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Partie | —Le contexte et 'analyse environnementale

|.1 - Le Centre de Rééducation Fonctionnelle

Les raisons qui ont conduit mon choix de présel@eCentre Médical et Pédagogique de
Rennes-Beaulieu (CMP R-B) ont été mentionnées dara/ant — propos. Il est important de
préciser que le CMP R-B fait partie des 12 établisants sanitaires de la Fondation Santé des

Etudiants de France.
[.1.1 La Fondation Santé des Etudiants de France
a) Histoire de la Fondation

La Fondation Sanatorium des Etudiants de Frandeemal923 d’'une décision de I'Union
Nationale des Etudiants de France (UNEF) de cré@esanatorium universitaire pour les
étudiants atteints de tuberculose. En 1933, letSanm des Etudiants de France ouvre sur le
plateau des Petites-Roches a Saint-Hilaire du Tofisere), a proximité de Grenoble et de

son université. Le Sanatorium offrait la possibilie suivre ses études tout en se soignant.

Pour répondre a une demande sans cesse croiskarg@natorium, sous la direction du
Docteur Daniel Douady, se développe en 1939 paréation de deux établissements de post-
cure & la Tronche (Isére) et Pari§™y. En 1945, c’est le sanatorium des Lycéens quieo@v
Neufmoutiers-en-Brie (Seine et Marne), ainsi quesiglurs établissements de cure et de post-
cure pour les étudiants et adolescents scolaireslelex sexes. Au plus fort de son activité

antituberculeuse, la Fondation gérait 1600 litarép en 16 établissements.

Apres la seconde guerre mondiale, la santé medt&deétudiants devient I'un des grands
sujets d’inquiétude du mouvement étudiant. Avesdatien de la Mutuelle Nationale des
Etudiants de France (MNEF) et celui de 'UNEF, lan&ation ouvre la premiére clinique
médico-psychologique pour étudiants, la cliniquepiBua Sceaux (Hauts-de-Seine) pour les

étudiants dépressifs, schizophrenes ou désequilibnéis capables cependant de suivre des



études. Cet établissement rencontre rapidementramd gucces, et la FSEF, qui devient la
Fondation Santé des Etudiants de France en 1958e ae nouvelles clinigues médico-
psychologiques a la Tronche, Aire-sur-I'Adour etifa

Grace au tres fort recul de la tuberculose dapspalation, la Fondation Santé des Etudiants
de France peut reconvertir ses établissementsairsacrer a de nouvelles pathologies. Les
sanatoriums de la Fondation deviennent alors dddiggsements plurivalents accueillant les

étudiants et les adolescents scolaires souffratriodéles somatiques ou psychiques et ayant

besoin de soins de réadaptation.

La Fondation Santé des Etudiants de France geteeliechent 1400 lits répartis en 12
établissements, dans lesquels sont dispensés diles de psychiatrie, soins de suite

meédicalisés et médecine physique et réadaptation.

1.1.2 Le Centre Médical et Pédagogique de Rennes-#dieu

a) Historique

J'ai choisi de présenter I'histoire du CMP R-B emsultant la mémoire d’'une personne

handicapée présente a I'ouverture du Centre deugatdn Fonctionnelle en tant que patient

puis comme comptable de la structure pendant 17 ans

C’est en 1969 que la clinique psychiatrigue Burlaunre ses portes avenue des Buttes de
Coesmes a proximité du campus Universitaire de &eBeaulieu.

La clinique Burloud bénéficie du soutien de la MNHEEs sa création, et intégre ainsi la

Fondation des Etudiants de France. L’établissenaentieille essentiellement des jeunes
étudiants psychologiquement fragilisés souventaeslide l'alcool et ou de la drogue. La

clinique sous sa forme psychiatrique, ne fonctioanque pendant 2 ans. Il semblerait que la
décision de fermeture, provienne du laxisme obs@a€e La direction administrative de

I'établissement sur la prise en charge de jeunasritjluement en sevrage.

Aprés gquelques travaux d'accessibilité des locdaxcliniqgue psychiatrique Burloud se
transforme en Centre de Rééducation FonctionnelRahnes Beaulieu (CRF) pour accueillir
des personnes handicapées physiques. En septef83elds huit premiers résidents entrent

au CRF de Rennes Beaulieu.



C’est une équipe restreinte tres dynamique autaunreddirection administrative, scolaire et
médicale tres volontaire qui se met en place.

« Au départ pour les sorties a I'extérieurs du CRfesse, football, maison de la culture, etc.)
nous pouvions étre accompagnés aussi bien pairdetdur, le médecin chef ou n'importe
guel autre membre du personnel. »

La volonté de I'établissement a donner le maxindiautonomie aux résidents conduit les
membres du personnel a créer, a innover. C'est qiresnait en 1975 le fauteuil électrique
« Liberté » donnant une autonomie de déplacement a moindre colt a éesormes
lourdement handicapées.

Le CRF de Rennes Beaulieu initialement congu conchmique psychiatrique, n’est pas
adapté pour recevoir des personnes qui se déplandauteuil roulant. Ce n’est quand 1997
gue de gros travaux d’extension de I'établissene¢rilus particulierement 'aménagement
des chambres des patients sont réalisés. Nousngedians le cheminement de ce mémoire,
gue ces transformations si elles ont apporté piusahfort aux résidents, ne sont pas sans
conséguences dans le parcours de reconstructiceridéns patients.

b) Une prise en charge globale

Le CMP R-B se donne pour objectif de promouvoirprojet de santé publique pour les
patients adolescents et jeunes adultes qui dégasseimension de soin pour prendre en
compte la prévention, I'insertion et plus généraatr’ensemble des aspects qui concourent
a la santé d’un individu.

Ce concept de soin global mobilise de nombreusesposantes : santé physique et
psychique, intégration familiale et sociale, prgeolaire, qualité de vie, projet éducatif, dans
la perspective de (re)construire I'avenir de lsspane.

Le CMP R-B a pour vocation de favoriser « I'accag aoins » (au sens de la loi du 4 mars
2002) par une organisation de la prise en charggaga (prévention, éducation a la sante,
suivi médical des patients) élargie au domainedéihsertion.

Le travail des équipes du CMP R-B prend en cometi @lobalité au travers des diverses
composantes du soin, de I'enseignement, de lilmsertde I'environnement familial du
patient.

Le séjour du patient dans I'établissement consting période charniere dans son parcours de

soin et son devenir. Le projet éducatif tient dome place particuliere au cours du séjour



hospitalier, il fait le lien entre la prise en charsanitaire immédiate pour traiter la maladie et

les préoccupations pédagogique et sociale, powgriiadu patient.

c) L’offre de soins

Le CMP R-B accueille en priorité des jeunes de 13Daans de l'inter- région ouest de la
France, mais des dérogations restent possibles ksl@as.
Type de prise en charge :

- hospitalisation a temps complet,

- hospitalisation de jour,

- traitements et cures ambulatoires,

- consultations externes.
L’établissement totalise 71 lits et places.
L'objectif de la prise en charge est la constructitun projet de soins et d’'un projet éducatif
et scolaire. Les soins sont prioritaires mais lagoe d’hospitalisation dont la durée varie de
3 a 9 mois selon la pathologie et sa gravité, pemgalement une évaluation-bilan des

capacités de la personne et un éventuel « racgedtlaire ».

Des soins diversifiés :

L’évolution des techniques chirurgicales et lesgpes de la réanimation s’accompagnent du
transfert précoce de patients plus gravement &tan hospitalisation compléete dans les
services de meédecine physique. L’hospitalisation jder n’intervient que pour des
pathologies moins sévéres ou en aval de I'hosgéttdin & temps plein.

Les patients bénéficient d’'un accompagnement psgglyues en complément de celles
assurées sur les plateaux techniques de rééducatime, lors de séjours qui peuvent étre

prolongés du fait de la gravité des lésions.

Les soins de médecine physique et de réadaptation :
- rééducation neurologique : traumatisme cranien, iflégie, blessés médullaires,
infirmité motrice cérébrale,
- rééducation ortho - traumatologique: polytraumagis, fractures, mains
traumatiques, rachis opérés, amputés,

- réadaptation et bilan multi-disciplinaires : newsyghologique et scolaire.



- prise en charge interdisciplinaire et prévention lde souffrance psychique en
traumatologie et neurologie.

- insertion professionnelle précoce (Réseau ComeiacE).

Des prises en charges spécifiques :
Toxine botulique, bacloféne intrathéchal, bilan dymamique, simulateur de conduite

automobile.

Les plateaux techniques de rééducation et réadaptat

Kinésithérapie, Balnéothérapie, Physiothérapie, h®prothése, Ergothérapie,
Psychothérapie, Neuro-psychologie, Education-an@matinsertion professionnelle et
ergonomie, Service social, appartement thérapseitigpréparation a la sortie) pdle

documentaire spécialisé.

d) L'offre sociale

Le Service d’Accompagnement et de Soutien (SASpgese a des jeunes adultes en
situation de handicap physique au moyen d'un logeénaecessible (17 places), de

préparer leur vie autonome sur une période d’'un an

e) La scolarité au CMP R-B

La poursuite de la scolarité au cours de I'hosigitibn est une des particularités et des
richesses des établissements hospitaliers de ldakon santé des Etudiants de France.
Cette double prise en charge, sanitaire et pédagegiconstitue la mission de la

Fondation.

L’hospitalisation lors d’'un séjour de moyenne ouldegue durée, représente un sur-
handicap certain pour la poursuite et la repris@deolarité. Grace a un partenariat étroit
entre la Fondation Santé des Etudiants de Frant¢&drication Nationale, les jeunes

malades peuvent bénéficier de la continuité de $eotarisation ; une annexe de lycée
public dirigée par un proviseur adjoint et d'unediteur des études, est implantée dans
chacun des établissements hospitaliers afin d’astaprise en charge scolaire des jeunes

hospitalisés.



La scolarité est organisée en fonction des bestides possibilités des patients : c’est en
fonction de leur état de santé, déterminé par Idetié@ en charge du patient, que sera
suivi un enseignement dont la durée hebdomada&nelth compte, d’une part du projet

personnel et d’autre part de la nature des sospedsés.

Les patients-éléves peuvent étre regroupés, etidonde leur niveau notamment, au sein
de groupe-classes, pour y suivre les programmgs ptésenter aux examens de la méme
maniere qu’ils le feraient au college ou au lycéélg|ne peuvent plus frequenter. lls
peuvent aussi, lorsque leur état de santé a eé@td#n interruptions au cours de leur
scolarité, bénéficier d’une prise en charge plusganalisée, dans le but de les préparer a

réintégrer un groupe-classe dans de bonnes comslii® réussite.

Le service des études du CMP R-B est une anneteechlae au lycée Chateaubriand, il
comprend :
- une équipe de 25 enseignants de I'éducation nationa

cursus allant de 18°3° 4 la terminale,

- préparation aux examens de I'éducation nationBINB, BAC L, S, ES, STG, BAC
pro secrétariat et comptabilité,

- bilan scolaire pour les traumatisés craniens,

- classes projet d’aide a la re-scolarisation,

- podle d’enseignements choisis,

- tutorat.

Nous venons de voir les différents aspects d'untt@ese Rééducation Fonctionnelle et
plus précisément le Centre Médical et Pédagogigee Rénnes Beaulieu. Nous
poursuivons cette premiére partie descriptive marpftésentation d'une partie des

bénéficiaires des CRF, les personnes blessées laiéghikt leurs spécificités.



|.2 Les lésions médullaires traumatiques et médicas (paraplégie et

tétraplégie)

[.2.1 Définition

La paraplégie est une paralysie des deux membiageinrs (sauf exception) d’'une atteinte de
la moelle épiniere, traumatique (accidentelle) lespsouvent, mais parfois médicale
(maladie). On englobe parfois sous ce terme aussi les paraplégiques au sens strict
(Iésions dorsales, lombaires et sacrées), quettesptegies (Iésions cervicales). La plupart
des personnes atteintes de paraplégie et tétrapégdéplacent en fauteuil roulant mais ce
désavantage, bien visible, s’accompagne de défieseassociées qui, si elles sont souvent

cachées, sont trés génantes voire sources de catigiis.

