Contrepoint \,

Aux confins du travail éducatif,
la mort

Toute inscription familiale, sociétale, humaine nécessite une inscription
dans le temps et I'espace. L espace pour des personnes démunies et
dépendantes est circonscrit dans des lieux spécialises. Le temps, dans
le cadre d*une prise en charge éducative et thérapeutique, est limité
d'une naissance déficiente a une mort qui reste cachée.

Il s*agit ici de parler d'une rencontre avec I'extréme différence, au
travers de la mort, entre professionnels éducatifs et pensionnaires
polyhandicapés.

rgoindreV. JANKELEVITCH®, acelui qui vamourir, le « moribond », du-

I equel d'entre nous n'a pas, une seule fois, éé confronté ala mort, ou, pour
rant savie professionnelle dans | e secteur de I'enfance inadaptee.

Quecesoit aupresdenfants handi capés phys ques (myopathes par exemple), aupres
dinadaptés sociaux (prés ou dans la délinquance) avec tentatives (parfois “ réus-
ses’) desuicide et leur confrontation au danger, ou aupres d'une population han-
dicapée mentale ou malade mentale (mise en danger “ inconsciente”’ , aggravation
de pathologies irréversibles), les risques mortiféres sont toujours présents, quoti-
diensmais, paradoxalement, jamais (ou tout du moins rarement) parlés.

Ledéni, laforclusion, et le silence restent, communément et jusqu'a présent, les
modes de réponses ingtitutionnelles. Ces positions de repli concernent, tout a la
fois, I'ensemble destravailleurs de ce milieu médico-socid, leurs projets éducatifs
et leslieux de formation professonndlle.

Robert Robert Marciano, Chef de Service, “La Cerisaie” Brunoy 91800.

Marciano 1. JANKELEVITCH Vladimir, « La mort », Paris, Flammarion, 1977,
. (Champs).

Chef de Service
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Il me faut ici smplement rappeler que la mort n'est pas seule concernée par ce
slence ; deux tabous, dans le registre de la parole, et donc de la communication
humaine, coexistent dans les institutions médico-sociales ; Eros et Thanatos se
rejoignent dans cette difficulté dénoncer, enfin decompte, lesdeux limitesdelavie.

Ce dlence peut certainement se comprendre par la difficulté de chacun d'entre
nousdentrevoir lamort, samort (ou, commel'énonce P ARIES?, “ lamorten Toi,
lamorten Moi” ). Maisil et S assourdissant que lorsgu'une mort arrive dans un
lieu de soin ou un lieu de vie, nous en restons muets, sans mot.

Dans cesmoments de désarroi, ou se brise un lent et fragile échafaudage, c'est tout
naturellement verslaloi que nous devons nous tourner pour trouver un appuli.

Lelégidateur, dans une vision prospective et politique de notre sociéte, a estime
gue leshandicapésles pluslourds devaient étre reconnus comme sujets de droit et
gue des soins adaptés leur fussent prodigués.

Aing, danslaLoi d'Orientation du 30 Juin 1975, sont indiquées précisément les
dispositions pour la création dingtitutions sociaes et médico-sociales.

C'est par ledécret n° 89-798 du 27 Octobre 1989 quel'annexe X X1V ter, sintéres-
sant plus précisement aux polyhandicapes, seraréformée et indiquera:

« les conditions techniques d'autorisation des établissements et des services
prenant en charge des enfants ou adolescents polyhandicapés. »

Desle 30 Octobre de laméme année, une circulaire n® 89-19 precisera:

« les conditions de la prise en charge des enfants et adolescents polyhandica-
pés par les établissements et services d'éducation spéciale. »

Tout cequi concernelavie de ces personnes est envisagéjusqualafin deleur vie.
Lasection « D »intitulée : « laquestion du projet thérapeutique amoyen et along
terme » dans le chapitre « soigner les enfants polyhandicapés » traite dans une
premiere partie du « suivi de la croissance et de la prévention des aggravations
possibles au moment de |'adol escence » et dans la deuxiéme partie de « I'accom-
pagnement des stades évol utifs en cas d'aggravation de I'éat de I'enfant ».

