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INTRODUCTION

Malgré un débat publique actuel trés vif sur les questions de fin de vie, on parle trés peu de
la fin de vie des personnes résidant en Maisons d’Accueil Spécialisées (MAS) et en Foyers
d’Accueil Médicalisés (FAM), a tel point que 1’on pourrait croire que cette réalité n’en est
pas une. Pourtant, d’aprés les données de la Direction de la recherche, des études, de
I’évaluation et des statistiques (DREES) de 2013, les situations de fin de vie sont de plus en

plus fréquentes dans ces établissements. (1)

I. Généralités

A. Définitions

Les Maisons d’Accueil Spécialisées recoivent des adultes en situation de handicap « dont
[’autonomie est extrémement limitée et dont [’état nécessite une surveillance médicale et des
soins constants ». Les MAS sont financées exclusivement par 1’assurance maladie.

Les Foyers d’Accueil Médicalisés recoivent des adultes en situation de handicap « inaptes a
toute activité professionnelle et ayant besoin d’une assistance pour la plupart des actes
essentiels de la vie courante ainsi que d 'une médicalisation, sans toutefois justifier une prise
en charge complete par [’assurance maladie ». Les FAM bénéficient d’un double
financement par 1’assurance maladie et les conseils départementaux. (2)

Les MAS prennent plus spécifiquement en charge des personnes dyscommunicantes en
situation de polyhandicap et donc plus dépendantes.

D’apres le décret du 9 mai 2017 relatif a la nomenclature des établissements médico-sociaux,
les personnes polyhandicapées sont des « personnes présentant un dysfonctionnement
cérébral précoce ou survenu au cours du développement, ayant pour conséquence de graves
perturbations a expressions multiples et évolutives de [’efficience motrice, perceptive,
cognitive et de la construction des relations avec l’environnement physique et humain, et
une situation d’extréme vulnérabilité physique, psychique et sociale ». (3)

La mission des MAS et des FAM est double : étre a la fois un lieu de vie et un lieu de soins
adapté a la personne tout au long de sa vie et jusqu’au bout de sa vie. La limite d’age
d’accueil, qui était de 60 ans, a été retirée des lors que le handicap a été constaté avant cet

age.



B. Difficultés a définir la fin de vie en MAS/FAM

Il n’existe pas de définition précise et consensuelle de la fin de vie (4). Une des définitions
s’appuie sur la durée de vie estimée : entre 15 jours et 6 mois selon les articles. Une autre
définit la fin de vie comme la « phase avancée ou terminale d’une maladie grave et
incurable » (4)(5). Selon la Haute autorité¢ de sant¢ (HAS), les situations de fin de vie
concernent les personnes qui ont une maladie grave, évolutive, en phase avancée,
potentiellement mortelle ou lorsque le pronostic vital est engagé a court ou moyen terme. 1l
s’envisage ¢également pour des personnes qui ont un état général précaire avec des
comorbidités importantes. (6)

La fin de vie est donc la période qui préceéde une mort prévisible. Cette période est d’autant
plus difficile a repérer en MAS/FAM au vue de la spécificité du public accueilli. En effet,
les résidents bénéficient deés leur plus jeune age d’une prise en charge médicale lourde. 11 est
donc difficile de distinguer une situation habituelle jonchée de décompensations aigues avec
possibilité de récupération, d’une situation palliative (7). La fin de vie est donc faite d’« une
progressive dégradation de leur état de santé, de successions d’oscillations entre haut et
bas » (8). Cette période nécessite la « sortie de pratiques médicales intensives dont il est

evident que le sujet ne peut plus bénéficier » (9).

C. Cadre législatif et limites de la loi chez la personne en situation de

polyhandicap

La loi du 9 juin 1999 garantit le droit d’acces pour tous au soulagement de la douleur et a
des soins palliatifs en fin de vie. (10)

La loi du 4 mars 2002, dite loi Kouchner, précise le droit au refus de traitement, introduit le
concept de consentement libre et éclairé et le droit a désigner une personne de confiance.
(11)

La loi de 2005, dite loi Leonetti, est la premiére loi spécifique a la fin de vie, elle introduit
I’interdiction de 1’obstination déraisonnable, encadre la limitation ou 1’arrét de tout
traitement avec la mise en place d’une procédure collégiale, crée les directives anticipées,
renforce le role de la personne de confiance lorsque le patient n’est plus apte a s’exprimer.
(12)

La loi de 2016, dite loi Claeys-Leonetti, reconnait le droit a la sédation profonde et continue

jusqu’au déces, le patient peut en faire la demande. Elle qualifie I’hydratation et la nutrition
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artificielle de traitement, enléve la condition de durée des directives anticipées et rend
contraignantes ces directives au médecin (13). Les spécificités des situations du handicap et
du polyhandicap ne sont pas prises en compte dans cette loi et la rendent difficilement
applicable. (14)

Les limites de 1’application de la loi sont multiples selon V. Hémonel, médecin travaillant
en MAS : premicrement, il est difficile d’obtenir I’avis d’un médecin extérieur a la structure.
Deuxi¢mement, la précocité de la dyscommunication ne permet pas de recueillir les volontés
du résident, la rédaction de directives anticipées est donc difficilement réalisable. Il faut faire
la part des choses entre les volontés des proches et les volontés supposées du résident.
Troisiémement, le repérage des situations de fin de vie est complexe, les résidents ont parfois
des traitements (comme les gastrostomies) qui pourraient é&tre considérés comme
déraisonnables puisqu’ils maintiennent « artificiellement en vie ». Il faut alors déterminer si
le traitement a un bénéfice sur la qualité de vie du résident, cela nécessite une expertise, une
connaissance du patient et une analyse interdisciplinaire. (15)

Selon D’article art. L.1111-4 du Code de la Santé Publique, chez le majeur sous protection
juridique, le consentement doit étre systématiquement recherché s’il est apte a exprimer ses
volontés. S’il n’est pas apte, c’est la personne chargée de la protection juridique qui donne
son autorisation en tenant compte de 1’avis exprimé par la personne protégée. Dans le cas ou
le refus d’un traitement par le tuteur risque d’entrainer des conséquences graves pour la santé
du majeur protégé, le médecin délivre les soins indispensables. Quelle que soit la mesure de
protection mise en place, toute personne peut rédiger ses directives anticipées.

En revanche, il est possible d’anticiper la mise en place d’une limitation et arrét des
traitement (LAT) dans le cas ou les traitements ont pour effet le maintien artificiel de la vie
ou paraissent inutiles ou disproportionnés, c’est-a-dire en cas d’obstination déraisonnable
(12). Cela nécessite de recueillir les volontés du résident quand cela est possible, de la
personne de confiance ou a défaut, de la famille. En cas de décision de LAT, une procédure

collégiale est réalisée impliquant un médecin référent et un médecin consultant.

II. Contexte
A. Vieillissement de la population en MAS/FAM

Selon le rapport de la DREES de 2022, I’espérance de vie des personnes en situation de

handicap augmente ainsi que la moyenne d’age des résidents en MAS : 16% des résidents



avaient plus de 60 ans en 2018 contre 5% en 2006. Ces chiffres sont comparables en FAM :
21% des résidents avaient plus de 60 ans en 2018 contre 7% en 2006 (16).

L’allongement de la durée de vie et la suppression de la limite d’age d’accueil en MAS
rendent plus courantes les situations de fin de vie dans ces établissements. Selon le rapport
de I’Observatoire national de la fin de vie de 2013 (ONFV), 4 personnes meurent en MAS
ou en FAM chaque jour en France, soit 1400 décés par an (17).

L’allongement de la durée de vie s’accompagne d’une évolution des causes de déces avec
moins de déces brutaux. Viennent s’ajouter au handicap, des déficiences sensorielles, des
maladies dégénératives, des incapacités fonctionnelles. Les déces font plus souvent suite a
I’évolution d’une maladie grave, ils sont précédés d’une période de dégradation parfois
longue de 1’état de santé. Selon ’ONFV (2013), 60% des résidents présentaient une fin de

vie non soudaine (17).