[.2.2 Qu’est ce qu’une lésion de la moelle épinief&

La Iésion de la moelle épiniere peut étre compdetéencompléte, dans le premier cas, elle ne
peut transporter de messages allant ou venantrdaace Les nerfs moteurs et sensitifs sont
completement coupés. Une Iésion incompléete penspi@ter une partie des messages allant
et venant du cerveau. Une partie des nerfs motissnsitifs sont coupés ou comprimés, la
guantité et le type de messages qui passent dépedeléendroit précis ou la moelle épiniére
est lésée.

La localisation de la lésion détermine le type dwaplégie ou paraplégie. Si la région
cervicale de la moelle épiniére est lésée, les, beasonc et les jambes ont des problemes de
motricité et de sensibilité. Cette atteinte estedggtétraplégie. Une atteinte dorsale entraine
des problémes moteurs et sensitifs du tronc etjatebes, on parle dparaplégie haute
Enfin, si la Iésion se situe au niveau lombairesaarée, les jambes ont des troubles moteurs

et sensitifs, c’est ungaraplégie basse

1.2.3 Les causes des lésions de la moelle épiniere

La moelle épiniere peut étre lésée par :



a) Un traumatisme

- balle, éclat de bombe, mines etc,

- accident de voiture, moto, vélo etc,
- chute d’'arbre, batiment etc,

- sport,

- manipulation vertébrale,

- hernie discale.

b) Une maladie

Certaines maladies (tuberculose osseuse) entratmentinflammation et un cedéme qui

comprime et lese la moelle épiniére.

¢) Un probléme congénital

Le spina-bifida est une malformation qui appanas tot dans le développement de I'enfant
avant la naissance. La partie postérieure d’'unplusieurs vertébres est absente (il N’y a pas
d’épineuse). Le canal vertébral est ouvert suri€eg et la moelle épiniere non protégée, sort
en formant un « sac » sous la peau. La pluparenhps, cette ouverture est localisée dans la

zone dorso-lombaire.

Les causes traumatiques sont de loin les plus dréqs, entre 70 et 80% des lésions
meédullaires. Ce sont le plus souvent des sujeteep(15-35 ans) de sexe masculin. Au total,
les estimations du nombre de personnes atteintege désion médullaire en France sont de
25 000 a 30 000.

1.2.4 Les troubles liés a une Iésion de la moellpigiere

a) Les troubles moteurs

Les nerfs moteurs qui se trouvent sous la lésienpeuvent plus transmettre de message

allant du cerveau vers le muscle. Si le muscleegeit plus I'ordre du nerf moteur, il ne peut

plus se contracter. Un nerf moteur peut commandeswplusieurs muscles, un muscle peut



recevoir des messages de plusieurs nerfs motearss Dertains cas, le muscle ne recoit

gu’une partie des ordres, il peut se contractes meste trés faible.

Le niveau lésionnel d'une personne blessée meérkilégt déterminé par le nom du dernier
nerf non atteint.

Exemple :

Paraplégie compléte D10, les nerfs de C1 a D1O0tifomwent, les nerfs de D11 a S3 ne

fonctionnent pas volontairement (voir annexe).

b) Les troubles sensitifs

Un nerf sensitif vient de la peau et des difféeremarties du corps, il transmet au cerveau ce
gue nous sentons. Si la moelle épiniére est lésgamerfs sensitifs sous la lIésion ne peuvent
plus transmettre les informations allant de la p@agerveau, il y a anesthésie d’'une zone du
corps. Dans certains cas, le cerveau recoit urieehas informations des nerfs sensitifs, nous

avons un peu de sensibilité dans cette zone dgcongparle d’hypoesthésie.

L’évaluation de la sensibilité peut permettre ditiger le niveau lésionnel d’'une personne
blessée médullaire. Mais le rble le plus importdatl’évaluation de la sensibilité est de
connaitre les zones du corps qui sont insensilfilesi@pporter une surveillance particuliere

a ces zones pour éviter les escarres.

c) La spasticité

La spasticité est une contraction musculaire inédée, 'ordre ne vient pas du cerveau. La
moelle épiniére en dessous de la fracture va dewencentre nerveux reflexe. La spasticité

est augmentée avec certains problemes associésréssinfections, brilures etc....).

d) Les troubles urinaires

Le contréle de la vessie est fait par le cervedasehiveaux S1, S2, S3 de la moelle épiniere.
Les problémes vésicaux sont directement liés aeanivde la Iésion et la nature de celle-ci
(Iesion compléte ou incomplete) en fonction de desx criteres, la vessie sera flasque ou

spastique.



e) L’approche psychologique du blessé médullaire

La blessure médullaire intervient dans une histgegsonnelle dont elle bouleverse la
trajectoire et les valeurs. Cette histoire perstenainsi que les circonstances de la maladie
ou de l'accident dont on est responsable ou vigtooaduisent souvent le blessé a interpréter
le sens du traumatisme (sanction méritée, ou ifigestsacrifice, ...etc.).

Ces données particulieres a chacun, doivent éisespen considération, et les spécialistes,
psychiatres ou psychologues, sont évidemment leaxplacés pour les découvrir. Mais cela
ne signifie nullement que I'approche psychologigemt réservée aux spécialistes. M.
Brzustowski précise« le r6le de chacun des professionnels, c’est pdasequestion de
'autonomie et de la complémentarité des réles arction de leur fréquence d’apparition
aupreés de l'usager, des relations de connivencesguissent 3.

L’assistance psychologique est fonction des difftae phases de la rééducation. Au début de
son hospitalisation, le blessé médullaire a besdeirréassurance. Un entourage intensif en
personnel et en soins du corps sont indispensabdeste période. Sa situation corporelle va
se révéler petit a petit, le blessé médullaire beeatot le lien entre ce qu'il vit et ce qu'il oi
autour de lui. A I'ndpital, il est généralement ame d’autres blessés médullairesLes
fauteuils roulants, devenus symbole de I'impotdooetionnelle, participent a la perception
de l'image du corps blessé des autres et, en midoiisiens propre %.

La découverte de I'image de soi du blessé entdaimdupart du temps un épisode dépressif
réactionnel, parfois grave et pouvant entrainercdesluites suicidaires. Il est nécessaire, a ce
stade, que I'ensemble du personnel soit procHadetisé et que celui-ci dispose du maximum
de possibilités de communication afin d’'utilisele® qui lui convient le mieux.

Cette dépression ne se situe dailleurs pas tosjaur méme moment et sous différentes
formes : I'agressivité dirigée sur le personnegsant, le refus des soins ou de la rééducation
sont parfois des signes annonciateurs d’une dépness

« A I'expérience, il nous apparait que cette dégims est utile, méme si elle est difficile a
vivre, a la fois pour les soignants et pour lesanak : elle nous semble aller de pair avec un

phénomeéne de deuil».

®Brzutowski Marc,Annonce, seuil d’un processus de « co-naissance haadicap 16°™
journée d’étude, Paris, APF formation, 2003.
“Minaire.P,Paraplégie et tétraplégie, guide pratique de ladé€ation et de la réadaptation

Masson, Paris, 1979, P95.



La mise en fauteuil roulant par exemple peut ééeue comme une condamnation a rester
paralysé. La phase de rééducation active s’effexties rythmes différents en fonction de la
gualité du deuil qui est propre a chacun et quingtiou non d’envisager de nouveaux projets
de vie, d’avoir envie d’aller de I'avant, de sodin milieu protégé de I'hopital et d’affronter

les obstacles de la vie ordinaire, le regard degsw

Le retour a la vie sociale implique la rupture aleanilieu hospitalier, qui joue un réle

protecteur et suscite parfois une appréhensionetdapression plus ou moins dissimulée. La
réintégration sociale doit étre préparée autantgppersonne handicapée que par le personnel
soignant. Les permissions de fin de semaine ainsiles logements d’indépendance peuvent

permettent une réintégration sociale progressive.

1.2.5 Les complications des Iésions de la moelleigigre

a) Les escarres

Lorsqu’il y a une pression sur la peau pendantumps assez long, le sang n'arrive plus. Si le
sang n’arrive plus dans une zone donnée, la peautm@es zones meurtries peuvent
facilement s’infecter. Si le patient n’a pas lashitité, il ne sentira pas la pression exercée

sur la peau (le plus souvent au niveau fessiey)ailisque d’escarre.

b) Les rétractions et les raideurs articulaires

Le fait de ne pas bouger certains membres et dséugent dans une méme position (fauteuil

roulant) entraine des rétractions (flexum) et raidarticulaires (ostéome).

) Les infections urinaires et constipations

L’élimination de l'urine :

Les muscles de la vessie jouent un role importans diélimination de I'urine. Si ces muscles
ne fonctionnent pas ou mal, il restera un résiduié dans la vessie pouvant entrainer une
infection urinaire.

Dans certains cas, I'élimination de 'urine se fadrr auto-sondage (introduction d’'une sonde

dans la vessie pour éliminer l'urine). Le fait dfduire un corps étranger (sonde) dans la



vessie augmente les risques d’infection notammienétse manipulation n’est pas faite en

respectant le protocole d’hygiene approprié.

L’élimination des matiéres fécales :

Les muscles abdominaux sont tres importants pousg®s les matieres fécales hors du corps.
Si ces matieres restent trop longtemps dans ltintesn parle de constipation ce qui peut
entrainer de graves problémes. Les suppositoirele douché rectal peut palier au déficit

musculaire abdominal.

d) Les troubles respiratoires

Certaines personnes présentant une lésion de ldlem&mniere haute (Iésion cervicale)
peuvent avoir une déficience des muscles respiegtojui permettent I'entrée et I'évacuation

de I'air dans les poumons et de garder les vomsnaoires sans sécrétions.

e) Les troubles génito-sexuels

Chez 'homme la fonction génito-sexuelle est praofement modifiée. L'érection réflexe,
nécessaire pour avoir des rapports, est absental qadésion est compléte au niveau des
vertébres sacrées. Dans les autres cas I'érecitosoavent possible, en général a l'aide de
stimulations. L’éjaculation, nécessaire au recuwhil sperme en vue de la procréation
lorsqu’elle est souhaitée, n'est envisageable glaelésion n'est pas située entre les niveaux
D11, D12, L1, dans les autres cas, des techniq@e@riees peuvent étre mises en ceuvre.
Chez la femme, les troubles de la sensibilité gate s’ils sont complets empéchent la
perception lors des rapports ('orgasme).

Apres une période sans regles de 1 a 9 mois, ledlbien cas de Iésion traumatique, la femme
est a nouveau féconde et peut mener a bien ungegses

1.2.6 Les différentes phases d’une Iésion de la ft@épiniere
Les personnes qui ont une lésion de la moelle &ginpeuvent passer par quatre phases.

Toutes les personnes ne vont pas suivre toutétdpss. Les phases vont dépendre du type de

la lIésion.



a) La phase de choc spinal

Le choc spinal se produit lorsqu’il y a une lésimumatique de la moelle épiniére. Tous les
traumatismes entrainent un cedéme (exemple : feaetutuxation). Un traumatisme de la
colonne vertébrale entraine un cedeme qui compmadelle épiniere. Cette compression
entraine les mémes symptémes qu’une lésion comgita moelle épiniere. Apres 2 a 3
semaines, I'eedeme diminue et la compression deoklenépiniére s’atténue. L’évolution

dépend de I'importance de la Iésion.

Lésion incomplete de la moelle épiniere :

A ce moment, les patients commencent a retrouvereunde sensibilité et de mobilité gu’ils
avaient perdu juste apres le traumatisme. Cecdiéstu fait que la partie non lésée de la
moelle épiniere peut continuer a faire passer dessages allant et venant du cerveau. Ces

récupérations peuvent se faire jusqu’a deux arésdjaccident.

Lésion compléte de la moelle épiniére :
Dans les lésions compléetes de la moelle épiniarsehsibilité et la mobilité ne réapparaitront
pas dans la zone sous lésionnelle.