Congdérant que ces jeunes personnes polyhandicapées devaient étre accompa:
gnéesdanstouslesmomentsdeleur vie, lelégidateur aauss prévu cequi pouvait
sepasser alafindeleur vie; pour cela, il indique que:

“les établissements doivent étre préparés a poursuivre éventuellement I'accom-
pagnement de ces enfants en phase terminale, lorsque pour des raisons médi-
cales il n'est pas nécessaire de recourir a des soins hospitaliers”.

2. ARIES Philippe, « L'homme devant la mort », Paris, Seuil, 1977.
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Ces textes rappellent aux établissements leur devoir de poursuivre les prises en
charge jusgua leur terme, leur laissant toute latitude pour penser leur mise en
application.

Comment faire pour inscrire dans nos discours educetifs et thérapeutiques une
réflexion, une approche pour, d'une part, préparer les professonnels intéresses a
cet événement inéluctable, et d'autre part, les soutenir au mieux dansles moments
ou lamort n'est pas soudaine ?

Tous, (et au-dela de sa propre mort), nous nous rejoignons sur la difficulté de
parler delamort ; ce sujet ne peut étre mis de coté dans un moment de notre siecle
ou cette question reprend une importance qu'ele n‘avait perdue que depuis quel-
gues dizaines d'années.

Il 'y adailleurs guere qu'une vingtaine d'années que Philippe ARIES écrivait son
livre majeur : « L'homme devant lamort » et qu'Elissbeth KUBLER-ROSS, atra-
Vers son ouvrage « Les derniers ingants de la vie »,

thérapeutiques une

Osait Sintéresser aux mourants.

“Comment inscrire Cette méme année 1975 varra alafoisle Dr Elisa

beth ZUCMAN concevoir |e concept de Polyhandi-

dans nos discours capé et laLoi dOrientation qui offrira.une nouvelle

. . approche du handicap dans notre société ; lesdécrets
educatifs et d'application concernant la prise en charge globale
de ces handicapés eningtitution détailleront I'ensem-
ble des points organisant leur vie en établissement

réflexion sur la mort » | P&ais

Cet intérét, somme toute assez récent dans e champ
meédico-éducatif, explique certainement le manque

de travaux effectués sur ce theme de lamort d'un polyhandicapé.

Toutefois, il N'est pasici question de profiter d'une mode ou de mouvements ac-
tuels (expérience proche de la mort®, réincarnation, etc...), d'une approche reli-
gieuse ou para-religieuse, voire sectaire.

Il sagit de témoigner de I'impact de la mort aupres des membres d'une équipe
éducative lors du déces d'un de leur pensionnaire. Ces personnes pour lesquelles
un accompagnement au quotidien, et pour un mieux-vivre, aété prodigue pendant
plusieurs années.

Avant toutes choses, je me souviens, jeune educateur débutant dans un établisse-
ment de post-cure orthopédique, de ce jeune handicape gravement malade pour
qui une ambulance du SA.M.U fut appelée et dans lagudlleil disparut ; j'appris

3. N.D.E : traduit de I'anglais : “near death experience”.
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par la suite, incidemment et sans aucune explication, quil N'éait pas question,
pour le médecin directeur de cet établissement, qu'un déces fut constaté dans ses
murs.

Que penser de cette attitude et de ce refus de prendre position face a cette respon-
sabilitéinvoquée par E. LEVINAS?

“)e suis responsable de ['autre en tant qu'il est mortel.”

Cette opacite dun fait indluctable, ce déeni d'une fin de prise en charge d'un pen-
sonnaire, cerefusdefaire participer une équipe éducativeau décesdunde” leurs’
jeunes, m'oblige depuis a penser que celle-ci ne peut évaluer son travail éducatif
(ni lefaireévoluer) s elleest privée, concretement et symboliquement, d'un adieu.