B. Une réalité invisible

L’ONFYV décrit la fin de vie en MAS/FAM comme invisible. Cette thématique est trés peu
abordée dans la littérature, dans les médias ou par les politiques. Les résidents de MAS/FAM
risquent d’étre négligés du fait de leur vulnérabilité et de leur difficulté a s’exprimer. En
2013, ’ONFV a été le premier a s’intéresser a cette problématique et a réaliser un état des
lieux de la fin de vie dans les établissements pour adultes en situation de handicap. Parmi les
chiffres marquants, on retient que les 17% des fins de vie en FAM sont liés a des cancers,
dans 50% des cas de fin de vie non soudaine des antalgiques de palier 3 ont été prescrits et
dans 16,9% des situations, une limitation ou d’arrét des traitements a ét¢ décidée. La moitié
des établissements déclare avoir un lien avec une équipe mobile de soins palliatifs alors que
seulement 18% des établissements déclare une convention avec ’HAD (hospitalisation a
domicile). 49,8% des résidents décedent dans 1’établissement. Ce pourcentage varie entre
les régions entre 15 a 80% (17). Ces chiffres prouvent qu’il est nécessaire de mettre en place
des politiques de santé pour améliorer la prise en charge de la fin de vie dans ces

¢établissements.

Selon ce méme rapport de 'ONFV, 78% des établissements déclarent toujours aborder
I’évolution de la maladie avec les proches alors qu’ils ne sont que 55% a le faire concernant
la question de la fin de vie et de la mort du résident. Dans 34 % des établissements interrogeés,

les directives anticipées ne sont jamais ou rarement abordées avec les proches des résidents.



Dans 80 % des situations de fin de vie, les proches sont informés mais seulement 44 % sont
sollicités pour donner un avis et étre associés aux prises de décisions (18).

Par ailleurs, dans un article de la revue Médecine Palliative de 2018, il est décrit que les
parents avaient des difficultés a exprimer leurs attentes concernant la fin de vie (19). Les
familles, pourtant actives habituellement sur le sujet du handicap, ne portent pas de
revendications concernant le sujet de la fin de vie. Ce sujet reste confiné a la sphére privée

(20).

Des études se sont intéressées aux préoccupations des personnes ayant une déficience
intellectuelle modérée a propos de la fin de vie (21). D’autres se sont intéressées aux attentes
et aux difficultés du personnel médico-éducatif dans I’accompagnement de la fin de vie de
I’adulte en situation de handicap en établissement spécialisé (22)(23)(24).

Aucune ¢étude ne porte spécifiquement sur les représentations des familles sur la fin de vie

en MAS ou en FAM.

Notre objectif est d’évaluer les représentations des parents d’adultes vivants en MAS ou en
FAM sur la fin de vie dans ces établissements, via des entretien semi-dirigés. Notre objectif

secondaire est de recueillir leurs attentes concernant la fin de vie en MAS/FAM.



METHODE

I. Type d’étude

Pour répondre a notre question de recherche, nous avons choisi la méthode qualitative.
L’approche inspirée de la phénoménologie interprétative permet de comprendre comment
une personne a vécu une expérience donnée et le sens qu’elle lui attribue (25)(26). Les
participants peuvent s’exprimer librement sans la contrainte d’un questionnaire fermé.

Pour valider méthodologiquement ce travail de thése, nous avons respecté la grille de

rédaction COREQ (COsolidated criteria for REporting Qualitative Research) (27).

II.  Bibliographie

Nous avons exploité plusieurs sources d’information pour réaliser une recherche
bibliographique la plus exhaustive possible : Medline, Cairn, Google Scolar, Google, Sudoc,
Embase. Les mots clés étaient : famille, (poly)handicap, maison d’accueil spécialisée, foyer
d’accueil médicalisé, soins palliatifs, fin de vie, disabilities, caregivers, palliative care, end
of life. La bibliographie a ét¢ remise a jour réguliérement tout au long de 1’étude.

Les sources principales sur la méthodologie en recherche qualitative étaient « Initiation a la
recherche qualitative en Santé » de Jean-Pierre Lebeau (26) et les ressources
méthodologiques disponibles sur le site du Département Universitaire de médecine générale

(DUMG) de I’Université Paul Sabatier de Toulouse.

III. Population
A. Population cible

La population cible était les parents de personnes majeures vivant en MAS ou en FAM.
Etaient inclus les parents de personnes majeures vivant en MAS ou en FAM de la fondation
Marie Louise dans le département de Haute-Garonne.

Etaient exclus les parents de personnes décédées ayant vécu en MAS ou en FAM.

B. Recrutement



Le recrutement des participants a été réalisé dans deux établissements différents : une MAS
et un FAM. Il a été réalisé via le Docteur Aurelia Gonnot, médecin coordonnateur de la
MAS, et David, I’infirmier coordonnateur du FAM. Nous avons contacté ces parents par
téléphone ou par mail pour leur expliquer les modalités de I’entretien et fixer un rendez-vous
pour réaliser I’entretien. Nous leur avons avons expliqué que nous étions deux internes de
médecine générale qui réalisions notre thése sur la fin de vie en MAS/FAM. Lorsque les
parents recrutés €taient en couple, nous avons propos¢ aux deux membres du couple de
participer, en leur expliquant que les entretiens se feraient séparément. Quelques jours avant
I’entretien, nous les avons contactés par mail ou par téléphone pour confirmer le rendez-

vous.

C. Echantillonnage

L’échantillonnage était homogene quant au vécu du phénoméne étudié. C’est
I’échantillonnage utilisé en analyse phénoménologique (26). Nous recherchions des
personnes ayant un enfant résidant en MAS ou en FAM. Nous avons seulement fait varier
les critéres d’age, d’age de leur enfant, de sexe et de lieu de résidence de leur enfant (MAS

ou FAM).

IV. Recueil des données

A. Type d’entretiens

Nous avons réalis¢ des entretiens individuels qui sont les plus adaptés a 1’analyse
phénoménologique. Ils ont été réalisés en présentiel soit chez les participants soit dans une
salle de I’établissement, au choix des participants. Ils ont été menés par les deux chercheuses,
internes en médecine générale. Les seules personnes présentes étaient le participant et les
deux chercheuses. Les entretiens ont été enregistrés avec le dictaphone Sony et avec 1’option
dictaphone d’un de nos téléphones pour avoir un double en cas de probléme technique. Nous
avons veillé a ne pas les manipuler pendant I’entretien pour ne pas perturber les participants.
Aprés chaque entretien, les ressentis des chercheuses ont été écrits sur le carnet de bord
(annexe 1), ainsi que les attitudes non verbales du participant. Puis chaque chercheuse a

retranscrit un entretien sur deux, au plus vite aprés ’enregistrement. Ceux-ci ont été
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retranscrits mot a mot, intégralement et anonymisés avec le logiciel Microsoft Word® par
les deux chercheuses (annexe hors documents). Le langage non verbal (rires, gestes...) a été
annoté afin de mieux contextualiser le discours. Les onomatopées et les silences ont été

conserves.

B. Entretiens exploratoires

Nous avons initialement réalisé deux entretiens exploratoires pour préciser notre question de
recherche. Le guide d’entretien était alors ouvert avec une seule question ouverte “comment
envisagez-vous l’avenir de votre enfant?” et une question de relance “Qu’avez-vous

envisagé sison état de santé s’aggravait?”. Ces entretiens ont été intégrés a 1’analyse.

C. Guide d’entretien

L’entretien en phénoménologie doit étre ouvert, en privilégiant I’écoute active. Cependant,
devant la digression du discours des participants vers d’autres sujets que la fin de vie lors
des entretiens exploratoires, nous avons décidé d’ajouter a la question ouverte quatre
questions de relance pour rediriger le discours sur la fin de vie, tout en essayant de limiter le
biais d’induction. Le choix de ces quatre questions a ét¢ guidé par le contenu des deux

entretiens exploratoires. Le guide d’entretien n’a pas été modifié par la suite (annexe 2).

V.  Analyse des données

L’analyse est inspirée de la phénoménologie interprétative. L’ensemble de 1’analyse ouverte
a bénéficié d’une triangulation par la confrontation des résultats de deux chercheuses.
L’étiquetage initial a été conduit a I’aide du logiciel Microsoft Word®. La premicre étape
de I’analyse était une analyse « longitudinale ». Chaque chercheuse a analysé de maniere
indépendante les entretiens. Chacune avait acceés aux bandes sonores et aux retranscrits des
entretiens. Chaque entretien a été analysé sans comparaison avec les autres. Il a d’abord été
réalisé un étiquetage expérientiel qui consistait a traduire le ressenti du sujet sans tomber
dans le piege de I’indexation. Ensuite des themes ont été créés, ils reprenaient en un ou
plusieurs mots le concept général qui se dégageait de chaque étiquette expérientielle. Puis

11



les thémes ont été mis en relation afin d’établir des liens entre eux. Cette mise en relation a
abouti a la création de thémes superordonnés (26) (annexe 3). Les deux chercheuses ont
réalisé ensemble une articulation des thémes superordonnés puis la construction d’un modele
explicatif. La deuxiéme étape était une analyse « transversale ». Elle avait pour but de

réaliser des liens entre les entretiens.