La moelle épiniére ne peut se régénérer ou étardépla partie détruite le restera.

b) La phase d’immobilisation

Le plus souvent, une immobilisation est nécessgirés une lésion des vertébres (fracture,
luxation). Pendant cette période la colonne vealébest immobilisée pour permettre la

consolidation osseuse et éviter des lésions sugpltaines dues aux mouvements. Le type
d'immobilisation va dépendre du type et de la lszdion de la Iésion, en général corset et ou
minerve. Les activités du patient vont étre limitéle fait de la nécessité de garder la colonne

vertébrale la plus immobile possible. Selon ladéstette phase peut durer de 1 a 3 mois.

c) La phase de rééducation fonctionnelle

Cette phase commence lorsque la colonne vertébsdlastable. Le travail de rééducation

active peut débuter au travers des services daikiééapie, ergothérapie, activité physique,



etc. C'est I'étape ou I'on travail I'équilibre, kenforcement musculaire, les transferts, les

activités de la vie journaliere.

d) La phase de réadaptation

Lorsque la rééducation est terminée, la personasséé médullaire doit faire face a sa
nouvelle vie. C'est la phase de la réadaptationakncle retour au domicile, le travail, les

loisirs, la famille, le regard des autres ...

Comme vous avez pu vous en rendre compte dansaleitich précédent, la situation de
handicap chez les blessés médullaires engendre oderauses complications d’ordre
meédical.

J'ai encore en mémoire les paroles d’'un médecitadedération Francaise Handisport qui
nous dispensait un cours sur la paraplégie dagadee de la préparation au Brevet d’Etat
Handisport, « la paraplégie c’est un travail armplimps ». Si ces propos sont quelque peu
exageéres, il est vrais que I'attention corporetié dtre de chaque instant, boire suffisamment
pour éviter les infections urinaires, faire attenta chaque transfert sur le fauteuil roulant afin
de ne pas provoquer de blessures cutanés, se saobikgulierement afin d'éviter les
rétractions musculaires etc. Ces contraintes sanfivip plus difficiles & surmonter que d’étre
« cloué dans un fauteuil roulant ».

Au début de ma paraplégie, je disais que javaiepi® mon handicap. Hors avec du recul, je
me suis rendu compte que I'on accepte jamais dpoowoir se déplacer comme tout le
monde, en marchant. Maintenant je dis que je &8 bia situation de personne handicapée,

malgré les nombreuses contraintes.

Le processus de reconstruction, 'appropriatiomdiouveau corps demande du temps et est
propre a chacun. La capacité d'une personne a siemdoutes les difficultés liées au
handicap, « la résilience » permettra dans leh@iocchapitre de nous éclairer sur les freins

liés a la réadaptation des personnes en situagidraddicap.



1.2.7 Le processus de résilience chez la personriessée médullaire
a) La résilience

Malgré la diversité des personnes et des traumesisie processus de résilience reste
identique. Pour étayer nos propos, nous nous appug/grincipalement sur des références
théoriques apportées par Boris Cyrulnick et Jacjeesmte.

La définition de la résilience choisie, concernegeonstruction d’'une personne ayant subi un
traumatisme au sens large : la résilience estgaait® d’'une personne blessée physiquement
et ou psychologiquement a se reconstruire socialer@rielque soit la blessure, ce processus
ne sera jamais abouti, il se poursuivra tout ag lde la vie de I'individu« La résilience est

un processus dynamique, constant, depuis I'enfarscpr’au quatriéme age 3Ce processus
semble particulierement intéressant dans le capetssnnes paraplégiques et tétraplégiques.
Nous l'avons vu précédemment, les effets psychqlaes d’'une personne ayant subi un
traumatisme médullaire passe par différentes étigtlesque I'espoir, le déni, la violence, la
dépression. Méme si ces différentes étapes appandide maniere plus ou moins marquées
aupres de chaque individu, il convient de ne pgsosar le méme processus thérapeutique a
toutes les victimes d’un méme traumatisme. Ce irdeareconstruction ne peut se faire seul,
nous verrons de quels soutiens, professionnels ay nne personne qui a subi un

traumatisme peut bénéficier.
b) Tisser des liens de soutien

Le soutien apporté par une personne a une autseldaradre d’'un processus de résilience,
Boris Cyrulnik qualifie la personne comme un «mmtde résilience $.Ce n’est cependant

pas le fait de mettre un nom sur une posture diapegnement que I'on peut en définir les
contours. La souffrance de I'étre humain existeugepoujours, et le soutien apporté aux plus
fragiles également. Que I'on soit professionnelntédico-social ou non, il serait dangereux
de s’autoproclamer tuteur de résilience sur le Erfgt de suivre un protocole préalablement
défini. La spontanéité, la sincérite et la simpéicidoivent étre les fondements d’un

accompagnement vers une résilience.

>Cyrulnik Boris,La Résilience, ou comment renaitre de sa souffrarabert, 2003, p 55.

®Cyrulnik Boris, Op. cit, p 23.



Jacques Lecomte exprime cette pensée de la fageans: « Tout comme M. Jourdain
faisait de la prose sans le savoir, de nombreusesoipnes sensibles aux autres font de la
résilience sans le savoir Malgré le fait qu'il n'y ait pas de formation ou geofil idéal pour
étre tuteur de résilience, tout le monde ne peétepdre a ce rdle. Un certain nombre de
gualités peuvent se réveéler nécessaires pour eartde résilience :

- manifester de 'empathie et de I'affection,

- s'intéresser prioritairement aux cotés positiféadpersonne,

- étre modeste,

- étre patient,

- laisser a l'autre la liberté de parler ou de sefai

- ne pas se décourage pas face aux échecs apparents,

- respecter le parcours de résilience d’autrui,

- faciliter 'estime de soi d’autrui,

- faciliter l'altruisme chez autrui,

- associer le lien et la loi,

- éviter les gentilles phrases qui font mal.

Nous pouvons distinguer deux grandes familles ¢ieuta de résilience, les proches et les

professionnels du médico-social.

c) Les proches

Les parents ou grands-parents sont bien sur lesignes personnes auxquelles nous pouvons
penser. Dans les cas de traumatismes chez I'enfariecomte constate que I'affection
excessive de certains parents peut dans certarétreanéfaste a la reconstruction.

Le soutien d’'un ami ou d’'un membre de la famillagpEloigné permettra d’appréhender la
situation avec plus de distanciation. Le conjoimtitpégalement devenir tuteur de résilience a
condition de ne pas adopter la posture du professiale santé, ou encore de materner. Nous
pensons d’'une maniere générale que les persorogprtoches de la victime ne sont pas

forcément les mieux placées pour devenir tuteurgsiéence.

"Lecomte Jacque§uérir de son enfanc®dile Jacob, 2004, p32.



Par ailleurs, nous pourrions penser qu'un prochel qu’il soit ne puisse jouer le réle du
thérapeute« Or une étude de synthése rassemblant 42 rectseftemontré au contraire,
gue des personnes n'ayant pas suivi de formatignhmogique, parvenaient a des résultats
identiques & ceux des professionnels pour des lesuhineurs et graves®.

Il arrive que dans certaines situations, la persotraumatisée ne trouve pas dans son
entourage le soutien nécessaire pour engager gegaus de résilience. Parfois en I'absence
d’un tuteur de résilience humain, la personne vebsmer vers un animal de compagnie, de
préférence un chien. Elle trouve auprés de l'anitaatendresse qui lui manque et peut lui
confier ses secrets les plus intimes sans craiéteedrahi.

Certaines personnes résilientes peuvent se réfualgies la religion. Pour de nombreuses

personnes, Dieu se substitue au proche, il vienpl&cer celui qui aurait dd jouer ce role.
d) Les professionnels

Nous avons vu précédemment qu’'une étude avait déénogoe des tuteurs de résilience
« spontanés » pouvaient donner des réesultats tdait datisfaisants. Nous pensons que se
serait une grave erreur d’opposer les professisnaell’accompagnement aux proches. Un
enrichissement mutuel des tuteurs de résiliencafegsionnels et bénévoles ne peut étre que
profitable aux personnes résilientes. Pour les eggdbnnels de l'accompagnement, la
difficulté réside dans le fait de trouver la borigtance professionnelle. Ou s’arréte le travail
professionnel pour laisser la place a une relagitus spontanée et donc forcément plus
personnelle. Cette distance professionnelle pegéradrer des souffrances telles queles
relations avec le personnel restaient superficgell@amais, nous ne parvenions a discuter
d’individu a individu ; nous n’avions droit qu'a depalabres de professionnel a enfant, de
médecin & malade%.

Pour un professionnel il est nécessaire de regéssmoments propices a I'’échange. La
personne accompagnée ne s’attend pas forcémemt disoussion spontanée, ces temps, ces

lieux peuvent étre lors d’'un transport dans uniggst un couloir etc.

®8Durlak J.A, « Comparative effectiveness of paraprofessional prafessional helpers »,
Psychological Bulletin, 1979.
’Lecomte Jacques, Op. Cit. p 276



Il est nécessaire que le bénéficiaire de I'accomeagent réalise que le professionnel,
lorsqu’il va au-dela de sa mission, c’est poumlpporter « quelque chose » de plus.

Jacques Lecomte résume les propos ci-dessus dgda §uivante « S'il existe une bonne
distance a respecter impérativement, c’est cellesgusitue vis-a-vis de soi-méme. En effet,
dans tous les métiers qui impliquent un lien avatrug, I'individu n’est pas le meilleur

évaluateur et régulateur de ses propres attitudeopmportements ¥.

Nous avons constaté que la reconstruction d’'unsopee blessée médullaire demande de
I'attention et du temps. Nous avons vu égalementngent un établissement de rééducation
fonctionnelle pouvait étre structuré pour accueilins les meilleurs conditions des personnes
ayant subi un traumatisme. Dans la seconde padigs rallons constater au travers
d’interviews, d'observations et de statistiques’'aifre de service des établissements de
rééducation fonctionnelle est en adéquation avesc blesoins des bénéficiaires et plus

particulierement ceux des personnes blessées raidsl

19 ecomte Jacques, Op. Cit. p 290



Partie Il — Etude et analyse des hypotheses

[1.1 L’étude : aspects méthodologiques

[1.1.1 Démarches et thémes abordés

a) Démarche de type « hypothético-déductive »

La méthode hypothético-déductible constitue lareifée en science sociale. Il s’agit d’'une
démarche qui se décompose en trois temps . prame@te Nous NOUS PosoNs une question ;
deuxiemement, nous répondons a cette question ettagihune ou plusieurs hypotheses ;

troisiemement, nous tentons de valider le proptentea partir de faits.

b) Themes de I'étude

Dans un premier temps, I'observation, les statigtsgde I'établissement de rééducation
fonctionnelle choisi puis les entretiens menés eaide personnes blessées médullaires et des
thérapeutes doivent nous permettre de recueilbr dnnées sur I'évolution de la prise en
charge des personnes tétraplégiques et paraplégsyueune période de 20 ans. Dans un
deuxiéme temps, l'analyse des résultats obtenus panivoir vérifier si le concept de la
pairémulation peut étre un soutien a la reconsomcphysique et psychologique des

personnes blessées meédullaires.

11.1.2 Méthodes d’investigation utilisées

a) L'observation

Nous savons que I'observation dans une recherchawl sociale peut étre prise en compte.
Cependant, nous pouvons considérer que cette neéffemd manquer de rigueur scientifique
au regard d’un risque de non objectivité de I'obataur.

La genese de la mise en place d’'un service d’acagngment de personnes handicapées par

la pairémulation, puis cette recherche action smtonséquences de ma propre observation



et condition de personne en situation de handipamaplégique). Par conséquent, ne pas tenir
compte de mes propres observations serait se pdisformations nécessaires a la
compréhension de certaines données. L'observagorena qu’'un soutien aux deux autres

outils méthodologiques que sont les statistiquéssetntretiens.

b) Les statistiques

Les statistiques obtenues du C R F vont pouvoismmlairer sur I'évolution du facteur temps
dans la prise en charge des blessés meédullaires. d&s raisons pratiques, les éléments
statistiques liés au temps de prise en chargememntent que sur 10 ans, ce qui correspond au
début de I'informatisation de ces données.

L’analyse des organigrammes du personnel estdait@ingt ans. Ces informations pourront
nous donner des indications sur les nouvelles offiee soins de I'ensemble des résidents du
CRF. Ces données croisées avec celles obtenuesiderentretiens permettront de cibler
I'évolution de I'offre de soins destinée aux blessédullaires en CRF.

Cc) Les entretiens

Pour le choix des personnes cibles, il s’agit deerdéiner des acteurs dont on estime qu'’ils
sont en position de produire des réponses aux ignsstjue I'on se pose. Dans notre
recherche, nous avons estimé intéressant d’interrdgs personnes directement concernées
par les actions menées en rééducation fonctionnblteis avons choisi de diviser les
entretiens sur deux groupes.