Ains, sont venues certaines questions sur lapossibilité, et mémelanécessite, pour
une équipe éducative d'ére confrontée et d'affronter les risques |étaux pour leurs
pensionnaires.

Par lasuite, peuvent se penser les moyens dintégrer cette mort, (cette disparition)
dans le champ de leur activité, et, au-deld, & sen servir comme d'un levier pour
dynamiser leur action au quotidien.

La mort se manifeste de différentes manieres rassemblées en trois descriptions
generiques :

a) lespremieres accidentdlles, sont defaitimprévisibles: dlespeuvent surve-
nir pendant une grave crise d'épilepsie (avec des chutes dangereuses), ou
pendant un bain qui, sans une surveillance constante, pourrait seterminer en
noyade.

Il faut envisager ici lesrationaisations, lesrecherches des causesamoindris-
sant la cul pabilité des équipes accompagnant ce jeune ; principalement sont
invoqueés|'inadaptation deslocaux et du mobilier, les pathol ogiesatrop grand
risquemortiféere, un personnel peu ou pasqualifié, ledésespoir decertainsde
ces pensionnaires.

b) Les morts natureles, dles, sont dues au vieillissement des personnes ac-
cuelllies; ceci renvoie aux difficultés de trouver des placements en service
pour adultes et au risque ( pour la spécificité de ses prises en charge) qu'un
I.M.E. nesetransformeen M.A.S.
Il interviennent les questions de |a départementalisation et du financement
par les Conseils Généraux des prix de journée ains que I'amendement
CRETON qui aauss une incidence dans ce vieillissement en empéchant
I'admission des plus jeunes, |es places étant occupées par de jeunes adultes.

¢) Enfin, lesmortsprévues ou prévisibles concernant les cas d'aggravation de
certaines pathologies et de malades dont |'espérance de vie est courte (par
exemple, myopathies, maadiesinvolutives, cancer, Sida, c...).
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Cette troisiéme catégorie montre bien que la mort peut prendre des aspects

inédits, inconnus ; en d'autres temps, ici aurait été enumérées des maadies

mortelles qui, aujourd’hui, ne gardent que le souvenir du temps passé.
Lamort d'un pensionnaire, et quel qu'en soit la manifestation, ne laisserajamais
silencieux lespersonnelsconcernés; encoreunefois, cest vers V. JANKELEVITCH
gue nous pouvons nous tourner pour simplement entendre que

“depuis qu’il y a des hommes, et qui meurent, comment le mortel
n’est-il pas encore habitué 3 cet événement naturel et toujours pour-
tant accidentel ¢

| - L'IMPENSE PROFESSIONNEL
Une equipe éducative face a la mort

Lamission confiée par une association gestionnaire, autravers
““Chacun est des projets d'établissement aux équipes éducatives, est d'offrir
aux pensionnaires accueillis une prise en charge optimale de
confronté a son | confort et de mieux-vivre.

expérience intime Les membres de ces équipes éducatives, au cours de leur for-

meation professionnelle, acquierent des outils leur permettant
de la mort”’ d'appliquer sur leterrain des principes et des projets d'accom-
pagnement et d'éducation.

Gestes et attitudes peuvent et doivent étre régjustés avec |'objectif constant d'amé-
liorer ces rencontres.

Cependant, dans ce lieu clos et protége qu'est une indtitution de type medico-
éducative surgit lamort, définitive fin de prise en charge.

Chacun est dorsconfronté tant asapropre expérienceintimedelamort qu'acelles
de sescollégues, sansoublier celle du principal acteur/spectateur de cette scene, a
savoir lejeune.