Il n’y a pas eu de saturation des données car I’analyse est phénoménologique. En
phénoménologie, le nombre d’entretiens nécessaires est déterminé par les chercheurs, la

suffisance des données étant assumée par ces derniers.

VI. Aspects éthiques et réglementaires

A. Consentement

Un formulaire de consentement a été¢ donné et signé par les participants le jour de I’entretien.
(annexe 4).
Une notice d’information leur a également été remise, avec notamment nos coordonnées et

les informations concernant leurs données (annexe 5).

B. Anonymisation des données

I1 a été attribué un numéro a chaque participant dans 1’ordre chronologique de réalisation des
entretiens. Les noms de lieux et de personnes ont été substitués. Nous avons retiré également

les éléments tres particuliers pouvant permettre 1’identification des participants.

C. Autorisations réglementaires

S’agissant d’une étude dite « hors loi Jardé », nous avons réalisé une déclaration de notre
travail selon la méthodologie de référence MR-004 (28). Nous avons eu ’avis favorable de
la Commission Nationale de I’Informatique et des Libertés (CNIL) par son délégué au

département universitaire de médecine générale de Toulouse, le 27 novembre 2021.
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RESULTATS

L. Caractéristiques de la population d’étude

Nous avons interrogé 8 parents de personnes vivant dans une MAS et un FAM de la
fondation Marie-Louise en Haute-Garonne, de novembre 2021 a novembre 2022. Nous
avons comptabilisé 5 refus en raison de la difficulté des parents de parler de ce sujet.

7 entretiens ont eu lieu au domicile des participants et 1 entretien a eu lieu dans une des
salles de la fondation Marie-Louise. Nous avons interrogé 6 femmes et 2 hommes. Il y avait
deux couples parentaux dont nous avons interrogés les membres séparément. La moyenne
d’age des participants était de 68 ans.

L’entretien le plus court était de 21 minutes et le plus long de 1h35 avec une moyenne de 51
minutes.

Les caractéristiques sont retrouvées dans le tableau résumant les données socio-

démographiques de la population d’étude.

Participant | Sexe | Age | Age de leur | MAS ou | Présence d’une | Profession
enfant FAM fratrie

P1 F 63 (24 MAS oul retraitée

P2 F 81 [46 MAS oul retraitée

P3 F 57 |27 MAS oui femme au foyer

P4 F 67 |40 FAM oul retraitée

P5 M 64 |40 FAM oul retraité

P6 F 74 |45 FAM oui retraitée

P7 F 86 |58 MAS non retraitée

P8 M 54 |27 MAS oui cadre

II.  Envisager la fin de vie : un cheminement nécessaire
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La réflexion des parents sur la fin de vie de leur enfant a nécessité qu’ils intégrent le fait que
celui-ci puisse mourir. Le cheminement pour accepter d’envisager la fin de vie a été propre

a chacun.

A. Plusieurs deuils a faire

Les parents d’enfants en situation de handicap ont été confrontés a plusieurs deuils au cours
de leur vie :
e Le deuil de I’enfant « normal » : ils ont di accepter le handicap et le regard de la

société ;

o L’acceptation de I’entrée en institution.

Ces différents deuils ont provoqué une souffrance chez les parents, ce qui a contribué a
occulter la réflexion sur la fin de vie de leur enfant. Comment envisager que 1’état de santé
de son enfant puisse s’aggraver, que son enfant puisse mourir, alors que 1’on n’a pas encore

accepté qu’il soit en situation de handicap et qu’il vive en institution ?
B. Un cheminement propre a chacun
1. Etre dans le déni, occulter la fin de vie
Le déni a été favorisé par le fait que la mort soit un tabou pour la société, pour certains

médecins et certains parents.

Le tabou a entrainé une honte d’en parler, un isolement, une peur de déranger.
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La moitié des parents interrogés ne se sentaient pas concernés et n’avaient pas envisagé la
fin de vie de leur enfant car il est jeune, car ils le pensaient en bonne santé, car ils se sont

d’abord battus pour la vie, ils ont priorisé la vie.

Infantiliser son enfant occultait la réflexion de la fin de vie. Un pére nous confiait que

pendant longtemps il avait vu son fils comme un enfant alors qu’il était devenu un adulte.

IIs occultaient, ils refoulaient, ils repoussaient la discussion.

2. Absence de cheminement = souffrance au déces
Une des participantes pensait que le vécu du déces serait tres différent selon le fait que I’on
y soit préparé ou pas. Elle imaginait que I’absence de cheminement causait une brutalité du

vécu du déces, une colére, une révolte destructrice, un deuil difficile.

3. Dépression
Le handicap des enfants a déja entrainé une souffrance chez leurs parents. Une des
participantes nous a méme rapporté des idées suicidaires, afin de mettre fin a sa vie et a celle

de son enfant.

Certains parents se résignaient, étaient fatalistes quant a la dégradation de I’état de santé de
leur enfant, ils ne voyaient pas d’avenir possible, ils ne trouvaient plus d'intérét a la vie de

leur enfant.
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L’évocation de la fin de vie entrainait chez les parents une tristesse, une souffrance, des
angoisses et méme un sentiment d’étre hanté, un état 1éthargique induisant parfois une

incapacité a réfléchir sur le sujet.

4. Acceptation d’une possibilité de fin de vie
Certains parents quant a eux ont pris conscience de la dégradation de 1’état de santé de leur

enfant et de la menace permanente qui pesait sur eux.

Ils admettaient que la mort était inhérente a la vie et qu’il était important d’en parler et
d’affronter le sujet. L’acceptation de cette réalité permettait de se préparer a la mort de leur
enfant. Cette préparation conduisait a un apaisement, un soulagement et laissait toute la place

a la vie. Ils pouvaient profiter de la vie sans étre parasité par la pensée de la mort.

C. Aborder la fin de vie : un discours ambivalent

Malgré I’'impression pour les parents d’avoir accepté la possibilité d’une fin de vie, on
retrouvait parfois de I’ambivalence dans leur discours.

Une maman nous disait ne pas se sentir concernée par la fin de vie de son enfant car celui-
ci était jeune alors qu’elle nous expliquait quelques minutes plus tot que sa fille pouvait

mourir a tout moment et qu’elle avait déja subi des réanimations multiples.
Certains parents disaient se sentir préts au déces mais a la fois ne jamais pouvoir étre préts.

Une maman réclamait un accompagnement dans la réflexion sur la fin de vie mais nous disait

que parler de la fin de vie serait inutile.

III. Propositions des parents sur la facon d’aborder la fin de vie

A. Constat : sujet non abordé
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Les parents nous ont rapporté que le sujet de la fin de vie n’avait jamais été abordé, que ce
soit avec le personnel de la MAS ou avec le personnel médical. 11 a été abordé uniquement
pour proposer la rédaction d’un contrat funéraire. Les familles exprimaient que la fin de vie

restait un sujet délicat, difficile a aborder pour I’établissement, comme pour eux.

Certains parents n’ont pas eu I’initiative de cette discussion par déni, par préoccupations
pour le quotidien, par priorité de la préparation de la vie de leur enfant apres leur propre
déces.

Certains trouvaient intéressant de parler de la fin de vie, d’autres trouvaient ¢a inutile.

B. Respecter la temporalité

Beaucoup pointaient du doigt la nécessité de s’adapter a la temporalité de chacun, cette
derniére étant influencée par leurs expériences personnelles (les antécédents de déces dans
la famille ou d’autres résidents dans l’institution, leur religion, leur ethnie, leur milieu
social...). Les parents n’étaient pas tous égaux devant la potentialité d’une mort imminente,
par exemple un participant nous a décrit avoir vu différentes réactions lors de I’épidémie

Covid-19.

Tous expliquaient la volonté de ne pas étre brusqués, ils proposaient d’aborder le sujet petit

a petit, a Le handicap était comparé a

En parler, démystifier, permettrait de rendre le sujet moins douloureux, de cheminer et donc

de moins souffrir quand le décés surviendrait.

C. Diverses propositions

Pour aborder le sujet plusieurs propositions nous ont été rapportées :

e une information générale en réunion ou via des événements mais qui risquaient

selon un participant de ne pas étre entendue par tout le monde et d’étre inutile ;
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e une information individuelle, lors de réunions autour du projet de vie (la fin de vie
faisant partie du projet de vie), une information précoce des I’entrée en établissement,
ou des la prescription de médicaments ;

e une discussion et une réflexion entre parents (café¢ des aidants). En effet, nous
avons remarqué que les parents ne communiquaient pas entre eux sur la fin de vie et
faisaient des projections sur ce que pensaient les autres parents. Ils pensaient avoir
des représentations différentes des autres parents.

o développer la solidarité entre parents, a travers des associations et notamment avoir
un role de soutien aupres des parents endeuillés.