Un premier groupe de six personnes blessées migdsilidont trois avec une antériorité de
'accident de plus de vingt ans et trois personvieBmes d’un traumatisme meédullaire de
moins de sept ans. Ces entretiens n'ont pas pgectdlde savoir ce qu'ils pensent de la prise
en charge des personnes blessées médullaires hatds ge les faire s’exprimer sur leur
ressenti et leur relation avec le CRF. Ces intersipermettront de valider ou invalider les
hypothéses retenues pour cette recherche. Lesiapgesbnstituant I'entretien sont dans la
premiere partie de type directif afin de glissesguessivement vers du semi-directif puisque
le but de ces entretiens est «léaciliter 'expression de l'interviewé en l'orieant vers des
thémes jugés prioritaires tout en lui laissant weetaine autonomie -

HGuibert JoéIMéthodologie des pratiques de terrain en sciencgsaines et sociale€OLIN, 1997, P 100.



Par la suite, nous avons également effectué destiens auprés de six thérapeutes et
médecins en charge actuellement ou dans le pasbieskes médullaires en CRF. Comme
précédemment, nous avons choisi trois professisrmelexercent depuis plus de vingt ans et
trois jeunes thérapeutes de moins de 8 ans dejyeatContrairement au premier groupe,
'entretien sera dirigé plutdét sur ce qu’ils pertsele I'accompagnement des personnes
paraplégiques et tétraplégiques dans les centregxdacation fonctionnelle.

La premiére question relative a la notion d’accogmgement permet de voir si, derriére cette
notion trés géneéraliste, nous y mettons tous le enéens. Les questions suivantes sont
directement en lien avec le concept d’accompagnemp&nla pairémulation de personnes
handicapées et donc avec la question de recherdbatretien est de type semi-directif.
C’est-a-dire qu'il y a une trame prédéfinie ; undguprivileégiant une souplesse et une place a
I'expression libre. Contrairement au premier grqueg questions sont plus ouvertes.

Au début de chaque entretien, le théme du mémsiréwqué sans donner de précisions afin
de ne pas influencer les réponses ; Kaufmann aréhagpte «'indiscrétion du théme peut
inciter aux dissimulations et aux mensonges pootéger ses petits secretd? ceci dit, le
concept de la pairémulation étant tres peu conneéfait difficile de ne pas donner un
minimum d’informations sur le sujet. Puis on infarde I'anonymat de I'entretien et que ce
dernier est enregistré sur dictaphone.

Cette trame doit constituer unvéritable outil d’explorations'® puisque nous souhaitons
pouvoir décrire I'évolution de la prise en chargs thlessés médullaires en CRF et également

en quoi la pairémulation pourrait avoir sa placesdee processus de prise en charge global.

I1.1.3 Méthode d’analyse

La technique qualitative dans une démarche hypothidéductive

Nous avons choisi une technique qualitative pouxdaisons. Une premiére d’ordre pratique
puisqu’elle découle d’un manque de temps, pouinalte un nombre important d’entretiens

dans le but d’envisager une approche quantitatugant a la seconde, elle concerne la

pertinence de ces études qualitatives ayant vacatiévéler les attitudes et comportements.

12kaufnann Jean Claude’entretien compréhensiparis, Nathan, 1996.
13Blanchet Alain et Gotman Anné’enquéte et ses méthodes : I'entrefi€taris, Nathan,
1992, P99.



a) L’analyse thématique transversale

La retranscription intégrale des entretiens camsti¢ « matériau brut » de I'étude. La lecture
approfondie de ces données a permis d’extrairadisel figurant dans la grille d’analyse,
transformant ainsi les données littérales en itenalfiables.

Nous avons élaboré plusieurs grilles d’analyse,emisous forme de tableau, visant la
production directe de résultat. De maniere génénales avons plutét cherché a élaborer une
« découpe transversale ce qui d’'un entretien & l'apge référe au méme thémé

L’'analyse des entretiens doit permettre égalementdétecter des idées sous-jacentes et

repérer éventuellement certaines attitudes et cammpents implicites du discours.
b) L’analyse systémique et la prise en compte dotegte

L’exposé de notre recherche action et des résyltatsdra également appui sur une analyse
systémique qui veillera a toujours prendre en cmaiion le systéme, la fonction et le
produit. « Le systeme est défini comme l'organisation déenipar sa frontieres avec
'environnement et qui se caractérise par des égkanavec celui-ciLa fonction se
caractérise par des métiers, par des réles tenus par des exthu systeme et le produit ésst

résultat final obtenu suite & la réalisation desjets d’action»°

Nous allons appliquer cette méthodologie aux syg@he interprétations et analyses des
matériaux obtenus dans les parties deux et quatoe anémoire. Ce qui permettra de valider
ou non, les hypothéses puis la question de recbeldns cette deuxieme partie nous allons

donc nous attacher a analyser le travail réalipéésudes personnes blessées médullaires.

“Blanchet Alain et Gotman Anne, Op, Cit
®*Guibert Joél, Op. Cit



1.2 Synthése thématique des entretiens réalisés pn@s des personnes

blessées médullaires.

L’ensemble des données chiffrées issues des emsetiu des statistiques du CRF- Rennes
Beaulieu sont en annex¥sPour des raisons pratiques, nous avons choisietiee®n annexe

les entretiens réalisés aupres de Denis et Benjqminous ont semblé les plus représentatifs.
11.2.1 Le séjour en CRF.

Il 'y a pas d’uniformité dans les réponses apgxtgur cette thématique. Chaque personne
interviewée a vécu son séjour de maniére trésrdiffé compte tenu de sa situation sociale au
moment de l'accident. Les personnes qui avaient viee de famille ou qui étaient
indépendantes avant I'accident, ont eu un peug#usal a se soumettre a la vie réglementée
de I'établissement hospitalier. L’antériorité daumatisme n’a pas d’influence sur la maniere
dont a été vécu le séjour en CRF. Malgré la gralit@éandicap, I'ensemble des entretiens fait

ressortir la bonne ambiance et la qualité des snirsein des établissements.
[1.2.2 Le temps de séjour en CRF.

Toutes les personnes interrogées a I'exceptionrée@éFic qui pour des raisons de maturité et
de sa situation sociale au moment de I'accidemicei@ent a dire, que s'’ils étaient pressés de
sortir du centre au début de leur séjour, ils i&th moins lorsque la sortie définitive
s’approchait. Entre Dominique qui avec du reculespeque 3 mois était vraiment trop court
pour intégrer tous les apprentissages et Denisgfime que 24 mois auraient suffit, il semble
gue d’un point de vue psychologique tous s’accdrdettire que les séjours trop courts (6 a 8

mois) en CRF ne sont pas suffisants pour assueesantie sereine.

®Annexe 1 : entretien réalisé auprés de Denis.
Annexe 2 : entretien réalisé aupres de Benjamin.
Annexe 3 : synthése des entretiens effectuéeaues personnes blessées médullaires.
Annexe 4 : statistiques du CRF-R.B sur la dumégenne d’hospitalisation d’'une personne
blessée médullaire.

Annexe 5 : organigrammes du personnel permahe@iRF-R.B des années 1990 et 2009.



[1.2.3 Le confort et 'accessibilité en CRF.

En vingt ans le confort des infrastructures ho$ipites a beaucoup évolué. L’ensemble des
personnes interviewées déclarent ne pas avoiregoudfti manque de confort. Méme ceux
hospitalisés il y a plus de vingt ans ne regretpest le fait d’avoir partagé leur chambre avec
une autre personne. lls estiment que c’était méasitipmoralement de pourvoir échanger
avec d'autres personnes ayant la méme patholofpeaifr jeune paraplégique a mal vécu
cette cohabitation uniguement quand c’était unsgere qui n'avait pas le méme handicap
gue lui. Pour Benjamin et Frédéric récemment aotée ils préféraient étre en chambre
individuelle afin de préserver leur intimité. Lacgté a également beaucoup évolué, ce que
nous acception il y a plus de vingt ans concertantonfort des chambres, comme par
exemple avoir les douches et WC en commun, estndeaajourd’hui, inacceptable par la

plupart des gens.

[1.2.4 Les relations entre résidents en CRF.

Tous ont noué des liens d’amitié durant leur sé@uCRF. Mais nous observons une réelle
différence entre les personnes accidentées dedattafe et celles ayant subi leur traumatisme
plus réecemment. Pour les plus anciens malgré feewit de la situation, on sent dans les
interviews que de grandes et longues amitiés densnrées, car ils avaient le temps pour faire
connaissance. Ce n'était pas spécifiquement ave@eéesonnes ayant la méme pathologie,
mais quand c’était le cas, ces relations étaigrd tiches d’enseignements. Pour les plus
jeunes accidentes, le temps de séjour étant plus oo percoit au travers des entretiens des
relations plus éphémeres. Il est également plugitif de trouver des personnes ayant le
méme handicap pour échanger sur des problématiguesaires car le turn-over est

important. Mis a part Benjamin trés introverti, centrer d’anciens blessés meédullaires

réhospitalisés, améne un dialogue trés appréci@saufindividus nouvellement accidentés.
11.2.5 Les relations entre personnel soignant et gédents en CRF.
Comme dans le paragraphe précédent, les relatidresle personnel soignant et les résidents

ont beaucoup évolué en vingt ans. Toutes les peesomterrogées sont satisfaites des

relations qu’elles ont eues avec le personnel soignCependant il existe de grosses



différences dans les témoignages entre les indvjhraplégiques « expérimentés » et ceux
accidentées plus récemment. Les plus anciens diséig avaient des relations privilégiées
avec le personnel soignant, mais qu’ils savaien¢ fa part des choses. Il y avait un temps
pour la rééducation ou les études et les momestss avec certains membres du personnel
en dehors des heures de travail, chose impensajderd’hui. Mis a part Florian qui a eu
guelques occasions de sortir a I'extérieur de hitaement avec sa kinésithérapeute, pour les
autres jeunes paraplégiques les relations étaiants d’ensemble sympathiques mais
uniquement professionnels. Le reglement intéri@sr @ablissements ainsi que I'évolution de
la Iégislation en matiere de responsabilité et decduures, ne permet plus ces contacts
privilégiés entre soignants et soignés. Par coptrer 'ensemble des personnes interviewées,
dans les moments de doute ou de « blues », ilsgientvse confier a un membre du personnel
avec lequel ils avaient le plus d'affinités. Nousrrens dans I'analyse que le recours au

psychologue n’est pas trés prisé par les persantessogees.

[1.2.6 L'offre de soin en CRF.

Toutes les personnes interrogées ont été globatesagsfaites des soins apportés lors de leur
séjour en CRF. Méme les plus anciens paraplégiqueont bénéficiés de davantage de
temps de rééducation malgré un panel de soins nimipsrtant, ne manifestaient pas de
besoins particuliers. Ce que I'on peut retenir tctpge trois entretiens sur six concernant le
dernier theme abordé, c’est la question de I'aneahc handicap. Trois personnes n’ont pas

apprécié la maniére dont on leur a annoncé ouepaartlict du traumatisme.

I1.3 Interprétation des résultats

[1.3.1 L’évolution des infrastructures de rééducaton fonctionnelle.

La premiere analyse portera sur I'observation quermis de poser I'’hypothése suivante :
L’évolution du confort des établissements de réédation fonctionnelle ne facilite plus
les relations entre résidents, ce qui impacte laeconstruction psychologique de certains
patients.

Je suis paraplégique suite a un accident de lapuddique en 1985. J'allais avoir vingt ans

quand cet événement est venu bouleverser ma vést &1 CMP de Rennes Beaulieu que jai



suivi ma réeducation fonctionnelle. J'ai été had@é 12 mois dans cet établissement puis 24
mois en hopital de jour (HDJ). C’est en 2007 qaé G étre réhospitalisé au CMP pour une
complication liée a ma paraplégie. Cette hospatibe d’'a peine 15 jours m'a permis de
constater a quel point les conditions de la prise aharge des résidents et plus
particulierement des blessés médullaires avaiamtchangé en vingt ans. Durant ces quinze
jours j'ai observé un établissement que javai®gétvingt ans plus tét d’abord en tant que
patient puis en tant qu’éducateur sportif.

