions de la loi du
2 février 2016. Celle-ci reste dans le cadre des principes posés par la loi
Leonetti de 2005 tout en améliorant et en approfondissant plusieurs de ses
mesures.

Michel Amiel, sénateur des Bouches-du-Rhone, rappelle que « cette loi est
faite pour ceux qui vont mourir et pas pour ceux qui veulent mourir ».

La loi s’adresse uniquement aux patients se trouvant en soins palliatifs
sans espoir de guérison.

Plusieurs projets de loi sont en cours pour continuer le débat sur le droit de
mourir dignement, autrement dit sur le suicide assisté comme il est pratiqué
en Suisse et en Belgique.

1 Droit de refuser un traitement

Larticle 5 rappelle notamment que « toute personne a le droit de refuser ou de ne
pas recevoir un traitement et que le médecin al’'obligation de respecter sa volonté
apres I’avoir informé des conséquences de ses choix et de leur gravité ».

1 Droit de rédiger les directives anticipées

Larticle 8 prévoit que toute personne majeure peut rédiger des directives anti-
cipées. Elles s'imposent au médecin lorsque le patient n’est pas en état d’exprimer
sa volonté, sauf en cas d’urgence vitale ou lorsque les directives anticipées appa-
raissent manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale.
Ces mesures sont révisables et révocables a tout moment et par tout moyen.

1 Droit de désigner une personne de confiance

Larticle 9 prévoit que toute personne majeure peut désigner une personne de
confiance (un parent, un proche ou le médecin traitant). Cette personne sera
consultée et rendra compte de la volonté du patient.

Cette désignation est faite par écrit et co-signée par la personne désignée.
Lors d’une hospitalisation, il devra étre proposé au patient de désigner une
personne de confiance.

La loi permet désormais a une personne placée sous tutelle de désigner une
personne de confiance avec I'autorisation du juge ou du conseil de famille.

La désignation d’une personne de confiance est révisable et révocable a tout
moment.
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B Enrésumé

Vous pouvez donner vos directives sur les décisions médicales a prendre pour le
cas ou vous seriez un jour dans I'incapacité de vous exprimer.

Envisager cette situation est difficile, il est cependant important d’y réfléchir.
Cette réflexion peut étre I'occasion d’un dialogue avec vos proches. La possibilité
de modification ou d’annulation a tout moment est un point facilitant la rédac-
tion de ces directives.

On peut rappeler aussi que toute personne majeure peut rédiger ce document
mais ce n’est pas une obligation. Des modéles sont préétablis, ces formulaires
sont disponibles sur Internet.

Quel que soit votre état de santé, vous pouvez exprimer vos souhaits sur les
traitements ou actes médicaux, sur le maintien artificiel de vos fonctions vitales
et sur une éventuelle réanimation. Vous pouvez en parler avec votre médecin afin
qu’il vous aide dans votre démarche.

C'est également I'occasion de désigner votre « personne de confiance ». Celle-ci
sera consultée en premier. Si vous n’avez pas rédigé vos directives anticipées ou
si elles se trouvaient difficilement accessibles a ce moment, il est important
d’informer votre médecin et vos proches de leurs existences et de leur lieu de
conservation afin quelles puissent étre utilisées.

PRATIQUES PRO DE L'AES

Lors d'accompagnements de personnes a domicile, I'’AES peut étre renseigné sur
I'existence de directives anticipées; il peut aussi connaitre le lieu de conservation
de I'écrit.

L'AES peut détenir des informations sur le consentement de la personne pour

la constitution d’un « dossier médical partagé » détenu par la Sécurité sociale,

ou sile dossier a été déposé aupres du médecin traitant ou d'un autre soignant,
un membre de la famille, un proche...

Dans une situation d'accompagnement de personnes agées et/ou malades, I'AES
peut sensibiliser la personne concernée ou son entourage a l'existence de cette
loi.

L'AES peut soumettre aux proches ou a la personne accompagnée le
rapprochementvers le médecin pour parler des directives anticipées.

Dans une situation d'accompagnement en fin de vie pour les AES exergant

a domicile, la sensibilisation des conditions de rédaction du document est

une information préventive. La reconnaissance de la parole des personnes
accompagnées et |'application de leurs volontés dans ces derniers moments
s'apparente pour les professionnels de I'accompagnement a une marque de
respect.
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OMSUR

Il faut ajouter ici combien il estimportant de respecter le rythme de la personne
pour la rédaction de ses directives. LAES est aussitenu de respecter le refus

ou l'incapacité de rédiger, penser ou prévoir ce type de dispositions, d'autant
plus qu’il existe des situations familiales complexes, et des situations de vie ou
la projection de la mort du proche ne peut étre envisagée, comme les parents
d’enfants malades.

L'AES peut par conséquent avoir un rdle préventif lorsqu’il informe de I'existence
de laloi, il peut conseiller le rapprochement vers le médecin, il peut aussi alerter
ce dernier sur la situation d’anticipation des directives. Dans tous les cas,

le respect et la discrétion s'imposent.

Le contenu des directives anticipées

Le contenu peut aborder ce que la personne estime important dans sa vie, ses
valeurs, ses convictions, ses préférences. La rédaction peut aussi porter sur les
peurs, ce qui est redouté (douleur, angoisse...), les traitements et les techniques
non souhaitées comme les sondes, endo-trachéale ou d'alimentation, les
attentes concernant les soins palliatifs, la présence de certaines personnes, un
accompagnement spirituel...

Siles directives sont rédigées en bonne santé, elles peuvent porter sur les
souhaits de fin de vie ou en cas d'accident grave, de coma prolongé ou de
handicap sévere.