Is souhaitaient que cette information soit donnée par la direction, I’éducateur, un personnel
dédié et formé ou un psychologue
Plusieurs participants nous ont confié que 1’entretien de la thése leur avait permis d’entamer

une réflexion.

IV. Priorité [la préparation de ’aprés soi

Préparer la vie de leur enfant aprés leur propre déces était une priorité pour les parents. Cela

occultait la réflexion sur la fin de vie de leur enfant.

A. Une charge a transférer

Les parents trouvaient nécessaire de préparer le moment ou ils n’auraient plus la capacité de
s’occuper de leur enfant.

Celui-ci représente une charge au quotidien, méme si pour certains leur vie a été enrichie par
leur enfant en situation de handicap. Beaucoup de sacrifices ont été réalisés, tant
professionnels que personnels (vie de couple, voyages). Leur vie était articulée autour de
leur enfant, ce qui engendrerait un vide immense a sa disparition.

IIs expliquaient la nécessité de se préserver en le laissant en institution pour ne pas s’épuiser
et pouvoir s’occuper de lui plus longtemps.

Apres leur déces, ils souhaitaient un relai par la fratrie de ’enfant tout en le redoutant. Ne
pas laisser une charge a la fratrie était d’une importance cruciale pour eux, ils souhaitaient
les protéger. Ils avaient conscience de 1’héritage lourd que cela représentait. Cela avait méme
conduit certains a ne pas avoir voulu d’autre enfant. Les parents culpabilisaient de I’impact

du handicap sur la fratrie et se décrivaient comme de mauvais parents pour eux.
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B. Comment préparer I’apres-soi

Préparer 1’aprés-soi permettait aux parents d’étre soulagés et rassurés, d’avoir une charge en
moins pour I’esprit. La préparation de I’apres-soi était souvent le motif principal de I'entrée
en institution. Les parents redoutaient la solitude de leur enfant aprés leur décés et
souhaitaient donc trouver un endroit ou il se sentirait bien, avec un apport des choses simples

du quotidien.

L’entrée en établissement pouvait permettre un début de détachement pour préparer 1’enfant
au déces de ses parents. Ils communiquaient sur leur futur décés quand I’enfant avait
conscience de la mort pour le préparer et le rassurer.

Cette entrée en institution entrainait une culpabilité et était redoutée par les parents. Ils
avaient une mauvaise image des institutions et craignaient la

dans certains établissements. Ils rapportaient la difficulté a se séparer de leur enfant en le
confiant a la MAS ou au FAM.

Préparer financierement I’avenir de leur enfant était également une préoccupation

importante.

V. Attentes des parents sur la fin de vie

A. Un dilemme singulier

A la fois les parents souhaitaient que leur enfant décéde avant eux pour pouvoir
I’accompagner jusqu’au bout mais en méme temps ils ne voulaient pas que celui-ci décede
car ils redoutaient ce moment. Il était important pour les parents de les accompagner jusqu’au
bout car ils se sentaient responsables de leur enfant. Cette réflexion était présente dans la

quasi-totalité des entretiens. Elle entrainait de la culpabilité chez les parents.
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B. Avoir une fin de vie “comme tout le monde”

Les parents souhaitaient pour la fin de vie de leur enfant une égalité avec la population
générale. La fin de vie en MAS n’était pour eux pas différente de la fin de vie ailleurs. Ils
souhaitaient que leur enfant puisse mourir a domicile, qu’il puisse avoir acces a des soins
palliatifs. Un parent a propos¢ d’avoir des lits dédiés aux soins palliatifs. Ils ont insisté sur
leur souhait d’absence d’acharnement thérapeutique et du respect de la dignité. Ils voulaient

un accompagnement psychologique et médical.
La définition d’acharnement thérapeutique divergeait selon les parents et n’était pas claire

pour beaucoup, ils se demandaient a partir de quand on pouvait parler d’acharnement

thérapeutique : la sonde nasogastrique, la trachéotomie en font-elles partie ?

C. Controle sur les choix de la fin de vie

Les parents ressentaient une menace permanente sur la santé de leur enfant.

Pour certains, il était donc important d’anticiper la fin de vie en donnant des directives. La

communication avec [|’établissement et les médecins leur semblait importante. Ils
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demandaient que ces informations soient tracées dans le dossier. Ils craignaient le non-
respect de leur choix et donc de perdre le contrdle sur ces décisions. Ils craignaient une perte
d’informations, par exemple I’absence de lecture du dossier en cas d’urgence. Certains

parents expliquaient faire confiance a 1’établissement lors de leur absence.

Certains parents souhaitaient pour la fin de vie de leur enfant la méme chose que pour eux-

mémes, ils choisissaient a la place de leur enfant.

Dans les cas ou I’enfant pouvait communiquer, il était important pour certains parents de lui

laisser le choix.

VI. Compétence/incompétence

A. Etre indispensable

Les parents se sentaient compétents pour s’occuper de leur enfant, cela leur donnait
I’impression d’étre indispensable : ils craignaient la disparition de la compétence lors de leur
déces.

Certains parents se sentaient méme plus compétents que la fratrie. Ils se sentaient choisis par
le destin pour accueillir cet enfant en situation de handicap car ils étaient plus aptes et

compétents que d’autres.

Certains participants nous rapportaient un lien fusionnel avec leur enfant, et plus

particulierement entre la mere et I’enfant en situation de handicap.
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Ils se sentaient compétents :

e pour la communication : ils se décrivaient comme traducteur de leur enfant

e pour maintenir en vie leur enfant, pour le sauver : cela pouvait entrainer une

culpabilité de ne pas avoir pu éviter le déces

e dans Daffection pour leur enfant: ils se sentaient indispensables dans la
compréhension, I’écoute, 1’amour, la réponse a leurs questions alors qu’une distance

émotionnelle était instaurée dans 1’établissement

o dans la connaissance de leur enfant: ils avaient I’impression que personne ne pouvait

le connaitre mieux qu’eux

B. Difficultés pointées par les parents
1. Chez les médecins

Les parents soulignaient 1’incapacité de la médecine a fournir un diagnostic précis de la
pathologie de leur enfant.

Ils expliquaient que les médecins n’étaient pas assez formés aux soins palliatifs.

Ils regrettaient le manque de communication et de disponibilité de la part des médecins. Cela
causait pour certains une peur de déranger et un manque de confiance dans le corps médical.
Tous ne partageaient pas ce point de vue. Certains se réjouissaient des évolutions de la
médecine, avec le développement des soins palliatifs et avaient toute confiance dans le corps

médical.

2. Du personnel et de I’établissement
Les parents insistaient sur le manque de personnel dans 1’établissement et le changement

régulier du personnel qui empéchait I’acquisition de compétences et la connaissance de leur
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enfant. [Is n’accordaient pas facilement leur confiance a un personnel qu’ils ne connaissaient
pas. Le manque de disponibilité et de communication des équipes causait un sentiment
d'abandon chez les parents.

Ils estimaient que le personnel manquait de formation sur la fin de vie et souhaitaient qu’ils
développent des compétences en soins palliatifs pour permettre une fin de vie dans
I’établissement.

Certains parents tenaient responsable 1’établissement de la dégradation de 1’état de santé de

leur enfant par manque de stimulation.
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DISCUSSION

I. Résultats principaux

A. Une fin de vie occultée

1. Un sujet difficile a aborder, voire un tabou

Dans notre étude, les parents parlaient difficilement de la fin de vie dans la sphére privée et
trés peu en parlaient a leur entourage, au médecin ou au personnel des établissements.
L’évocation de la mort de leur enfant reléve de I’impensable.

Les associations parentales ont peu de revendications qui portent sur la fin de vie alors
qu’elles sont habituellement tres actives dans le milieu du handicap. Tout ceci participe au
fait que ce sujet soit peu inscrit au débat public (20). Le sujet était décrit comme tabou pour
les familles rencontrées et semblait peu abordé par les médecins et les équipes médico-
éducatives. Les familles rapportaient que personne n’avait évoqué le sujet avec eux.
Pourtant, depuis 2020, la HAS recommande aux professionnels d’« étre attentifs aux besoins
des proches de la personne polyhandicapée en recueillant leurs souhaits (lieu de fin de vie,
pratiques culturelles souhaitées...) en les accompagnant lors des décisions, en leur laissant

le temps de prendre leurs décisions relatives a la fin de vie et en respectant leurs choix ».