En 1998 le CMP a été trés largement rénove. Nousnswvdes chambres exigués peu
fonctionnelles sans beaucoup de confort. Cet &tdslient avait été congu au départ pour
accueillir des personnes avec des troubles psyebidbepuis la rénovation, la surface des
chambres a été multipliée par trois, avec doucheaoitte individuelles. Les patients
apportent méme pour des séjours tres courts |éwriddn. Dans les années quatre vingt,
apres le repas, lors des moments libres, nous rait@ivions en salle de loisirs ou nous
échangions. Pour aller aux toilettes ou a la douutes devions sortir de notre chambre.
Aujourd’hui, le confort a entrainé un isolement gegients. En 2007, je me retrouvais seul
devant la télévision en salle de loisirs !

Afin de ne pas considérer ma seule expériencegrt@ignage d’'un homme tétraplégique
depuis plus de vingt ans vient appuyer les obsenafaites précédemment.

« Je me souviens dans I'établissement ou j'ai su&irééducation fonctionnelle, il existait
guelques chambres individuelles, mais pour la pfupaus étions en dortoirs de 6 lits. Un
jour I'équipe soignante proposa a un patient quavdit pas le moral et qui déprimait seul
dans sa chambre d’intégrer notre dortoirs ou ré#idme bonne ambiance. Pris en charge
par 'ensemble de la chambrée, le moral de ce @ersiameéliora treés rapidement. »

Par les entretiens réalisés aupres des personassebl medullaires, nous percevons bien
I'évolution de l'individualisation de notre sociétées anciennes personnes paraplégiques ne
se plaignant pas de partager leur chambre en datlarféme que cette proximité permettait
de leur créer du lien et de rompre la solitude.r@\lque les plus jeunes ont apprécié leur

chambre individuelle afin de préserver leur intérau détriment des relations humaines.

11.3.2 Le temps de prise en charge en CRF d’'une psonne blessée médullaire.

Cette analyse du facteur temps de prise en chaaisecles données chiffrées du CMP

Rennes Beaulieu avec celles recueillies lors detetens auprés des personnes

paraplégiques. Ce travail doit permettre de valigder deuxieme hypothese (annexes 3 et 4) :



En vingt ans, la diminution de deux a trois fois ldemps de prise en charge des blessés
médullaires en CRF, impacte sur le travail de recostruction.

A l'exception de Frédéric, I'ensemble de personimsrviewées confirme sans donner de
temps optimal de prise en charge que six mois fiessesot pas pour étre prét a assumer une
vie sociale satisfaisante a I'extérieur du CRF. L&ticences a une sortie prématurée sont
essentiellement psychologiques. « La cicatrisatio@ntale » pour une personne blessée
médullaire est beaucoup plus longue que 'acqarsitle nouveaux gestes liée a I'autonomie
physique. Il est néanmoins de plus en plus cowlamonstater que de nombreuses personnes
paraplégiques sortent des CRF sans avoir acquiaircerapprentissages essentiels. Cette
derniére remarque est le constat de mes obsersdtdas au moment de mon hospitalisation
en 2007, puis dans le cadre de la mise en plage s#wice d’accompagnement pour la vie
autonome. Les entretiens font ressortir égalemeatog temps tres réduit en CRF ne facilite
pas les échanges entre pairs. Le turn-over étast itnportant, les personnes blessées
médullaires ne font que se croiser dans les ésalnlients de rééducation. Une personne qui
vient de subir un traumatisme médullaire ne va ipasédiatement vers ces pairs. |l est
encore dans le déni, il pense pouvoir récupérem’€st que quelques mois plus tard, (tres
variable en fonction des personnes) que la démai@iier vers son « semblable » peut se
concrétiser, mais ce dernier est souvent prétta derl’établissement.

Méme si les entretiens effectués aupres des peaglsosoignants n’étaient pas axés sur cette
thématique, ils ont néanmoins eu I'opportunité 'd&mimer sur le temps de prise en charge.
Notamment ceux qui exercent depuis plus de vingtpmuvaient avoir ainsi des éléments de
comparaison. Tous pensent que le temps lié a tmséiction psychologique est insuffisant,
mais que les criteres pris en compte pour valiser sortie sont essentiellement ceux liés a
'autonomie physique de la personne. Ces mémeaphates relativisent malgré tout le fait
gue les temps de prise en charge aient diminué gnéx progrés de la médecine. Il y a vingt
ans, il fallait deux mois de consolidation avantcdenmencer une rééducation active, il n’en
faut plus qu’'un seul aujourd’hui. Depuis une dizamiannée, des protocoles de soins ont
également été mis en place ce qui a permis d’'éae gfficient dans la prise en charge des
personnes blessées médullaires.

Les données chiffrées obtenues par le CMP RennagliBe confirment un temps de prise en
charge divisé par deux en 9 ans (annexe 4). Celésnus par les entretiens auprés des
personnes paraplégiques permettent de mettre dan®é un temps de prise en charge divisé

par trois en vingt ans (annexe 3).



La diminution du temps de prise en charge des paesoblessées médullaires en CRF liée
essentiellement a des impératifs économiques dastugtes hospitalieres impacte sur le

processus de reconstruction.

[1.3.3 L'évolution de I'offre de soin en CRF.

Les deux organigrammes du personnel des année<=12909 du CMP Rennes Beaulieu
complétés par les entretiens des personnes pai@pégvont permettre de valider I'ultime
hypothése (annexes 3 et 5) :

L’évolution de l'offre de soins et des liens persarels soignants résidents, impacte sur le
travail de reconstruction des personnes blessées adudflaires.

La encore le contraste entre les personnes aybntisuraumatisme il y a plus de vingt ans et
les jeunes paraplégiques est sensible. Dans cedilgsa nous allons dissocier méme s’il
existe des liens, I'offre de soins et les relatiense personnel soignant et résident.

En ce qui concerne les offres de soins, I'annexeoBitre une augmentation importante du
nombre global du personnel entre 1990 et 2009 passaeffectif pondéré de 73,65 a 98,30.
Il faut néanmoins relativiser I'évolution de ceseefifs par une augmentation importante des
temps partiels qui étaient de 26 en 1990 et 40089 2lors que dans le méme temps, les
temps pleins passent de 60 postes a 68. L'augnmantis temps partiels est significative sur
les postes d’infirmiéres et aides soignantes, temampte des horaires décalés et par
conséquent physiquement éprouvants. L'augmentatiqportante des agents administratifs
est directement liée a I'ouverture de nouveauxisesv(annexe 5). L'analyse de I'annexe
résultat des entretiens des personnes blesséedlairédumontre une différence de 2,33 soins
supplémentaires pour les personnes ayant subaumatisme médullaire il y a moins de sept
ans. Il est nécessaire de préciser que le CMP Beanlaccueille pas exclusivement des
personnes blessées médullaires et donc que legaaxigervices ne sont pas spécifiques a la
rééducation fonctionnelle mais également aux tesipkychiques en augmentation dans cette
établissement ces dernieres années. Néanmoinntietiens montrent que le recours au
psychologue, fonction a priori directement en laarec la rééducation des personnes ayant
subi un traumatisme médullaire, est peu (1 seuls) fou pas utilisée par les jeunes
paraplégiques, pour les plus anciens, ce typeids stait pas propose.

L’ensemble des entretiens met en évidence que desopnes paraplégiques préferent se
confier a un membre du personnel de leur choix demuel ils se sentent en confiance. Les

relations personnelles soignants / résidents anidmip évolué. La proximité et la complicité



entre les soignants et les patients qui existgitilplus de vingt ans n’est plus possible. Cette
derniere remarque est confirmée par les entretiéalisés auprés des professionnels et

notamment les plus anciens qui constatent I'évatutie la prise en charge.

1.4 Réponses aux hypothéses, enjeux et contours ud nouvel

accompagnement

11.4.1 La vérification des hypothéses

La méthode d’investigation par I'observation, ngesmet de considérer que 'amélioration
du confort des établissements de rééducation famuile a un impact sur la reconstruction
des personnes ayant subi un traumatisme médulRdng. ces personnes, le repli sur soi et
l'isolement que peuvent engendrer les nouvellesastfuctures sont des facteurs aggravent
pour le travail de réinsertion. Il n'est pas quastde remettre en cause I'amélioration du
confort dans ces établissements, mais plutdt deogey la mise en place d’'un dispositif qui
aurait pour vocation de recréer du lien social sgaiee a la reconstruction des personnes

ayant subi un traumatisme.

Le facteur temps de prise en charge des personiessébs médullaires en CRF est
primordial. Les statistiques du CMP Beaulieu cressé@vec les entretiens, nous aura permis
de vérifier que le temps de prise en charge avait été divisé par trois en vingt ans. Grace
aux interviews, nous avons peu constater que datéution significative des temps de

séjours en CRF était préjudiciable pour I'autonomtida réinsertion sociale des personnes
paraplégiques et tétraplégiques. Pour des raisodgétaires il est peu probable que le
nombre de jours de prise en charge aille en augmentDe nouvelles méthodes

d’accompagnement peuvent étre introduites dansétaklissements de rééducation mais

également a la sortie de ces mémes structures.

Nous pouvons considérer que I'augmentation deradie soins sur vingt ans profite peu aux
personnes blessées médullaires. Le soutien psygho par un professionnel peut illustrer
le fait que cette offre de soin soit peu utilisBar ailleurs, I'évolution sociétale engendre de
nouveaux comportements et de nouvelles réglemengaties établissements de rééducation

qui peuvent étre préjudiciables aux liens entrpdisonnel soignant et les patients. Des liens



pourtant essentiels a la reconstruction psycholmgigCependant, La mise en place d'un
nouveau type d’accompagnement alternatif, ne dag pemettre en cause le travail des
thérapeutes mais plutét le compléter.

11.4.2 Amorce de la réponse opératoire.

La premiére partie de la recherche, nous a pereimettre en évidence un probleme central
sur I'évolution de la prise en charge des blesséatullaires en CRF : le lien.

L’ensemble des interviews font ressortir I'impotandes relations humaines dans le
processus de reconstruction. Les relations avpergonnel soignant sembles essentiels, mais
ce qui ressort également de maniére récurrentst, liimportance donnée aux contacts entre
pairs.

Nous l'avons vu dans l'analyse, les relations sagrn/ soigné paraissent figées par des
réglementations de plus en plus strictes. Paruadlesi les contacts entre pairs ne sont pas
facilité par des séjours trop courts, il est petre §ossible de recréer ce lien par des
interventions d’anciens blessés médullaires exmariés dans les CRF ou a I'extérieur.

Ce type d’accompagnement d’origine anglo-saxonnesane : « Peer counseling » conseils
par les pairs, traduit en francais par le termair¢mulation ». La mise en place d’'un service
d’accompagnement par la pairémulation afin de gradlux difficultés liées a la reconstruction
des personnes tétraplégiques et paraplégiques,conualsiit a la question de recherchHen
qguoi la pairémulation pourrait-elle étre un levier pertinent dans I'évolution de la prise

en charge des personnes blessées médullaires en CRF

Recréer un échange qui par le passé se faisaitadeéra naturel et informel peu paraitre de
prime a bord assez simple. Nous verrons qu'un icem@mbre de barrieres peuvent

néanmoins contrarier la mise en place d’un tel mpaEgnement.

L’ensemble des matériaux obtenus dans cette deexpartie nous a permis de valider les
hypothéses. Le préalable aux éléments de réparesa lia question de recherche portera dans
la troisieme partie de ce mémoire sur les conttiusriques de I'accompagnement puis la

présentation de la pairémulation.



Partie 11l - L'accompagnement et ses différentes patiques

En France, la pairémulation née dans les annéeso®68spond au méme contexte socio-
historigue que le processus émergeant de l'accorapant. Le préalable a mon propos
s'attachera donc a définir les contours de l'acegm@ment au travers de ses différentes
formes. Les pratiques d'accompagnement apparaigaegntit et sous différentes formes dans
des secteurs aussi variés que le secteur socadmaine judiciaire, la formation, I'éducation
spécialisée, les soins ou encore le monde éconemiqu

Pratigue contemporaine, I'accompagnement correspdaddégradation du lien sociale et a
I'émergence d'attitudes ou l'autonomie, la perfoigeal'excellence et I'efficacité sont de plus

en plus présentes aussi bien dans les secteurgmitues que sociaux.

Qu'est ce que la pairémulation ? Ou se situe |eépailation par rapport aux différentes
formes d'accompagnement ? Quel est le contexte damsel ce nouveau concept
d'accompagnement est né ?