Siles directives sont rédigées en fin de vie, elles pourront étre plus adaptées
car plus précises en fonction de la situation. Dans ce cas, un « projet de soin et
d’accompagnement» pourra étre établi.

En conclusion, ces directives anticipées doivent contenir ce qui remplacera

la parole au cas ou celle-ci devenait impossible.

Si ces directives n'ont pas été rédigées, le et les traitements qui s'imposent
seront entrepris et poursuivis conformément a la loi (Léonetti et Clayes), et il sera
notamment demandé aux médecins de ne pas commencer ou poursuivre des
traitements qui leur sembleraient déraisonnables.

Le médecin pourra consulter la personne désignée comme « personne de
confiance » ou, a défaut, la famille ou les proches afin de savoir quelle aurait été
la volonté de la personne. Le médecin prendra alors une décision apres avoir
consulté un autre médecin et en concertation avec I'équipe.

Toute décision d"administration d'une sédation profonde et continue jusqu’au
déces ne sera prise qu’apres consultation aux personnes citée ci-dessus.
L'objectif de cette sédation est qu’elle soit la plus proche possible des souhaits
de la personne concernée.
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La lol
du 29 decembre 2015

1. Principes fondamentaux

Cette loi relative a 'adaptation de la société au vieillissement, publiée au Journal
officielle 29 décembre 2015, a été portée par Marisol Touraine, ministre des Affaires
sociales, de la Santé et des Droits des femmes, et Laurence Rossignol, secrétaire
d’Ftat chargée de la Famille, de ’Enfance, des Personnes agées et de ’Autonomie.
Le 22 février 2018, le gouvernement repose les fondations sur 3 piliers :

- l’anticipation de la perte d’autonomie ;

- l’adaptation globale de la société ;

- l’accompagnement des personnes en perte d’autonomie.
Cette loi est actuellement en cours de modification.

Cette loi est aujourd’hui remise en question par le Gouvernement actuel,
notamment sur son aspect prioritaire dans le cadre du logement, et les discus-
sions sur les textes réformant les retraites risquent également de modifier les
acquisitions que cette loi avait posées.

2. Dispositions

Les principales mesures de cette loi relative a «’adaptation de la société au vieil-
lissement » sont:

— des mesures concretes pour améliorer le quotidien des personnes agées et leurs
proches;

- lareconnaissance et le soutien des proches aidants;

- un soutien a la prévention de la perte d’autonomie des personnes agées;

- un renforcement de la transparence et de I'information sur les prix pratiqués
en EHPAD;

- une réaffirmation des droits et des libertés des personnes dgées;

- le financement des mesures prévues par cette loi.

Lobjectif de la loi vise 'anticipation des conséquences du vieillissement de
la population francaise et son inscription dans un parcours répondant le plus
possible aux attentes des personnes en matiere d’accompagnement, de logement,
de transports, de vie sociale et citoyenne.
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Eneffet, la priorité est donnée al’accompagnementa domicile afin queles personnes
agées puissent vieillir chez elles dans de bonnes conditions. En renforgant les droits
et libertés de ces personnes, elle vise a leur apporter une meilleure protection.

Ce sont principalement les départements, en charge de 'aide a 'autonomie
des personnes agées, qui vont étre chargés d’appliquer ces nouvelles mesures.
Une réforme de ’APA (allocation personnalisée d’autonomie) a domicile dont la
mise en place date de 2002 est aussi prévue.

I Qu'est-ce que I'APA a domicile ?

L’allocation personnalisée d’autonomie a domicile fut mise en place en 2002.
Cette allocation est une aide financiére qui favorise le maintien a domicile des
personnes de plus de 60 ans se trouvant en situation de perte d’autonomie.
Cet apport financier paie une partie des frais générés par I'aide a domicile, mais
aussi les aides techniques, ’hébergement temporaire, I'accueil de jour.

Toutes les personnes de plus de 60 ans rencontrant une perte d’autono-
mie peuvent bénéficier de ’APA, quels que soient leurs revenus. En revanche,
le montant d’aide attribué dépend des revenus.

Les plafonds nationaux des plans d’aide ont été augmentés. Cette mesure
permet d’augmenter le nombre d’heures d’aide a domicile des personnes qui en
ont le plus besoin, en particulier celles qui atteignent actuellement le plafond de
leur plan d’aide alors qu’elles auraient besoin d’un nombre d’heures d’interven-
tion supérieur.

I Qu'est-ce qu'un plan d'aide ?

Une fois la demande d’APA réalisée, une équipe médico-sociale du Conseil
départemental (ancien Conseil général) se rend au domicile de la personne agée.
Cette équipe évalue le niveau de perte d’autonomie, classe la personne agée dans
le groupe iso-ressources (GIR) correspondant et détermine avec elle 'ensemble
de ses besoins.

Sile GIR est compris entre 1 et 4, la personne est éligible a PAPA et ]’équipe fait
une proposition de plan d’aide adapté a sa situation. Les montants de ces plans
sont plafonnés en fonction du GIR. La proposition indiquera alors:

—le classement GIR ;

— les aides proposées, par exemple le nombre d’heures d’aide & domicile accor-
dées, le nombre de repas portés a domicile, etc.;

—le cotit de ces aides;

- la participation financiere laissée a la charge de la personne.

0 Renforcer I'accés a I'APA

Les bénéficiaires de TAPA gagnant moins de 800 € (ce qui correspond au niveau
actuel de 'ASPA, I'allocation de solidarité aux personnes dgées) sont désormais
exonérés de participation financiére.
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