Trois axes, dargissant |es perspectives professionnelles, et induisant directement
des actions sur leterrain, sont aenvisager :

m |epremier de cesaxesnousconduit alaposition professionnelle des person-
nels éducatifs qui interviennent aupres d'une population particulierement
handicapée ; de la discussion a propos de la mort du polyhandicapé peut
surgir lareprésentation qu'en ont ces personnels;

m |e second nous fait pénétrer dans la sphére intime des membres de I'équipe
éducative en nousindiquant quelles sont les limites intangibles pour chacun
dentreeux ; lamort devient dorsgénératrice daffectsqui peuvent éreditset
deviennent |e soubassement d'attitudes et de conduites professonnelles;
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m |edernier de ces axes nous ramene ala personne polyhandicapée et ace qui
peut la faire se ressembler et rassembler a nous tous ; il faut que de ces
lieux® de vie émane, dans un souci de subjectivation, et pour le profit de
chaque intervenant (professionnd et pensionnaire), la nécessité dinventer®
les liens genéal ogiques et le souvenir des disparus.

Il - DE CETTE RENCONTRE

Pour accéder a ce monde inconnu qu'est le grand handicap et aux mystéres que
sont ces enfants, il apparait primordial de veiller a ce que les équipes encadrantes
soient reconnues dans leur spécificité de travail ; pour cela, tous les niveaux de
formation (aides medico-psychologiques, moniteurs-éducateurs, éducateurs spe-
ciaises) doivent inclure dans leurs cursus une approche pluridisciplinaire :

meédicale pour |'aspect pathologique,

parameédicale pour la surveillance des soins,

psychol ogique pour 'acceptation et la reconnaissance de leur subjectivité,
educative pour le maintien des acquis et pour I'exploration et I'utilisation de
tout moderdationnd (telelastimulation SNOEZEL EN®) & communicationnd.

Cette gpproche plurielle du jeune polyhandicapé sera la meilleure garantie pour
I'obtention de progrés, s infimes soient-ils; en retour, chaque professionnel regoit
de cejeune un meilleur état de santé, un sourire, une présence efficiente.

La question d'un soutien psychologique, lorsqu'un déces survient, ne peut que
rester al'initiative de lapersonne qui en exprimele besoin ; toutefois, l'ingtitution,
par l'intermédiaire de ses cadres techniques ou d'un intervenant extérieur, doit se
donner lesmoyensderépondre, danslestempsderéunion d'analyse des pratiques,
aux diversesinterrogations qui ne manqueraient pas de séever.

Lorsque lamort est prévisible, il ne peut étre question que I'accompagnement en
fin de vie du jeune polyhandicapé ne se fasse sans un accord explicite de'ensem-
ble des partenaires concernés ; une préparation (collogque, formation specifique) a
cemode particulier d'accompagnement, qui reste unterraininconnu dansle champ
de I'éducation spéciaisée, est a consalller autant pour préparer les equipes a ces
éventualités que dans les cas ou la brieveté de lavie est inscrite dans le processus
de certaines pathol ogies.”

4. Les institutions tendent, simultanément, a étre des lieux : de réclusion (enfermement), d'exclu-
sion (mise a I'écart), d'inclusion (homogénéisation).
5. Au sens de découvrir ce qui était caché.

6. L'approche SNOEZELEN offre toute une palette de stimulations sensorielles, tactiles, olfacti-
ves, visuelles...

7. Par exemple : le syndrome de RETT, maladie de SAN FILIPPO.
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11 - DU TEMPS DE L'INTIME

L'expression desémotionsau sein duntravail, tel celui d'accompagner quotidien-
nement des jeunes (parfois tres jeunes) personnes gravement handicapées, peut
devenir le levier d'actions et de réflexions professonnelles ; cette expression im-
plique la nécessité d'organiser, ultérieurement en réunion d'équipe, des temps de
discussion pour exposer ses difficultés, parfois méme jusqu'a ses dégodts, qui ne
manquent jamaisd'intervenir quand il sagit d'étre avec cespersonnes, et cela, sans
craindre les remarques acerbes ou déplacées.

Quelque soit le mode de sdection et d'embauche, il n'est guere aise de détecter
certaines personnaités ambigués qui ma heureusement sinsinuent la ou le tissu
humain setrame. Et pour quel'indifférenceet I'insensibilité aient lemoinsde place
dans ces lieux de vie, il apparait indispensable que des réunions de travail et de

“Un trop grand

peut générer
d’autre déces”

réflexion soient proposéesaux équi pes éducatives pour ten-
dreversune améioration de ses modes d'action éducative.