La pratique de cette nouvelle forme d'accompagneraeoore confidentielle manque de
recule, d'études, d'évaluations nécessaire a s@ioppement. Les réponses a ces questions

puis I'état des lieus de la pairémulation seronetlippées dans cette troisieme partie.



[11.1 Définition de 'accompagnement

[11.1.1 Etymologie du verbe accompagner

Ce mot est utilisé dans tellement de contextdéreéifits qu'il est tres difficile d'en déterminer

les contours. Nous avons donc choisi de commengé lgpadécomposition du verbe

accompagner.
Accompagner
Ac- com- pagn-
a- cum (co-) latin panis :
variante ac issue de ad pain
ad- exprime a l'origine le avec apparentéce s
mouvement vers, la direction nourrir
vers un lieu ou une personne
exprime la direction désigne : symbolise |eqge
la visée, 1) le rapport, la relation entre pet, extension,
le passage d'un état a un personnes, la réunimmete la nourriture,
autre la présence physique la subsistance

2) l'idée temporelle de simultanéité
3) le moyen, la maniere

(a l'aide de, grace a)

d'effectuer une action

compain

"soldat qui partage la méme ration de pain”

"celui qui vit et partage ses actions avec quigh

com-pagnis / compagnon

Cette décomposition résume la définition d'accompagar aller avec / vers.

[11.1.2 Sens littéral d'accompagner

L'organisation du sens selon trois dimensions :

- relationnelle sur le mode d'une jonction ou d'coenexion étre aveg

- temporelle sur le mode de la synchroniciédler a son rythme

- sur le mode d'un déplacement dont autrui aibitive : pour aller ou il va



Prises indépendamment ces trois dimensions neanffpas a décrire lI'action d'accompagner.

Elles doivent étre prises en globalité, le semériit d'accompagner précise ces trois axes.

Accompagner

(se) joindre a (qqu)

pour aller ou il va en méeraps que lui

jonction ou connexion
(relationnelle)

déplacement
(spatialité)

synchronicité
(temporelle)

idée de lien et d'union

idée de déplacement decgmultanéité
d'un lieu vers un autre, entre événementsdist
changement de place bi-partition

ou de position

se mettre ensemble
se mettre en plus ou a coté

aller vers aller de paic ave

étre en phase avec

contact et contiguité
proximité et connexité

mouvement et déplacememipara de coexistance
progression et direction  nammitance et
coordination

similitude :

principe de relation et
d'identité

conformité, accord

mouvement : altérité :
principe dynamique ppead'altérité

de transformation, générateur de
creéateur d'écart symeétriggyiétrie

différenciateur

Le déploiement du sens littéral d'accompagner reafde sens étymologique du terme

accompagneraller avec / vers



[11.1.3 Champ sémantique d'accompagner

Afin de délimiter les contours du verbe accompagmer démarche va tout d'abord consister

a lister les synonymes et leurs contraires les ghusamment utilisés.

aller avec(avancer/ assister(se tenir aupres/ chaperonner(conseiller/
cheminer/faire route avec, aider/appuyer/entourer/ deéfendre/diriger/parrainer/
vers) # et non fausser étre présent/suivre) # et patronner/protéger/suivre/
compagnie non déclarer forfait, se retirer suteeileiller sur) # et

N non délaisser, abandonner

conduire (chaperonner/
diriger/emmener/entrainer/
guider/mener/piloter/administrer
gérer) # et non planter la
escorter (convoyer/accompagner)Accompagnef guider (aider/conduire/

# et non exposer conseiller/diriger/éclairer
eduquer/mettre sur la route,
la voie/orienter) # et non
€garer, se dérober

convoyer(escorter) # et
non battre en itetra
déserter

reconduire # et non laisser
aller

protéger (aider/assister/défendgre
escorter/fortifier/encourager/
favoriser/patronner/soutenir/
sponsoriser/materner/paterner) surveiller (veiller/appliquer
# et non délaisser ou négliger son attentdonner des
soins, s'occuper
de/protéger) # et non laisser
sans observation

suivre (emboiter le pas/escorter/marcher
derriére/surveiller/écouter/étre présent/

s'intéresser a/assister a) # et non s'éloigner

se tenir a distance ou s'écarter

v

Tous ces verbes ont pour contraire l'idée d'abametforou de délaisser. Malgré tout,
accompagner ne signifie pas uniqguement marcher ciiés de quelqu'un ou lui tenir
compagnie. La démarche donne également un carapiatigatif. L'idée d'accompagnement
véhicule donc une image positive par un état dédeyale vigilance, de prévenance d'une

personne qui va au-devant des désirs d'autrui.



Les synonymes les plus régulierement associés rdne \scompagner sont escorter, guider,

conduire. Ces verbes pourtant assez proches ontéfiagions différentes :

- conduire : accompagner quelqu'un quelque part;
- guider : accompagner quelqu'un en montrant le amesni veillant a la marche;

- escorter : accompagner pour guider, surveillertéuer.

La notion de marche, de direction ou d'orientatest tres présente, accompagner c'est

cheminer ensemble, I'un exercant une fonction figaeia I'égard de l'autre.

Ces trois verbes ont une tonalité propre dansdenphsémantique d'accompagner :

Conduire guider escorter
idée d'influence, incitation et idée de délibénati idée de protection,
régulation, conformité et afin d'éclairer I'oriatibn de préparation ou de
autorité voie, le chemin a choisir recouvrenomnt
pour mener avec soi dans une dispositions

certaine direction

accompagner, c'est participer d'une...

dynamique de progression, dynamique de développeme dynamique de
d'élévation, consistant a se supposant connaisshnsoi construction ou de
diriger dans la société selon une (se situer)a@eption de soi rétablissement,
certaine ligne de conduite (orientation) igphAnt étayage,
réparation,

restauration ou
mobilisation de
ressources
individuelles

L'environnement sémantique immédiat d'accompageled donc a dire que la démarche

d'accompagnement apparait :

- risquée : elle expose a des dangers éventuelstdhasaaléas, ne dépendant pas
exclusivement des personnes concernées et samsiga@résultat ;

- problématique: elle réfere a une discussion oubdgdiion, question exigeant une
décision ;

- éprouvante : quelle que soit la décision priss,agit de la mettre a I'épreuve, de se
mettre en mouvement, de déterminer une directidansane certaine ligne de

conduite.



[11.1.4 Les zones frontalieres du champ sémantiqud'accompagner

A lintérieur du champ sémantique d'accompagneterdéher principalement par les
synonymes conduire, guider, escorter, il est ptessilétablir des zones frontalieres autour des

notions d'éveille, veiller-sur et sur-veiller.

guider

éveiller veiller-sur

accompagnér

conduire escorter

sur-veiller

Globalement c'est I'idée de veille qui ressort.

[11.1.5 Sens commun du terme accompagnement

Actuellement le terme accompagnement renvoie aejiddes directrices :

- une idée de secondarité, celui qui aide quelgs'adjoint, assiste, collabore;

- un effet d'ensemble, relations visant a produire wmté quelle que soit la dissymétrie
du bindme;

- lidée de cheminer ou de faire route ensemble secllidée de direction ou
d'orientation, d'une distance a parcourir, d'étqoes y parvenir, le plus souvent avec
le sens d'une progression;

- lidée de transition : lié & une circonstance, aciialité, un événement, une situation,
un état des choses présent a un moment donné&nlipagnement est temporaire,

occasionnel.



[11.1.6 L'accompagnement selon Boutinet

Parmi les auteurs qui ont porté un regard avertiesgoncept d'accompagnement, j'ai choisi
Boutinet pour lequel I'accompagnement conduirditiéntifier trois degrés de portagE"qui

résume assez bien ce qui a été écrit préecédemment.

- l'accompagnement de conseil supposerait une autersufiisante pour qu'il y ai une
demande clairement explicitée.

- l'accompagnement de guidance correspondrait au B@tessaire a une personne
momentanément fragilisée;

- l'accompagnement de portage décrirait quant ddyirise en charge provisoire d'une

personne se trouvant dans une passe difficile.
Les contours de l'accompagnement étant définisndl semble important de décrire les
différentes pratiques. Si certaines pratigues diapagnement sont aujourd’hui moins

utilisées, elles ne sont pas pour autant éteintes.

[11.2 Les différentes pratigues d’accompagnement

[11.2.1 Le compagnonnage

L'idée du compagnonnage est la transmission de émmges, de connaissances dans un
méme corps de métier et plus particulierement d@pd sur les métiers de l'artisanat, du
batiment. Le compagnonnage c'est une relation éappsage entre un ancien et un apprenti

avec une forte connotation initiatique ou la valewrale est tout aussi importante que

l'acquisition d'une technique.

Le compagnonnage est plus un accompagnement qui@igeement, a ce titre,celui qui

est recu compagnon s'engage a son tour a transanettr

"Boutinet (J-P)L'Immaturité de la vie adultd®aris, PUF, 1998, 267p.
®paul Maela, L'accompagnement : une posture professionnelleifspée I'Harmattan,
2004, 352p.



[11.2.2 Le tutorat

Dans les entreprises au XIXeme siecle les formatmumlifiantes s'effectuaient "sur le tas"
sous la forme de transmission par les ainés. Fssigement la notion d'apprentissage est
arrivée au sein des entreprises. Depuis la loidte@rier 1984, la fonction de tuteur comme

encadrant du stagiaire correspond au développetedatformation en alternance.

La transmission de compétences professionnelleg @fihés et novices peut rappeler sur
certains aspects le compagnonnage. Dans le sysiaglais, le tutoring se situe entre le
monitoring et mentoring. Au début du XIXéme sieptaur palier une pénurie d'instituteurs
certaines taches étaient confiées aux meilleéragts’'enseignement mutuel, une relation
d'entraide entre paird'® L'évolution du réle de tuteur s'effectue dansdesées 80 oul I'on
passe de la fonction de modele a celle de fa@litat
Bruner (1983) défini le tutorat commar ensemble de moyens par lesquels un adulte ou un
spécialiste vient en aide a quelqu'df".
Baudrit (19995" identifie deux types d'aides ou de soutien quimésassez bien le tutorat :

- une aide psychologique : encourager, sécuriseéresser, mettre en confiance,

accueillir, informer, conseiller...

- une aide pédagogique : guider, montrer ou démormwetrdler, évaluer, former...
Le tutorat est un mode d'accompagnement qui aeuitssirdles : l'organisationnelle, le
relationnelle et le pédagogique.
Dans le domaine social, nous pouvons citer égaleBers Cyrulnick qui parle de Tuteur
de résilience % pour identifier les professionnelles ou prochesaigent & la reconstruction

des personnes qui ont subi un traumatisme.
[11.2.3 Le mentorat

Trés prisé aujourd’hui outre-Atlantique, le mentatésigne la fonction que les uns exercent

aupres des autres comme modele (maitre spiritoiebedler, pédagogue).

¥paul Maela, Op.Cit, p36
Bruner . J, Le développement de I'enfant : sawief savoir dire, Paris PUF, 1983, 313p.
ZBaudrit . A, Tuteur : une place, des fonctions, un métieParis, PUF, 1999, 163p.

#Cyrulnick. B,La Résilience : ou comment renaitre de sa souféah®aris, Fabert, 2003, 246p.



Ce type d'accompagnement considere qu'un indivedpenit se développer par le seul contact
avec des pairs, il a besoin d'étre au contact l@geainés.

Malet (2000) défini le mentorat comrfygne relation de soutien, de confiance et de foiomat
entre un novice et un guide plus expérimefité”.

Par ailleurs selon Houde (1996) le mentorat accandoluze fonctions : accueillir, guider,
enseigner, entrainer, répondre de, favoriser, Iétmodéle, présenter des défis, conseiller,
donner du feed-back, soutenir, sécuriser. Certatleeses fonctions peuvent évoquer le
parrainage, le tutorat, le coaching, le sponsoring...

Le mentorat se définit comme une relation intergéingnnelle a I'occasion de transmission
personnelle ou professionnelliElle rétablit auprés du contact des pairs, la foon des

ainég %4

Le coaching

Tres répandu dans le milieu sportif, le coachirgique maintenant dans de nombreuses
organisations sociales. Le coaching est un terrglaaxon qui vient du verbe to coach, lui-
méme provenant du francaiscoche, cocher »Le coaching est une combinaison d'une
intervention conseil, d'une relation d'aide, ahdntrainement personnalisé.