(29)

A. Dusard, psychologue et sociologue, explique qu’un pronostic de courte vie énoncé
initialement aux parents pouvait occulter la réflexion sur la fin de vie. La famille envisage
plutot un scénario d’un déces brutal plus qu’un déces précédé d’une phase de fin de vie (8)
alors que seulement 40% des déces sont brutaux (17). Les parents nous ont parlé de 1’épée
de Damocles qui menagait en permanence la vie de leur enfant (crise d’épilepsie, fausse
route). A contrario dans notre étude, certains parents pensaient que leur enfant avait la méme
espérance de vie que la population générale, ce qui pourrait occulter leur réflexion sur la fin
de vie.

Le deuil d’un enfant « normal » et I’acceptation de I’entrée en institution ont été des étapes
longues, parfois non achevées, qui pourraient empécher d’envisager le Deuil final.

Les participants étaient intéressés par le sujet et certains ont été satisfaits qu’on aborde le

sujet avec eux.
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2. Respect du rythme de chacun

Dans notre étude, certains parents ne souhaitaient pas parler de la fin de vie de leur enfant
alors que d’autres trouvaient important de le faire mais insistaient sur le fait de s’adapter au
rythme de chacun. Celui-ci est influencé par leur histoire de vie. Cette notion de temporalité
est retrouvée dans 1’étude de V. Hémonel (15). 1l a recueilli le vécu des familles a la suite
d’entretiens pour anticiper les directives de fin de vie. Il en conclue qu’il ne faut pas rentrer
dans un systématisme du fait des singularités des patients en situation de polyhandicap et
des familles. D’un autre c6té, les établissements interrogés dans 1’étude du Centre régional
d’études, d’actions et d’informations en faveur des personnes en situation de vulnérabilité
(CREALI) des Hauts-de-France (2018) estiment qu’il pourrait étre intéressant d’en parler de
facon systématique a D’entrée dans [’établissement ou lors des réunions de projet
personnalisé (30). Anticiper la réflexion sur la fin de vie pourrait étre bénéfique pour les
familles. En effet, dans I’étude de V. Hémonel, toutes les familles interrogées ont décrit un
effet déculpabilisant apres les entretiens, aucune ne s’est sentie « choquée ». Trois d’entre
elles ont pu ressentir de I’angoisse sans remettre en question I’intérét d‘avoir anticipé la
réflexion sur la fin de vie de leur proche (15). Il persiste la question de comment repérer le

moment le plus adapté pour aborder la question.

3. Préoccupation principale : préparer [’apreés-soi

Notre étude révele que la réflexion sur la fin de vie était occultée par la préoccupation des
parents a préparer I’avenir de leur enfant apres leur propre déces. Cela est retrouvé dans
plusieurs études (20)(8). On peut citer S. Pandelé, directrice d’une MAS : « la projection de
leur mort est non seulement pensée mais redoutée, de par les conséquences supposées
désastreuses sur leur enfant handicapé, ce qui empéche la moindre évocation d’une mort
prématurée de celui-ci. » (20). La principale préoccupation des parents €tait de savoir qui
s’occuperait de leur enfant apres leur déces. Transmettre a ses enfants le fardeau d’étre aidant
était redouté par les parents. A. Dusart explique que la fratrie se retrouve sollicitée pour
accompagner un frére ou une sceur en situation de handicap et eux-mémes doivent penser a
un « apres-eux » (8). Il est naturel d’accepter ce fardeau en tant que parent alors qu’il est
contre nature voire culpabilisant de le transmettre a ses enfants. Les parents pourraient se
reposer sur les équipes médico-éducatives mais cela nécessiterait, parfois, davantage de

confiance envers ces équipes.
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B. Spécificités de la fin de vie dans le handicap
1. Volonté de garder le controle dans les décisions de fin de vie face a

Uinstitution

Comme retrouvé dans I’article de F. Grondin (31), médecin d’une équipe mobile de soins
palliatifs a Lyon, I’accompagnement des familles lors de la fin de vie peut étre rendu difficile
par une évaluation différente des besoins du résident entre la famille et le personnel. Nous
avons retrouvé dans notre étude que les tensions pouvaient étre expliquées par un manque
de confiance des familles envers I’institution et le fait qu’ils se sentaient plus compétents
qu’elle pour comprendre leur enfant et prendre soin de lui.

Il existait parfois une défiance vis a vis des médecins qui pourrait s’expliquer par un
sentiment de responsabilité du corps médical dans le handicap de leur enfant (handicap
consécutif a une erreur médicale, erreur de pronostic, errance diagnostique, gestion
maladroite du handicap, manque d’empathie). De ce fait, les parents projetaient un manque
de compétence du corps médical dans les soins palliatifs alors qu’ils n’y avaient pas encore

été confrontés.

2. Personne en situation de handicap exclue et infantilisée

Dans notre étude, certains parents infantilisaient leur enfant et décidaient a leur place.
Certains résidents ne pouvaient pas communiquer verbalement et donc exprimer leur
consentement. Cependant d’autres le pouvaient mais étaient exclus des discussions
concernant leur santé, ils étaient jugés peu compétents pour exprimer leur avis. Il existe
pourtant des outils adaptés pour communiquer avec les personnes dyscommunicantes
(32)(33). De plus, selon le code civil , « si son état le permet, la personne protégée pourra
prendre seule les décisions médicales qui la concernent » (34). Dans une étude interrogeant
20 personnes avec une déficience intellectuelle modérée, ceux-ci rapportent une absence
d’intégration dans les décisions concernant leur santé (21).

A Dinstar des personnes qui souffrent de troubles cognitifs acquis, comme dans la maladie
d'Alzheimer, les troubles de la communication provoquent une infantilisation par
I’entourage (35). Nous avons-nous-mémes pergu cette infantilisation lors de nos entretiens.
Un pere I’a méme décrit objectivement. La littérature retrouve la notion de surprotection de

la part des parents au détriment de 1I’autonomisation de leur I’enfant. Les parents justifient

26



leur attitude en avancant « que c’est pour le bien de la personne handicapée mentale et
qu’elle a de toute facon des capacités de compréhension limitée » (36).

Cette surprotection pourrait &tre majorée par la particularité du lien mére-enfant en situation
de handicap décrite par les parents. Un peére nous expliquait que ce lien fusionnel amenait
son €pouse a se replier sur elle-méme, dans sa bulle avec son enfant. L histoire de vie des
parents d’enfants en situation de handicap et I’inquiétude liée a son devenir crée une relation
fusionnelle et « symbiotique ». La séparation psychique et physique n’est pas envisageable

(37)(38).

3. L’ambivalence des parents

L’ambivalence majeure retrouvée dans la plupart de nos entretiens était la suivante :

o d’un coté, souhaiter que son enfant meure avant soi pour I’accompagner dans sa fin
de vie mais faire face a la souffrance inimaginable de perdre un enfant ;

e de I’autre, souhaiter que son enfant continue a vivre apres la mort de ses parents, ce
qui impliquerait qu’il soit soumis a I’incompétence de l'institution, qu’il soit une
charge pour la fratrie, que personne ne puisse traduire ses besoins.

Cette représentation n’a pas été retrouvée dans la littérature.

Les parents se sentaient coupables de souhaiter que leur enfant meure avant eux. D’ailleurs
tous les entretiens sont marqués par le sentiment de culpabilité des parents : la culpabilité
d’étre une mauvaise mere pour la fratrie, culpabilité lors de I’entrée en établissement,
culpabilité de ne pas avoir pu éviter le déces de son enfant. Selon une mere, préparer le déces

permettait de déculpabiliser lors du déces de I’enfant et d’accéder a un deuil plus réussi.

4. Difficulté des parents a préciser leurs souhaits concernant la fin de

vie

Les parents demandaient une fin de vie comme les autres alors que la fin de vie en MAS et
en FAM a des spécificités. En effet, il est difficile de repérer les situations palliatives chez
des personnes dont 1’état de santé est déja altéré ou marqué par des épisodes aigus récurrents
(pneumopathie d’inhalation, épilepsie pharmaco-résistante, troubles trophiques).

Les parents n’avaient pas de demande particuliére mise a part 1’absence d’acharnement
thérapeutique et le respect de la dignité. Cela pourrait étre dii a la méconnaissance des

parents, d’ou I’importance de 1’accompagnement et de 1I’information par les soignants. Ces
27



concepts sont flous et imprécis. Dans la littérature, les proches des résidents ne formulent
pas de demande précise en dehors de la qualité¢ des soins de confort. Il existe donc une
difficulté pour les proches a exprimer des attentes concernant la fin de vie. Cela reste donc
un domaine géré par le personnel soignant (19).

