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Handicap : choyer les liens quand I'age
avance

Comment accompagner des personnes agées
avec un handicap mental ? Une recherche
aupres de professionnel-le's montre
I'importance d'entretenir les liens familiaux et
amicaux. De favoriser les échanges et les
rencontres.
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Par Nicolas Dubois, travail de bachelor, Haute Ecole de travail social, Fribourg

« Le besoin en places adaptées pour les personnes mentalement handicapées atteintes de démence sénile
augmentera massivement au cours des dix prochaines années. De nombreuses institutions se préparent

actuellement a accueillir une population de plus en plus agée. » (Insieme, 2013)

Face a cette évolution, comment se pratique aujourd’hui 'accompagnement des personnes en situation de handicap
mental qui atteignent le 3e ou le 4e age [1] ? Quelles sont les spécificités de ce travail et comment se traduit-il dans la
vie quotidienne des résident-es et des professionnel-le-s qui les entourent ? Comme pour d’autres ainé-e's devenus
fragiles et probablement de facon plus marquée, les altérations physiques et mentales, les différentes maladies et
les troubles psychologiques demandent que I'accompagnement mette la focale sur les phénomeénes d'isolement et
de solitude. Il s'agit en priorité de favoriser le lien primordial qui unit la personne agée a son entourage familial, ses
amis et ses relations (concept de réseau primaire). Les accompagnant-e-s se voient aussi souvent confrontés aux
questions existentielles de I'approche de la mort. lls veillent de plus a poursuivre I'éducation dans une perspective

qui garantit la possibilité d'une vie commune.

Les résident-e-s et leur situation familiale

La recherche qualitative a été menée auprés de cing professionnel-le's occupant une fonction d'éducateur-trice dans
une institution de Suisse romande [2]. L'analyse des entretiens s'est faite d'apres le concept d'analyse verticale et

horizontale.
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D'’emblée, les entretiens ont montré que les résident-e's sont généralement bien intégrés dans leur famille.
Toutefois, il est primordial de maintenir ces liens familiaux qui peuvent se distendre avec 'avancée en age. « Les
résident-e-s ont un besoin encore plus grand d'étre soutenus », explique une éducatrice. Quand la distance
géographique empéche les visites familiales réguliéres, il est nécessaire de trouver des alternatives pour maintenir le
contact. Elles se concrétisent par de simples téléphones ou, par exemple, par I'envoi de cartes postales. Il ressort
également des entretiens que, méme avec I'age, la frustration de devoir vivre en institution, loin de la famille, est

présente chez certain-e's. Cela demande parfois un travail de médiation.

En fait, on sait peu de choses sur I'évolution du fonctionnement des familles parce que, actuellement, les normes
familiales sont davantage négociées qu'imposées. Cela nécessite de porter une attention accrue sur la mise en place
éventuelle de manieres originales d'accompagner les résident-e's (Bickel, 2012). Le travail avec les familles est un lien
affectif a intégrer entre l'usager et les membres de la famille, une relation d’aide a définir entre le professionnel et
l'usager et une coopération a construire avec les familles (Degenaers, 2013). Plus spécifiquement, I'étude du réseau
primaire des résident-e's permet d'identifier les proximités, les distances affectives et intellectuelles des divers
membres et de découvrir ainsi les positions et les réles de chacun dans ce réseau (Besson, 1994). Ces constats et
concepts sont quotidiennement vécus par les professionnel-le's interrogés.

L'approche de la mort : une situation partagée

Une éducatrice explique qu'elle consacre un temps d'écoute (parfois une demi-heure de téléphone) aux familles qui
elles-mémes se questionnent sur leur propre vieillissement. « Ce sont des personnes agées qui vont bientdét mourir
aussi. Alors elles se confient a nous. Ces échanges sont trés forts. » Et ils sont importants car ils permettent de
maintenir le lien entre les personnes du dedans et celles du dehors.

« Les résident-e's n‘ont plus forcément les habiletés d’auparavant. Leurs capacités psychiques sont amoindries, un
certain nombre de compétences sociales sont perdues. Mais ils peuvent encore bénéficier d'une atmosphére de
foyer ou d'une ambiance d'atelier. » [3] Cet éducateur cite notamment la situation d'un résident dont les parents ne
sont plus 13, les fréres et sceurs moins présents du fait de leur propre avancée en age et les cousines et cousins, agés
eux aussi, éloignés. Ces situations ne sont pas rares. D'autres professionnel-le's ajoutent que le vieillissement des
personnes nécessite de prendre contact de maniere ponctuelle avec leur réseau primaire pour I'informer du vécu et
de I'état de santé de leur proche vivant dans l'institution. Face a la sénilité, une équipe éducative a par exemple
choisi de confectionner un grand agenda en bois pour aider des personnes a conserver leurs repéres temporels et a

rester en lien avec leur famille et leurs amis.