Le coaching associe une fonction de conseil etfometion d'accompagnement opérationnel.
Dans la culture francaise, ces deux actions soatrent effectuées par la méme personne, il
y a le penseur et I'exécutant.

Le coaching permet de répondre a un besoin d'efficdans des domaines de notre société
aussi variés que les relations amoureuses (lovehoug, les milieux de l'entreprise, de la
politique ou encore dans le secteur médico-so@ialaching social).

Le coaching social sera peut étre une solutionediavnotamment dans le domaine du
handicap. Actuellement la réponse aux besoins desopnes en situation de handicap est
« émiettée, ne parvient pas toujours a aider véldgment la personne, parce qu'elle dissocie
la fourniture de l'assistance et I'accompagnemeétrationnel »*°

BMalet . R, 2000Tutorat et mentorat en formation d"enseignantsexemple anglais, Recherche et Formation,
n°35, 75-90.

#Houde . R, 1996Le Mentor ; transmettre un savoir étre, homme espectives Quebec, Martin — Media,
230p.

paul Maela, Op.Cit, p24



J.R. Loubdat propose trois grandes étapes du coaching social :

- l'étude de la situation de la personne : les asps et les craintes de cette derniére,
ses atouts et ses faiblesses, les contraintes epportunités de son environnement ;

- la détermination d'axes de progres : qu'est-cepgui étre valorisé, développé ou
obtenu dans le sens de la reconnaissance et dent@f{on de la personne ;

- l'accompagnement dans la mise en ceuvre d'un atiodi par des conseils, de la
stimulation, des soutiens, des mises en situatide, la co-évaluation, des

réajustements.

[11.2.5 Le counseling

D'origine anglo-saxonne, le counseling est fortamearqué par I'empreinte de l'auteur
Rogers au travers de son ouvrage "counseling gthptherapy" (1942), titre traduit par "la
relation d'aide et la psychothérapie” (1974). Reghifinit le counseling commentretiens
d'aide ou de conseif C'est susciter, lors d'un face & face avec leopaesaccompagnée une
attitude constructive par le conseil, l'aide, l&dgace, I'assistance.

Dans une approche médico-sociale, le counselingjat&rde pas tant sur la pathologie que
sur les ressources de la personne.

Il est possible de résumer la relation d'accompagné par le counseling en évoquant les
propos de (Condamin 2000)rencontre avec une personne qui aux prises avedifcultés
passageres ou récurrentes, a besoin d'une aidetpelife ou prolongée pour y voir plus clair
dans la situation qu'elle vif®

Ce type d'accompagnement peut étre défini a ladfars point de vue psychologique, éducatif
et social dans des situations d'exclusion, de smkxistentiel.

Le role du facilitateur sera de faire émerger leeptiel de la personne accompagnée.

%_oubat J-RPromouvoir la relation de service en action socjddenod.
?’Rogers . Cla relation d'Aide et la Psychothérapieounseling and psychotherapy), éd. ESF,1994,.235p
“Condamin . A Reflexions sur la pratique du counslling dans upeiéé en mutationUniversité Laval,

Département de counseling, 2000.



[11.2.6 Le conseil et la consultance

Les relations sociales impliquent dans notre qugrtide conseil. Afin d'obtenir un conseil, il
faut consulter. Le consultant est généralementxperé qui donne son avis dans un domaine
donné, mais sans avoir le pouvoir de décider.

Le conseiller n'a pas pour seul objectif de résewnir probléme par son aide, mais plutdét de
susciter des changements de comportement, de lacit®apd'action, des modes de
raisonnement, d'imagination ou de relation.

D'apres Lhotellier : le conseil consiste donc'accompagner une personne dans une

délibération préparant une conduite & tenir dang situation probléme®
[11.2.7 La médiation

Contrairement aux différents concepts d'accompagnendétaillés précédemment le
médiateur a une posture différente étant donndajoeédiation se situe entre deux individus
et non dans un face a face. La forme de médiagigiuls moderne et la plus connue en France
date de 1973 avec la mise en place des médiateuasrédpublique. Il est important de faire la
distinction entre les médiateurs institutionnelg gont"des experts formés et nommés pour
faire face a des problemes précis, investis d'uavpo réel et chargé de parvenir, autant
qu'il est possible, & un réglement & I'amiable tigges™° (Riquez 2000) et la médiation
sociale ou le médiateur est d'avantage"agent de liaison"(Riquez 2000) aux multiples
missions. Le médiateur social a une présence dynamsur le terrain en impliquant de
maniére active les protagonistes dans la résoldsmproblemes qu'ils rencontrent.

[11.2.8 Le sponsoring ou parrainage

Autrefois appelé mécéne, le sponsoring est aujouirdssocié au partenariat des entreprises
artistiques, sportives ou médiatiques. Le spongororrespond le plus souvent a un soutien
financier, alors que ces dernieres années le pagaimettait en avant les valeurs morales. Le

parrain est un "facilitateur de relation”.

®_hotellier . A, Tenir conseil — Délibérer pour agiParis, Seli Arslan, 2001, 254p.
®Riquez. T,De la médiation institutionnelle & la médiation ayienne Education Permanente, supplément
AFPA, 2000, Paroles de praticiens, 147 — 157.



On retrouve le parrainage le plus souvent danmlisux socioprofessionnels par la mise en
relation de personnes diamétralement opposés.ddtiéndes personnes en recherche d'emploi
dépourvus de réseau avec souvent des difficultésifgpues. D’'un autre, des personnes qui
ont acquis au fil du temps une grande expérienaegsionnelle et développé du réseau. Sans
vouloir généraliser, le parrainage sera souvent natetion intergénérationnelle entre un

adulte expérimenté et un jeune en insertion socfepsionnelle.

Toutes ces différentes formes d'accompagnement @lusnoins anciennes se recoupent
parfois en fonction du contexte et des personnesnagagnées. Dans cette nébuleuse de
pratiques d'accompagnement, j'ai choisi de développ concept qui s'inspire et s’articule

autour de la plupart des genres d’accompagneme@uaisés précédemment : le concept de la

pairémulation.

[11.3 La pairémulation, une nouvelle méthode de fomation a I'autonomie.

[11.3.1 Les origines du mouvement

Le mouvement pour la vie autonome ou pairémulagisinné entre les années 60 et 70 aux
Etats-Unis. C'est a l'université de Berkeley enf@alie qu'Ed Roberts et un certain nombre
d'étudiants handicapés se regroupent afin d'échasgeles possibilités d'améliorer leur
autonomie et par consequent leurs conditions d€legement, transport, emploi du temps
etc...). Ed Roberts et les autres étudiants se sgptrés des mouvements de libération des
immigrés et des femmes dans lesquels la soliderité puissance collective ont permis des
avances significatives.

C'est donc a Berkeley que se développe le premeiairec de vie autonome dirigé par des
personnes handicapées en utilisant I'échange xj@étlence avec les pairs pour aider les
étudiants handicapés.

En France le mouvement est apparu a partir desigmesnjournées nationales pour la vie
autonome du Groupement Francais pour Personnesddpeds (GFPH) a Paris en novembre
1994. C'est a l'occasion de ces premieres jounmgtgsnales que les participants ont adopté
I'expression "pairémulation” issu de la traductionterme anglophone "peer counseling".
Depuis 1994, le concept de la pairémulation eseld@pé et soutenu par le GFPH dans

différentes régions de France.



[11.3.2 Le concept de la pairémulation

La pairémulation définit la transmission de I'expéce par des personnes qui ont appris a
surmonter les conséquences de leur situation alisaay retrouvé les moyens de leur
autonomie. Cette transmission est a destination gkysonnes en recherche de plus
d’autonomie et vise a renforcer la conscience a@euwh sur ses possibilités, ses droits et ses
devoirs.

La pairémulation encourage efficacement les peesoen perte d’autonomie a influencer leur
environnement physique et social par une meillparticipation dans leur famille et dans la
société. Cette forme de consultation collégialelagtremiere méthode qui offre un cadre a
'expérience pratique des personnes qui vivent awee ou des déficiences physiques,
sensorielles ou mentales. Elle est considérée gpanduvement international pour la vie
autonome (Independent Living Movement) comme unmdritution majeure et novatrice en
faveur de 'autonomie maximale quel que soit I'élatses capacités.

Les interventions en milieu institutionnel font bjet de conventions de partenariat et
débutent par une stimulation du désir des résidantvre d’'une facon plus autonome,
principalement grace a des animations et/ ou défjat visent a présenter des solutions
trouvées par d’autres.

L’objectif est d’identifier les demandes des rénideafin de favoriser leur rencontre avec des
pairs qui vivent des situations semblables maiss dam cadre choisi, et dans lesquels ils

pourront s’identifier.

[11.3.3 Définition

La pairémulation est la transmission de l'expérenuar des personnes handicapées
autonomes, pour des personnes handicapées encteehler plus d’autonomie, et avec le but
de renforcer la conscience de ces derniéres quéaira possibilités, leurs droits et leurs

devoirs.

[11.3.4 Extrait de la charte du GFPH

Considérant l'autonomie comme un savoir et uneigqu@ata acquérir dans le cadre de
formations qualifiantes, le GFPH s'appuie sur lagpaulation (émulation par les pairs) pour

favoriser la transmission des savoirs nécessaifagtanomie.



L'objectif est de développer les capacités de ahagaur une meilleure gestion des

contraintes inhérentes aux situations de handicap.

La pairémulation est un réservoir de connaissaguesst a disposition des acteurs de la vie
guotidienne des personnes handicapées (familleegwionnels, ...)

La pairémulation ou "peer counseling” en anglass,ume pratique d'apprentissage de la vie
autonome qui s'est développée a partir des anrg¥s de facon simultanée dans plusieurs
pays européens et dont les acteurs sont réunisiawdg réseau international "Independend

living" auquel le GFPH appartient.

[11.3.5 Les grands principes de la pairémulation

a) Quelques principes de base

Certains principes fondamentaux régissent les @dwaentre pairémulé et pairémulateur.
Tout d’abord, la personne pairémulée doit étre malioe, puis le soutien apporté par le
pairémulateur doit autant que possible étre quéardtfformalisé.

La pairémulation apporte un lieu permanent d’éckangvec des personnes chargées
d’expériences permettant une analyse positive dadation. Mais également une formation a
la prise en charge spécifique de besoins liés &ficiences et a la gestion des ressources
disponibles (auxiliaires de vie, droits, actesaleié quotidienne, sante ...).

La pairémulation permet aux parents denfants lwapeis et aux aidants familiaux
d’'imaginer un avenir positif pour la personne acpagnée. C’est un soutien efficace pour
faire connaitre leurs droits, les adaptations £réseaux nécessaires au libre choix du lieu et
du mode d’éducation de leurs enfants.

Pour les professionnels de la réadaptation, |@&paitation apporte un lieu et des moyens de
formation mutuels permanents, ainsi qu’'un soutielew action en faveur de linsertion
socioprofessionnelle des personnes en situatiohamelicap. Les collectivités territoriales
peuvent bénéficier de ce concept par la création tBseau de compétences, d'une évaluation
des pratiques et des solutions mises en placdiatdnn contact direct avec des expériences
guotidiennes des divers situations de handicap.

La position de pairémulateur permet d’accéder a nmevelle fonction sociale, valorisant

ainsi leur expérience.



b) Le réle du pairémulateur

Si I'on admet le terme de « pairémulateur » pourptasonne faisant profiter de son
expérience positive, on parlera de « pairémuléuy pentifier la personne en situation de
handicap profitant du soutien d’'un pairémulateur.

Le pairémulateur a pour principale fonction d’acpamgner une personne pairémulée
volontaire dans son parcours d’insertion (loigitéplacements, vie sociale). Il lui transmet des
meéthodes d’analyse des besoins, de I'identificagiode I'organisation des réponses possibles

en fonction de sa propre expérience.

c) Compétences et aptitudes nécessaires

Compétences :

- relationnelles,

- pédagogiques,

- connaissances pratiques et techniques.
Ces valeurs et compétences nécessaires au paitéumant décrites par Jacques lecdinte
lorsqu’il présente les différents « tuteurs de ligste » non professionnels (famille, amis,
conjoint etc) et leurs qualités. Le pairémulateautpdans certaines situations adopter une

posture de « tuteur de résilience ».

d) Pré requis a la fonction de pairémulateur

Voir annexe 6 : Référentiel d’activité et de congmées du pairémulateur.