L’obstination déraisonnable, appelée acharnement thérapeutique par les parents, est une
notion difficile a définir chez des personnes pauci-relationnelles nourries dés leur naissance
par gastrostomie. Ces personnes sont en vie au prix du maintien d’une intervention médicale
lourde et quotidienne.

Toutes ces spécificités ne devraient pas étre oubliées dans le débat actuel sur 1'évolution

législative concernant la fin de vie.

C. Les pistes a améliorer

1. Formation du personnel

Les familles estimaient que le personnel des établissements n’était pas assez formé sur la fin
de vie et les soins palliatifs. En théorie, d’aprés le code de ’action sociale et des familles,
article D. 311-38 (39), les établissements doivent réaliser un projet d’établissement
contenant des mesures propres a assurer des soins palliatifs dont la formation du personnel.
En pratique, des études montrent que les équipes médico-éducatives elles-mémes ne se
sentent pas assez formées et décrivent « une charge émotionnelle forte au sujet de la mort »
(31), « les professionnels du médico-social ont peur des soins palliatifs si personne n'’y est
sensibilisé dans leur établissement » (40). L’ONFYV (2) rapporte qu’en MAS/FAM, 22% des
médecins et 37% des infirmi¢res ont recu une formation. D’ailleurs il existe peu de
formations spécifiques aux soins palliatifs dans ces établissements. Pourtant la formation du
personnel permet de diminuer le nombre de décés a I’hdpital, d’augmenter le nombre de
limitations et arrét des traitements actifs et la prescription d’antalgiques de paliers 3 (17).

Malgré ce sentiment d’incompétence, les équipes médico-sociales ont de nombreux atouts
qu’elles utilisent au quotidien et qui leur permettent de développer des compétences en
matiere de soins palliatifs : pluridisciplinarité, écoute, approche globale, énergie a mener des
projets de vie malgré les limites imposées par le handicap, capacité a donner des soins de
confort (31). Ces points les rapprochent des équipes mobiles de soins palliatifs qui ont une
expertise supplémentaire nécessaire dans les cas difficiles (symptdmes génants et rebelles,
familles en grande difficulté). De plus, il est important que I’établissement noue des liens
avec des ressources locales de soins palliatifs : équipes mobiles de soins palliatifs, des unités

de soins palliatifs et des HAD (41).
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2. Propositions pour aborder la fin de vie

Les études divergent concernant les demandes des parents de formation sur la fin de vie.
L’étude de I'UNAPEI (Union nationale des associations de parents de personnes
handicapées mentales et de leurs amis, anciennement : Union nationale des associations de
parents d'enfants inadaptés) de 2006 sur les besoins et attentes en information des parents
d’adultes en situation de handicap ne retrouvait pas de demande d’information sur la fin de
vie ou les soins palliatifs, (20) alors que d’autres études (36)(42) ainsi que la notre
retrouvaient au contraire une demande.

Des parents nous ont propos¢ de réaliser un projet de fin de vie, comme propos¢ par A. Dujin
dans son étude en intégrant dans ce projet la réalisation des derniers souhaits de la personne
(23). Mais dans son étude pour la DREES en 2008, elle dit que « cette compétence de
construction de « projet » n’est pas mise au service des démarches palliatives. Le plus
souvent, la perspective d’un projet de « fin de vie » entre en contradiction avec la
philosophie des établissements » (43).

Des brochures informatives pourraient étre une autre manicre d'aborder la fin de vie. Par
exemple le groupe « Handicap et Soins Palliatifs » de la Fédération Wallonne des Soins
Palliatifs a créé une brochure a destination des familles pour sensibiliser a la fin de vie dans
les situations de handicap mental (44).

Les familles demandaient I’accompagnement par un psychologue mais la littérature rapporte

que ceux-ci font parfois face a des refus de prise en charge (23).

II. Forces et limites

Cette ¢tude aborde un sujet peu abordé dans la littérature. Elle a un caractére original et
novateur.

Le contenu de nos entretiens était riche, les participants nous exprimaient leur
reconnaissance a 1’intérét que nous portions sur le sujet du handicap et de la fin de vie en
MAS/FAM. IIs ont eu tendance a se confier facilement sur leur vie et leurs représentations.
Le choix de notre méthode était adapté pour ce sujet. En effet, la phénoménologie repose sur

un entretien ouvert, technique qui permet au participant de s’exprimer librement.
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Les études qualitatives sont soumises a la subjectivité des chercheuses dans 1’analyse des
résultats. Pour limiter le biais d’interprétation et respecter la validité interne de 1’étude, un
travail de réflexivité a ét€ mené en amont et nous avons réalisé une triangulation des données.
Les entretiens ont été analysés par chaque chercheuse de maniere indépendante puis les
résultats ont été comparés.

La comparaison de nos résultats avec la littérature nous a permis d’assurer la validité externe
de I’¢étude.

Il nous a paru nécessaire pour respecter 1’éthique de notre étude d’expliquer aux potentiels
participants que le théme portait sur la fin de vie avant de les rencontrer. Nous ne voulions
pas contraindre les familles a discuter d’un sujet que 1’on considérait difficile. Les
participants ont donc pu réfléchir au sujet en amont de 1’entretien. Nous avons eu cing refus
de participation. Ces personnes nous ont expliqué que le sujet était trop difficile a aborder
pour eux et qu’ils n’étaient pas préts a en parler. Une potentielle participante a annulé a trois
reprises le rendez-vous : elle nous a expliqué que son état psychologique ne lui permettait
pas de parler du sujet de la fin de vie. Il nous manque donc les représentations de ces
personnes qui peuvent étre différentes de celles des participants de 1’étude.

Le manque d'expérience des chercheuses dans la conduite d’entretien a pu altérer la qualité
de ces derniers mais la lecture de livres sur des techniques de communication dans les études
qualitatives nous a offert des connaissances théoriques. Nous avons amélioré notre technique
d’entretien au fur et a mesure de 1’étude. Le fait d’étre deux chercheuses a permis de
s’entraider dans les questions de relance.

Nous avons parfois dii poser des questions plus orientées pour rediriger le discours du
participant sur la fin de vie (les participants parlaient davantage de I’histoire de vie de leur
enfant). Ceci a pu influencer les réponses des participants lors des premiers entretiens. Par
la suite nous avons veillé a ne pas reproduire cette erreur, et avons éliminer de 1’analyse les
réponses induites par nos questions fermées.

Des bruits parasites sur des enregistrements du dictaphone ont pu entrainer une perte de
données, cependant le double enregistrement a permis de récupérer la quasi-totalité des
données

L’une des chercheuses travaillait en tant qu’interne dans un des établissements au moment
de I’¢tude. Elle ne connaissait pas les parents mais avait pu rencontrer leurs enfants. Certains
parents étaient au courant de cela. Le directeur de thése travaillait également dans ces
établissements et était connu par certains parents. Cela a pu modifier le discours des

participants.
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III. Perspectives

I1 serait intéressant de réaliser une étude qualitative chez des parents ayant vécu le deuil de
leur enfant. Il serait également intéressant de mener des entretiens avec des personnes
hébergées en MAS ou en FAM, malgré les difficultés de communication.

Le sujet du handicap en MAS et en FAM est peu abord¢ dans les études en général. Les
parents sont demandeurs de réflexion sur de nombreux sujets : entrée en établissement,
acceptation du handicap, fonctionnement du couple de parents d’enfant en situation de
polyhandicap.

On pourrait réaliser une étude sur 'impact d’une information générale sur la fin de vie
dispensée aux familles en MAS ou en FAM ou I’impact de notre discussion avec les familles
sur les représentations de la fin de vie.

Notre étude se limitait aux MAS et aux FAM, il serait intéressant de s'intéresser aux
personnes en situation de polyhandicap vivant a domicile.

I1 semble donc important que les MAS, les FAM et le corps médical accompagne les familles
dans cette réflexion difficile. Il serait intéressant que le débat actuel sur 1’évolution
législative avec la convention citoyenne sur la fin de vie prenne en compte les spécificités

du public accueilli en MAS et en FAM.
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CONCLUSION

Certains parents d’adultes résidant en MAS ou en FAM n’avaient pas envisagé la fin de vie
de leur enfant. La priorité de tous les parents était la préparation de la vie de leur enfant apres
leur propre mort. Ils craignaient la transmission d’une charge lourde a la fratrie. Les parents
appréhendaient leur propre décés car ils se sentaient indispensables pour leur enfant,
notamment pour le traduire, le comprendre et I’aimer. Ils souhaitaient donc I’accompagner
jusqu’a son décés mais en méme temps redoutaient la perte inimaginable que cela
représenterait. Ils avaient parfois du mal a faire confiance aux institutions et au corps
médical. Ils estimaient que les formations en soins palliatifs dans les établissements étaient
insuffisantes.