Cetterechercherappelequil faut avoir al'esprit qu'untrop

effondrement grand effondrement affectif de I'éuipe a, comme consé-
affectif de I’equipe

guence, une“ aspiration” verslamort d'autres pensionnai-
res; il gpparait aing quele surinvestissement pour le mori-
bond donne le sentiment aux “ survivants’ d'étre délaissés
et que la seule réponse qu'ils peuvent proposer est, aleur
tour, de seffondrer, de sabandonner au risque dy laisser
leur vie.

Lavigilance, asesmoments cruciaux, éviteles éventuel s déces successfs de pen-
sonnaires, ou leur sauvetage “ in extrem's’ .

IV - DE LA DECOUVERTE DE L'AUTRE

Ce dernier axe nous conduit directement aupres de celui qui est au centre de nos
préoccupations ; mais cette découverte, comme toutes rencontres faites avec ceux
qui sont différents, est toujoursmal aiséedu fait desimpassescommunicationnelles
et parfois de la prétention de savoir en lieu et place del'autre.

Ce travail sur la mort et sur le handicapé profond nous renvoie a |'expérience
rapportée dans le livre : « Le scaphandre et e papillon » par Jean-Dominique
BAUBY ®, lui-méme confronté aun enfermement comme ces déficiences menta-
les associées aune restriction extréme del'autonomie ; mais, en cettefin de siecle,
il peut sembler désuet de décompter des clins d'ogl pour écrire un ouvrage. Les

8. Jean-Dominique BAUBY, « Le scaphandre et le papillon », Paris, Robert Laffont, 1997.
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technol ogies modernes (laser, capteurs de mouvement par exemple) sont la pour
proposer un large éventail afin de correspondre avec ceux qui sont enfermes en
eux-memes.

II semble que nous pourrions rechercher les outils et |les médiations qui nous per-
mettraient de communiquer au mieux avec ces personnes polyhandicapées et dont
l'avis est S peu pris en compte, dans des domaines auss variés et inédits® que
I'olfaction, letactile, lesvibrations.

En|'éat, |a subjectivation de chacun passe par lanomination et le commentaire de
tout ce qui concerne savie (du plus petit changement dans son traitement meédica-
menteux aunimportant événement familial) et il et primordial delesbaigner, eux
auss, dans un bain de langage et celatréstot.

Tout travail éducatif est larecongtitution d'un lien (qu'il soit socid ou familia) a
tout ceux qui en ont été prives, c'est auss larestauration de ces premiéeres paroles
adressees a ces enfants, viale corps medicd et parfois leurs parents, et entachées

de nullité et dannulation.

Lorsque I'on sait que I'enfant imaginaire porté par la mére “Chaque
laisse sa place a un enfant polyhandicape, c'est-a-dire aun
enfant porteur de regrets, de souffrances, de culpabilités et | établissement aura
de déechirements familiaux et afin que chagque instant de sa .
vie prennevaleur et sinscrive dans un projet personnalisé et a Inventer ses
individualisé, toute pratique professonnelleconsistedorsa .
veiller acequelafamillesoit concernée et (ré)ingtituéedans | Propres rituels”
sadimension affective et vitdisante.

Tenir compte de la singularité de chacun et des événements qui lui sont specifi-
ques, par exemple, féter I'anniversaired'admiss on de chague pensionnairea, comme
effet, de montrer que chaque jeune polyhandicapé a une vie autonome du fonc-
tionnement institutionnel.

Savie durant furent négligés les anniversaires de sa naissance, son age red fut
minimise et il fut inscrit dans des schémas infantiles, I'instant de la mort va re-
nouer, aux yeux delafamille, I'enfant imaginaire et I'enfant par trop réel, [éguant a
I'ingtitution sa dimension pathologique, et donnant enfin a cet enfant, ou cet ado-
lescent, laplace quil n‘avait pu avoir de son vivant.