Un éducateur explique que le réseau des amis s'est également resserré avec |'age car il se constitue essentiellement
des collegues d'atelier qui partent tour a tour a la retraite. « Il faut donc trouver de nouvelles solutions pour
maintenir les relations. On ne peut pas empécher que certains liens se distendent. Mais on peut favoriser ou
organiser des visites. »

Les relations et le monde extérieur

Il ressort également des entretiens que les animations a l'intérieur de l'institution, tout comme les activités
culturelles a I'extérieur, sont 'occasion de rencontrer du monde et de faciliter les amitiés et les nouvelles rencontres.
Une éducatrice accompagne actuellement une dame agée de 90 ans. Son age ne 'empéche pas de maintenir un bel
attachement avec un résident de I'établissement. « Il y a vraiment quelque chose de fort qui s'est fait entre eux,

presque de I'ordre amoureux. »

Une éducatrice précise que, méme en cas de sénilité, voire de démence, les liens familiaux et amicaux restent
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indispensables et que, tout aussi important, le besoin d'appartenance et de liens avec le monde extérieur a

I'institution se poursuit durant la vieillesse.

Certaines personnes continuent de tisser un riche réseau primaire avec les années. Mais elles aussi ont besoin d'étre
soutenues par les accompagnant-e's pour entretenir ces relations. Plusieurs éducateur-trice's évoquent des
situations ou des personnes ont su créer de nouveaux liens significatifs, maintenir ou établir des liens forts avec
d'autres membres du réseau primaire. Ces liens se créent parfois a I'extérieur de l'institution. C'est le cas de ce
résident de caractere plutot réservé dans l'institution et au foyer. Son éducatrice référente a initié d'entente avec lui
une visite dans un EMS de la région afin qu'il puisse davantage s'ouvrir au monde extérieur. Cette expérience a été
trés concluante. « C'est magnifique de le voir ainsi. Il y a des résidents qui ont certains roles reconnaissables dans
linstitution. D'autres personnes sont timides et ne parlent pas beaucoup. La, tout a coup, a I'extérieur, il parle avec
des gens d'une maniére naturelle, il est a I'aise. » Elle a été treés étonnée et satisfaite de cet épisode, d'autant que ce
résident recoit maintenant régulierement une invitation pour souper ou participer a une féte de 'EMS concerné.

Des signes de démence perturbent parfois le quotidien d’'une personne, en plus des symptdmes de la sénilité. Ces
situations demandent alors un travail supplémentaire de soutien et d'organisation de la part des éducateur-trices

pour permettre le maintien des liens avec le réseau primaire.

Des moyens concrets dans la pratique professionnelle

Cette étude a confirmé combien I'entourage familial des personnes résidentes a tendance a se dissiper du fait du
vieillissement et de la distance géographique. Méme si les professionnel-le's ne peuvent rien faire la-contre, des
moyens sont concrétement mis en ceuvre pour maintenir des liens a distance. Une éducatrice explique au sujet d'un
résident : « On I'amenait une fois par mois chez une marraine et son mari. Un beau jour, ¢a n'a plus été possible,

méme pour une aprés-midi accompagnée. C'est le téléphone qui a pris le relais. »

Les visites des membres de la famille et des amis font revivre le passé de la personne et la font aller de 'avant dans
le quotidien avec un nouvel entrain. Une éducatrice explique par exemple : « Aprés la rencontre, il est content. Il est
également remué parce qu'il parle beaucoup du passé dans ces moments-la. En méme temps, il y a la réjouissance
d'avant, des souvenirs de sa vie. Il y a aussi I'attente, le moment de la visite | Aprés, il est fatigué, mais il est rempli de

tout : les souvenirs, le repas et les liens. C'est important, surtout qu'il n'y en a pas assez de ces moments-la. »

Une autre éducatrice témoigne de I'expérience d'un résident. « Il dit que certains sont partis et que c'est peut-étre
bientdt a son tour aussi de s'en aller ! Il ne le dit pas tout a fait comme ¢a, mais on sent qu'il n'a plus envie de créer
d'autres liens. » Ces confidences laissent penser que, au fil des années, les liens se transforment. Ils se traduisent
davantage par un besoin de présence rassurante, comme un regard porté sur l'existence, sur le parcours de vie de la

personne.

Le réseau primaire, en particulier la famille, reste donc un repére pour les résident-e's afin d'avancer dans la
vieillesse, de traverser les épreuves du vieillissement et de trouver un équilibre nouveau. Les professionnel-les
tentent d'étre a I'écoute de ces changements et cherchent des solutions pour que la transition entre I'activité en
atelier et la retraite puisse se faire en maintenant une vie sociale avec les actrices et acteurs du réseau primaire, dans
et hors institution. Ce maintien d’'un réseau primaire facilite grandement 'accompagnement quotidien. En d'autres
mots, le maintien du lien social est primordial dans cette phase de vie qu'est la vieillesse.
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