Aborder la fin de vie est difficile pour tout parent et engendre une souffrance. L’envisager
nécessitait un cheminement, en effet il fallait d’abord accepter le handicap de son enfant et
son entrée en institution. Certains parents étaient dans le déni d’une possibilité de fin de vie
et ne se sentaient pas concernés, avec toutefois un discours ambivalent. D’autres parents
I’avaient accepté et il leur semblait essentiel d’aborder le sujet afin de s’y préparer et pouvoir
profiter de la vie.

Ils rencontraient des difficultés a préciser leurs attentes concernant la fin de vie. Le sujet
avait ¢ét¢ peu abordé avec eux. Certains trouvaient cela intéressant de 1’aborder mais
pointaient la nécessité de respecter le rythme de chacun. Ils ont formulé plusieurs
propositions pour en discuter : intégrer un projet de fin de vie au projet de vie, informations
lors de réunions individuelles ou collectives, discussions entre parents.

Les parents voulaient étre acteurs dans les choix de la fin de vie de leur enfant et souhaitaient
qu’ils aient acces a une prise en charge de fin de vie identique a celle en population générale.
Il serait intéressant de développer I’accompagnement des parents dans cette réflexion sur la

fin vie.
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ANNEXES

Annexe 1 : Extrait du carnet de bord

Entretien n°6 le 20 juin

lieu : au domicile du patient

investigateurs présents : Mathilde et Fanny

sexe du participant : F

age du participant : 74

profession du participant : retraitée (éducatrice spécialisée)
FAM ou MAS : FAM

age de son enfant : 45

autre enfant : une fille de 50 ans

durée : 29min

Mathilde :

Ce qui m’a marqué dans I’entretien est ’ambivalence de la participante. Elle est a la fois trés au
clair sur le fait que sa fille peut mourir a tout instant (elle explique d’ailleurs qu’elle a déja failli
mourir plusieurs fois) et en méme temps elle nous dit que c’est trop tot pour en parler, qu’elle
préfére attendre I’entrée en établissement pour personnes handicapées vieillissantes.

J’avais ’impression que la participante était tantot trés a 1’aise avec le sujet et pouvait en parler
facilement, tantot elle était dans 1’émotion, avec les larmes aux yeux et 1’on sentait que c¢’était un
sujet difficile pour elle. Ses émotions m’ont touchée.

Le mari de la participante a proposé de participer, on lui a exposé le sujet et il a finalement refusé.
Sa femme nous a expliqué que c¢’était selon elle plus dur pour les papas d’en parler.

Fanny : participante trés a I’aise qui répond facilement aux questions méme si la fin de vie n’est pas
leur préoccupation principale, qu’elle trouve que leur fille est encore jeune et qu’elle n’envisage
pas sa fin de vie. Mais d’un autre c6té, elle explique que leur fille a déja eu plusieurs
hospitalisations en réanimation et elle se rend compte qu’un déces peut vite arriver. J’ai été étonnée
d’une réflexion : elle ne trouve pas que ce serait intéressant de parler de la fin de vie aux parents de
facon systématique car des parents n’ont pas envie d’en parler. Ce n’est pas la premiére
participante a nous le dire, et cela remet en cause mes convictions.

On a proposé a son mari de participer mais elle a un peu décidé a sa place que ce serait trop dur
pour lui de participer et de parler de fin de vie de sa fille.

Réunion du 1 décembre 2022 avec Franck, Mathilde et Fanny

1. lecture introduction
o validation du plan
o définition polyhandicap spécificité frangaise
0 rajouter historique de la loi sur la fin de vie depuis 1999
o ajouter difficulté de définir la fin de vie chez le polyhandicapé
o finir I’introduction aprées avoir rédigé la discussion

2. Aide sur le themes super-ordonnés

Réunion du 9/12 : Réunion avec Anne Freyens :
Résultats :
e  ¢crire au passe.
e Discussion : on peut passer au conditionnel. On met au présent uniquement ce qui a été
prouvé
e décrire plus les titres
e verbatim en complément de notre rédaction, pas de redondance
e idée d’étapes de deuil remise en question, chacun ne passe pas par toutes les étapes —
différents deuils. Parler plutot de cheminement?
e partie sur les souhaits sur la fin de vie
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Annexe 2 : Guide entretien

Présentation du participant :
e Quelle est votre profession ?
e Quel age avez-vous ?
e Quel age a votre enfant ?
e Réside-t-il en MAS ou en FAM ?

e Avez-vous d’autres enfants ?

Guide d’entretien pour les entretiens exploratoires (entretiens ouverts) :
Question ouverte : "Comment imaginez-vous l'avenir de votre proche?”
e Question de relance :

e Qu'avez-vous envisagé si 1’état de santé de votre enfant se dégradait ?

ler guide d’entretien :
o Comment imaginez-vous I’avenir de votre enfant ?
e Question de relance : Comment imaginez-vous 1’avenir de votre enfant si son état de
santé venait a se dégrader ?
e Comment abordez-vous le sujet de la fin de vie de votre enfant et avec qui ?
o Comment aimeriez-vous que 1’on aborde le sujet de la fin de vie avec vous ?
e Quelles sont vos souhaits concernant la fin de vie de votre enfant ?

e En 3 mots, comment résumeriez-vous ce que 1'on vient de dire ?
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Annexe 3 :

CONSENTEMENT DE PARTICIPATION A L'ETUDE

JE SOUSSIZNE(€) . vvnniieitt ettt et et et e et e e accepte de
participer a I’étude sur la fin de vie en maison d’accueil spécialisée et en foyer d’accueil
médicalisé.

Les deux internes Mathilde BRULIN et Fanny EVERS m'ont proposé¢ de participer a une
recherche dans le cadre de leur these.

Elles m’ont précisé que je suis libre d'accepter ou de refuser de participer, sans que cela

n'entraine de préjudice pour moi.

Afin d'éclairer ma décision, j'ai regu une explication sur les objectifs et les modalités de cette
recherche. J'ai compris ces informations et elles m'ont laissé le temps et le loisir de poser

toutes les questions que je souhaitais.

Si certaines questions ou problémes surviennent a n'importe quel moment de 1'étude, je
pourrai contacter une des deux internes dont les coordonnées figurent dans la lettre

d'information.

Je suis informé que cette recherche sera conduite conformément a la législation frangaise en

vigueur et qu'elle a recu l'avis favorable de la CNIL en date du 27 novembre 2021.

Je connais la possibilité qui m’est réservée de participer ou de retirer mon consentement a
tout moment quelle qu’en soit la raison, sans avoir a la justifier et sans aucun préjudice pour
moi-méme. J’en informerai alors au préalable le responsable de 1'é¢tude. Mon consentement

ne décharge en rien les organisateurs de la recherche de leurs responsabilités.

J'accepte que les données enregistrées a 'occasion de cette recherche puissent faire 1'objet
d'un traitement informatisé par le promoteur. J'ai bien noté que le droit d'acces prévu par la
loi "informatique et libertés" s'exerce a tout moment aupres des responsables de I'é¢tude. Je

pourrai exercer mon droit de rectification aupres de ceux-ci.

Mes données seront anonymes et leur identification codée.
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Je certifie qu’un exemplaire du formulaire d’information et de consentement éclairé et écrit

m’a été remis.

Le participant :

Les investigateurs :

Nom / prénom :

Nom / prénom : BRULIN Mathilde et EVERS

Fanny
Date : Date :
Signature : Signature :
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Annexe 4 :

Notice d’information du participant

Madame, Monsieur,

Dans le cadre de notre travail de thése, nous réalisons une étude sur la fin de vie en maison
d’accueil spécialisée ou en foyer d’accueil médicalisé.

Pour cela nous aimerions réaliser un entretien avec vous.

Cet entretien sera enregistré sur un dictaphone.

La durée prévue de I’entretien est de 1 heure.

Vous trouverez ci- dessous les informations concernant 1’utilisation de vos données.

Nous vous remercions pour I’aide que vous nous apporterez et I’intérét que vous portez a ce
projet.

Si vous avez des questions pendant la réalisation de cette étude, vous pouvez contactez I’'une
des deux internes responsables de 1’étude :

Mathilde BRULIN  tel : 0669223729, mail: mathilde.brulin@univ-tlse3.fr

Fanny EVERS tel : 0643410220, mail : fanny.evers@univ-tlse3.fr

Etudiantes en diplome d’étude supérieures de médecine générale, Université Toulouse I1I

Informations concernant vos données

- Quelles données vous concernant seront collectées et traitées ?