Chagque professionnd peut, “ a posteriori” , revisiter la position quiil avait envers
I'enfant dont il avait lacharge et sarelation alafamille, sachant quetout placement
n'est en aucune fagon definitif et qu'en premier et dernier ressort I'enfant reste,
guelque soit son lien a ses parents, inscrit dans sa parentéle.

9. Des 1.M.C. (infirmes moteurs cérébraux) peuvent utiliser leurs fauteuils électriques par des
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Toute vie ingtitutionnelle prenant une dimension définie, limitée, repérable est
amenée ainventer ses propresrites.

La scansion du temps est essentielle en ce qu'dle évite la monotonie d'une vie
rétérative ; ne pas négliger les temps forts de chague vie &, bien sr, jusquau
moment de lamort et de ce qui sSensuit, est le fondement du projet intitutionnel.

Sans présenter un catalogue de rituels et de cérémonies mortuaires, Nous pouvons
proposer quelques idées simples mais qui engagent de nouveaux modes de rela
tion au sein d'uneingtitution :

m |ejeune décedé a vécu pendant de longues années avec ses compagnons de
vie; ceux-ci, s I'on se donne les moyens de les écouter et d'entendre leurs
souffrances, peuvent indiquer leursintentions de participer al'enterrement ;
s cela semble trop difficile & mettre en place, une visite au cimetiere peut
remplir ce manque irrévocable qu'eux auss ressentiront ;

m |esobjets du disparu (peluches, jouets, décorations) sont parfois conserveés
comme souvenir detant de moments passesensemble. s seront e sillage et
latrace de celui qui senest dlé;

m uneautreréflexion est celui du point incontournable qui est celui du « rem-
placant », prix dejournée oblige ; il Savere nécessairequ'un déla (aévaluer
au prédable) soit prévu pour, dune part, queletravail dedeuil puissesamor-
cer et, dautre part, que le nouveau ne prenne pas symboliquement la place
du mourant avec les risques éventuel s d'un accompagnement inadéquit ;

m un dernier point important concerne les professionnels. Lorsquils sont trop
souvent confrontés, dansleur carriére, aux décesde « leurs » pensionnaires,
il est nécessairedeleur donner lapossibilité, tout commedanscertains servi-
ces hogpitaliers soignant des patients en phase terminae de cancer ou de
sda, de changer d'unité de vie et de groupe de jeunes.

Enfin, chaque éablissement, suivant sa culture et son histoire, auraainventer ses
propres rituels ayant toujours en ligne de mire e respect de la personne humaine.
|| apparait utile de mener et de confronter ces réeflexions avec d'autres ingtitutions
accueillant des populations lourdement handicapée.

Il Sest agi de montrer, au-dela d'une prise en charge maintenant au mieux lavie
d'une jeune personne polyhandicapée, que leur humanité n'est pas qu'une smple
antienne d'une expression galvaudée.

Il est possible et souhaité de parler de lamort ; inscrire lamort dans le dispositif
ingtitutionnel autorise apenser qu'une prise en charge psycho-éducative comprenne
un accompagnement en fin de vie, inscrit dans le projet educatif et thérapeutique
d'un institut médico-éducatif.
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Ce mode d'accompagnement, origina dans le champ educatif, peut enrichir le
travail toujours complexe et difficile qu'accomplissent les équipes éducetives en-
vers une jeune personne polyhandicapée pour qui un retour en milieu hospitalier
ne sera, aors, plusle dernier horizon.

De I'éiquette pathologique (I'ingtitution meédico-éducative ayant mené une telle
réflexion et assumé un tel travail) les pensionnaires passeront au statut de sujet et
lajeune personne polyhandicapée pourraterminer savielaou ellel'avécue.

Alors, commeV. JANKELEVITCH nouslerappéle:

’la mortalité [pourral en somme servir3 I définition de ['humain.”
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