L’ensemble de I’entretien sera enregistré a 1’aide d’un dictaphone et sera analysé.

- Pour quelle finalité vos données personnelles seront collectées et traitées ?
Nous réalisons cette étude dans le cadre de notre thése sur la fin de vie en MAS et en FAM

afin d’accompagner au mieux les familles.

- Ou vont étre hébergées vos données personnelles ?
Vos données seront hébergées sur un Drive accessible uniquement aux deux thésardes et a

leurs directeurs de these (Dr Sapaly Franck et Dr Freyens Anne).

- Un transfert de vos données personnelles hors de 1’Union Européenne est-il envisagé ?

Il n’est pas envisagé un transfert de vos données personnelles hors de I’Union Européenne.

- Pendant combien de temps vos données personnelles vont-elles étre conservées ?
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Vos données seront conservées jusqu’a la soutenance de la these.

- Qui aura acces a vos données personnelles ?
Les personnes ayant acces a vos données sont les deux thésardes (Mathilde Brulin, Fanny

Evers), Dr Sapaly Franck et Dr Freyens Anne.

- Qui sera responsable de vos données personnelles ?

Les deux thésardes (Mathilde Brulin et Fanny Evers) sont responsables de vos données.

- Quels sont vos droits et comment pourrez-vous les exercer ?

Si vous avez des questions au sujet du recueil, de I’utilisation de vos informations
personnelles ou pour exercer vos droits ou pour vous opposer a I’utilisation de vos données
si vous ne souhaitez pas participer a cette étude, veuillez contacter le délégué a la protection
des données du DUMG de Toulouse dpo@dumg-toulouse.fr.

Si malgré les mesures mises en place vous estimez que vos droits ne sont pas respectés, vous
pouvez déposer une réclamation aupres de I’autorité de controle de la protection des données

compétente dans votre pays de résidence, la CNIL pour la France : https://www.cnil.fr.
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Annexe 5 :

Extrait de I’analyse d’un entretien

Verbatim Etiquette Theéme
expérientielle
F : Et vous avez déja pensé au cas ou son état de santé | Je sais que mon | Avoir conscience

se dégraderait ou pas?

P8 : Ah le sien? Ah oui ¢a effectivement... Alors, le fait
de s’investir dans la fondation, donc vous connaissez
pas mal de familles, pas 1’ensemble mais une bonne
partie et donc il y a forcément, ce que moi j’appelle,
des départs naturels. Donc vous allez a des obséques,
parce que ce sont des familles avec des gens que des fois
vous connaissez, avec qui vous avez des affinités. Et
donc forcément il y a un moment ou le boomerang il
revient et pouf! Et oui on sait que Luc il a une épée
de Damocleés au-dessus de lui. Et son espérance de vie
elle est pas celle de quelqu’un d’ordinaire et c’est
comme ¢a. On va pas y penser tous les jours et on va
regarder le coté positif, on va profiter. Et le jour ot ca
arrivera et bien effectivement, on sera comme tout le
monde, il y aura un moment ou on sera tristes
(s’interrompt). Et si, vous voyez quand je parlais de ce
parcours, de cette appropriation des caractéristiques un
peu particuliéres de notre vie. Au début, alors je ferai
souvent référence a Jean Brun, parce que quand je
parlais de ce parcours et de la fondation, quand il rendait
des hommages, aprés chacun le vit a sa fagon mais lui
était trés croyant, “remerciez Dieu que ton enfant soit
parti avant toi”. Alors la premiére fois ¢a fait bizarre
quand vous I’entendez mais vous vous dites bon ce
monsieur, qui avait une certaine expérience de la vie, du
handicap et en plus qui était kiné donc issu du monde
médical, donc il y a certainement des raisons. Et ouais
maintenant avec du recul, je comprends pourquoi il

dit ca. Et pour I’avoir vécu, il y a pas trés longtemps

enfant a une épée de
Damocles au-
dessus de la téte et
qu’il peut mourir
précocement

mais je n’y penser

tous les jours et on

profite de la vie

Je comprends avec
du recul que l’on
puisse souhaiter

que son enfant

meure avant soi

J’échange avec les

autres parents

Mon enfant partira

quand il devra partir

Etre menacé

Profiter de la vie

(tout en ayant

conscience de la

mort)

Comprendre

Communiquer

Accepter
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avec la famille Bréal, je sais pas si vous les avez dans la

liste ou pas.

FetM : non

P8 : Et donc quelqu'un qui est trés investi au bureau et
qui a perdu son fils. Et donc forcément dans le cadre, il
y a des affinités qui se créent et donc entre parents il y a
des échanges sur ce qu’on ressent. Donc tout ca
cumulé, Luc il partira quand il partira, s'il part avant
ou s’il part aprés. En tout cas quelque soit ’option,
c’est quelque chose qui fait partie de notre vie, on le

sait.
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AUTEURS : BRULIN Mathilde et Fanny EVERS
TITRE : Représentation de la fin de vie chez les parents d’adultes résidant en MAS et en FAM
DIRECTEURS DE THESE : Docteur Franck SAPAY et Docteur Anne FREYENS

LIEU ET DATE DE SOUTENANCE : le 5 juin 2023 a TOULOUSE

Introduction : La fin de vie des résidents de MAS et de FAM est de plus en plus fréquente du fait de leur
vieillissement mais elle reste peu abordée dans le débat public. Les familles, pourtant trés actives dans le milieu
du handicap, ne portent pas de revendications concernant ce sujet. Il reste confiné a une spheére privée.

Objectif : Comprendre les représentations des parents de résidents de MAS et de FAM concernant la fin de vie de
leur enfant et recueillir leurs attentes sur ce sujet.

Méthode : Nous avons réalisé une enquéte qualitative phénoménologique menée par entretiens ouverts aupres de
parents d’adultes résidant dans une MAS et un FAM de Haute Garonne.

Résultats : Nous avons réalis¢ 8 entretiens de novembre 2021 a novembre 2022 auprés de parents d’adultes
résidant en MAS et FAM. Certains parents n’avaient pas envisagé la fin de vie de leur enfant. La priorité de tous
les parents était la préparation de la vie de leur enfant aprés leur propre mort. Ils craignaient la transmission d’une
charge lourde a la fratrie. Les parents appréhendaient leur propre décés car ils se sentaient indispensables pour leur
enfant. Ils souhaitaient I’accompagner jusqu’a leur décés mais en méme temps redoutaient la perte inimaginable
que cela représenterait. Envisager la fin de vie nécessitait un cheminement, il faut d’abord accepter le handicap de
son enfant et I’entrée en institution. Pour la plupart des parents interrogés, il serait bénéfique de parler de la fin de
vie précocement mais en respectant le rythme de chacun. Les parents ont exprimé la volonté d’étre acteurs dans
les décisions de fin de vie. Ils n’avaient pas de demande particuliére mis a part le souhait d’une fin de vie identique
a celle en population générale.

Conclusion : Le sujet de la fin de vie des résidents de MAS et de FAM est complexe et difficile a aborder pour
leurs parents. Il semblerait important que les établissements et le corps médical les accompagnent dans cette
réflexion en s’adaptant au rythme et attentes de chacun.

Representation of the end-of-life among parents of adults residing in specialized care homes

Introduction : The end of life of Specialized Care Homes’ resident is more and more frequent, due to their aging,
but it remains barely mentioned in public debate. The families, usually very active in the world of disability, do
not make any demands regarding this subject which remains confined to a private sphere.

Objective : To Understand the Specialized Care Homes residents’ parent’s representations regarding their child’s
end of life and collect their expectations regarding this topic.

Method: We carried out a qualitative phenomenological study conducted through open-ended interviews with
parents of adults residing in Specialized Care Homes in Haute Garonne.

Results : We conducted 8 interviews from November 2021 to November 2022 with parents of adults who reside
in Specialized Care Homes. Some parents did not consider their child's end of life. The priority of all parents was
to prepare the life of their child after their own death. They feared the transmission of a heavy load to the siblings.
The parents feared their own death because they felt indispensable for their child. They wanted to support him
until their death but at the same time feared the unimaginable loss that this would represent. Considering the end
of life required a journey, you must first accept the handicap of your child and his entry into a specialized
institution. For most of the parents interviewed, it would be beneficial to talk about the end of life early, but
respecting each individual’s pace. Parents have expressed the desire to be involved in end-of-life decisions. They
had no particular request apart from the wish to have identical end of life compared to the general population.
Conclusion : The subject of the end of life of Specialized Care Homes’ resident is complex and difficult to discuss
for their parents. It would seem important that establishments and the medical profession support them in this
reflection by adapting to each individual’s pace and expectations.
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