Réalisation d'un travail sur soi: les pairémulasewgui travaillent sur la dynamique
relationnelle des pairémulés et sur leurs diffigsiile mise en ceuvre doivent étre capables

d’étre a l'écoute de leurs ressentis et avoir dapasn grand nombre de difficultés

personnelles pour ne pas tomber dans le piegecdatre-transfer* » non controlé.

3 ecomte, JGuérir de son enfan¢®aris, Odile Jacob, 2004, P 285.
* terme psychanalytique désignant les affects ggephirémulés suscitent chez les pairémulateuvers les

comportements et les situations qu'ils leur expbsen



[11.3.6 Les différentes cathégories de personnes pamulées et leurs caractéristiques.

a) Les personnes en situation de handicap

Pour les personnes handicapées qui vivent danddeille ou en milieu institutionnel, les
guestions posées tournent invariablement autolima@ége de soi et du « regard de I'autre »,
pour ensuite se concentrer sur les solutions presiqui leur permettraient de s’engager dans
une vie sociale selon leurs propres choix. Mémeesi réponses sembles exister dans notre
société de facon insatisfaisantes ou trop parcedaiill n'empéche que les personnes
rencontrées expriment des demandes d’informatiemsigvraient leur étre accessibles par
d’autre moyens.

Ce constat permet d'affirmer que les problématigeresause dans la relation avec un pair
dépassent largement la seule résolution d’aspeetsqpes de la vie (emploi de tierces
personnes, adaptations techniques, solutions deacdépents ...). Cette relation de tutorat
place véritablement les personnes en recherchelude dgdautonomie dans une relation
d’écoute et de perception favorable a I'acquisititas gestes et attitudes les plus adaptés a
leurs situations.

Le simple fait d’obtenir le point de vue d’'un paiyant vécu des expériences analogues aide
bien souvent le pairémulé a modifier sa perceptiam probleme, et permet d’aiguiser la
conscience des personnes handicapées sur lesmiligdions, physiques, psychologiques,
culturelles, auditives ou visuelles auxquellessefient exposees.

« La capacité a se projeter dans un avenir imalginedi une base de la réadaptation. Parmi
les nombreuses personnes handicapées que jainteées, plusieurs m’'ont donné envie
d’aller de l'avant et de m’investir. Certains pdéapques qui pratiquent le ski, les sports
meécaniques, ou encore ont une vie professionnallent aidé a me défaire de I'image peu
valorisante qui est attachée aux personnes harédisagn matiére de sexualité, par exemple,
tout ce que jai appris au début m'a été donnédmm personnes handicapées. Ce simple
accompagnement dans la vie est souvent essentiklacpour fonction de donner envie de ».
JL. Simon président du GFPH.

Les interventions peuvent également étre utilespaugnts. En leur présentant des personnes
handicapées adultes qui ont « réussi », cela imligu’ils sont en capacité a imaginer un

avenir possible et valorisant pour leurs enfants.



b) Les aidants familiaux

Un aidant familial est une personne qui prend soititre non professionnel d’'un proche
malade, dépendant ou handicapé.

Plus de 80% de l'aide apportée aux personnes lap&hs ou aux personnes agées
dépendantes est délivrée de maniere informelldgsaconjoints, parents, voisins, bénévoles,
etc.... En vivant aupres de personnes qui ne peyasnbu plus accomplir un certain nombre
d’actes de la vie quotidienne, les aidants onthds®ins et attentes similaires, quelle que soit
I'origine de la dépendance (congénitale, maladiand age, accident ...).

L’aidant familial apporte une aide, parfois tresirtbe, sur la durée. Il ne s’'autorise pas
toujours a demander un soutien pour lui-méme.sijue a terme d’atteindre le seuil de

I'épuisement, aussi néfaste pour lui-méme que [@opersonne qu’il accompagne.

En France, il 'y a pas de moyens suffisants ptéger la charge des aidants familiaux qui
assument parfois jusqu’a I'épuisement de lourdesefi et responsabilités.

Depuis 2004, sous I'égide de 'UNAF, un groupe awail inter associatif (AFM, Aidants,
APF, France Alzheimer, UNAFAM, UNAPEI...) a identifigois types de besoins :

- Comprendre et étre compris, soutien psychologidqesoin d’'information, acces a la
formation.

- Etre remplacé, relais régulier pour préserverispersonnelle et /ou familiale, répit sur une
certaine durée pour éviter I'épuisement, renforigboel en cas de crise ou d’urgence.

- Etre protégé et inséré, aménagement des homiresngé pour concilier accompagnement
et vie professionnelle, protection sociale perstarmur I'aidant (couverture sociale, bilan
de santé spécifique, droits a la retraite...), véilisades acquis personnels de I'expérience

pour reconversion professionnelle.
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111.3.8 LA FORMATION A LA PAIREMULATION (GFPH)

Les formations actuellement misent en place p@HPH ne sont pas des formations
gualifiantes ou certifiantes (voir annexe 7 : Dgsds des formations).

111.3.9 SITUER LA PAIREMULATION PARMI LES DIFFERENT ES PRATIQUES
D'ACCOMPAGNEMENT

Apres avoir appréhendé les différentes pratiquascdmpagnement et plus précisément le
concept de la pairémulation, il me semble importintessituer les interactions que peuvent
avoir entre elles ces différentes formes d'accomgagnt.

La pairéemulation est un peu a la croisée des clemies différentes pratiques
d'accompagnement. Ceci dit, le counselling, ebkching me paraissent avoir les valeurs les
plus proches de la pairémulation. D'ailleurs estdile de rappeler que ['appellation
pairémulation est issue de la traduction du ternggogphone "peer counselling”.

Parrainage Sponsoring
Accueillir, admettre soutenir, répondre
Introduire, veiller sur ... s'engager
Mentoring Counselling
Guider, conseiller, conseiller, aider, réfléchir,
Eduquer, former, éveiller demander conseil, détibér

Sagesse, prudence, habileté,
Résolution, projet, informer
orienter

Compagnonnage IAccompagnemert Pairémulation
Enracinement et encourager, sécuriser,
itinéraire, qualité technique mettre en camfm et

humaine valoriser
Tutorat Coaching
tutelle, dépendance entrainer, diriger,

Soutenir, surveiller, assister observer



[11.3.10 UN CONTEXTE NATIONAL ET EUROPEEN

De nombreux textes affirment des principes génétaligue le respect des droits, I'égalité
des chances, l'insertion ou I'accessibilité mais kpplication reste difficile.

En France, la loi du 11 février 2005 pour I'égaldés droits et des chances, pour la
participation et la citoyenneté des personnes lsapdes est composée de 101 articles et de
plus de 70 décrets d’application. Elle modifie ¢esles de I'action sociale, de I'éducation, de
la sécurité sociale, du travail. Les principaux nteé développés sont le droit a la
compensation, les ressources, la scolarité, I'emplaccessibilité, la citoyenneté et la
participation.

Jean Luc Simon président du GFPH, membre de Ddd#eple International Europe (DPI),
militant pour le mouvement de la vie autonome ewpit, bien avant les nouvelles lois (11
février 2005), le droit aux personnes handicapé&ega une participation active dans tous les
actes de la vie en sociét&lotre contribution aux actions de réadaptationyrooe a tous les
actes de la société, est en cela le vecteur d'wwuton positive que nous croyons
inéluctable, parce que nous contribuons au dévedopmt positif de la société et queus

voulons étre les acteurs de notre propre YdelL. Simon).

Extraits de la loi N° 2005-102 du 11 février 2005 :

Article 4 — prévention, recherche et acces aux soins.

(...) Les organismes de protection sociale mettereanre des politiques (...) de réduction et
de compensation des handicaps et les moyens nigesssdeur réalisation qui visent a créer
les conditions collectives (...) du développement chgsacités de la personne handicapée et
de la recherche de la meilleure autonomie possible.

« a) Des actions s’adressant directement aux peesdmandicapées ;

« b) Des actions visant a informer, accompagnsoetenir les familles et les aidants ;

« ¢) Des actions visant a favoriser le développérdes groupes d’entraide mutuelle ;

« d) Des actions de formation et de soutien defegsmnnels ;

« e) Des actions permettant d’établir des lien<is de citoyenneté ;

« Ces actions et programmes de recherche peuttenp®posés par le conseil national

consultatif des personnes handicapées (...) ou pauuplusieurs conseils départementaux



consultatifs des personnes handicapées mentionngsofsque ces actions ou programmes

sont circonscrits & un ou plusieurs départements. »

Article 62

« La caisse nationale de solidarité pour I'autoigomentionnée (...) participe aux travaux
relatifs a la définition et au contenu des formagiqui concernent les personnels salariés et
non salariés engagés dans la prévention et la amwapen des handicaps et de la perte

d’autonomie ».

« Rien sur nous, sans nous ». Ce slogan, qui tehsonanifeste adopté le 11 novembre 2003
par le parlement européen des personnes handicapéegue bien la volonté globale que
chaque personne en situation de handicap soitr@lae partie prenante des actions menées
pour une meilleure intégration et autonomie.

Cette dynamique participative est également au clela récente loi pour I'égalité des droits
et des chances, la participation et la citoyendespersonnes handicapées.

En s’appuyant ainsi sur la participation citoyenaepairémulation s’inscrit donc pleinement

dans les grandes orientations politiques FrancaisEsropéenne.

Les différents concepts théoriques présentés peédudent n'ont de valeur que s'ils peuvent
étre mis en application. La mise en place d'un iservd’accompagnement par la
pairemulation & Rennes depuis fin 2008 permetraampléter de maniere pratique cette

recherche action.

1.4 La création d’'un service d’accompagnement para pairémulation a Rennes

Devant I'évolution du contexte socio-économiquesdanprise en charge de certains patients
en rééducation fonctionnelle depuis vingt ans, tesistats présentés précédemment
permettent de mettre en évidence de nouvellegpei

Une analyse de la situation simpliste tenteraié@ahtrer que « c’était mieux avant ». Certes
mon deuxiéme séjour en réeducation fonctionne®T2 a créé en moi un sentiment un peu
nostalgique. Avec du recul, jai pu constater qaeptise en charge actuelle, intégrait de
nouveaux protocoles qui avaient une approche palsabp et plus d’efficience. Ces nouvelles

conditions et méthodes de travail ont cependantpwroertaines relations humaines

nécessaires a la reconstruction psychologiqud’'@iithnomie de la personne handicapée.



Le concept d’accompagnement par la pairémulatioar ggersonne handicapées encore
méconnu, m'est apparu comme une évidence apresumxé&de hospitalisation.

Le milieu associatif pour personnes handicapéest stontré réticent pour accueillir un
service de pairémulation dans leur structure, cpstirquoi j'ai collaboré avec un
établissement de droit commun qui a pu m’aider r@sttaire mon projet. C’est ainsi qu’en
mars 2008, je créais une micro entreprise sossateit d’entrepreneur salarié au sein de la
coopérative d’emploi : Elan Créateur.

Une premiere étape était franchie: la créationndiervice d’accompagnement pour

personnes handicapées par la pairémulation, est né

Aujourd’hui, les différentes actions de pairémulatimises en place en France, se font de
manieére bénévole. Etant donné mes différentes gtuden parcours professionnel depuis
plus de vingt ans et le temps nécessaire pour rm@Estin accompagnement satisfaisant, une
rémunération semble totalement justifiée. Le GF&¢denteur du concept de la pairémulation
en France et dont le service Rennais est membaecepté de changer ses statuts afin que
'accompagnement par la pairémulation puisse @&mneunéré. Le budget de fonctionnement
n’étant pas assuré comme dans la plupart du tempsine collectivité territoriale, il me
fallait trouver un financement original et péren@entrairement a la majorité des pays dans
le monde, les personnes handicapées en Francepssrgn charge financierement par la
société en ce qui concerne la compensation du temdEtant illusoire de faire payer ce
service aux bénéficiaires, la nécessité de troumdmanceur tiers devenait incontournable.
C’est le travail en réseau qui m'a permis de prermdmtact avec une entreprise de vente de
matériel destiné aux personnes handicapées dip@éane personne elle-méme en situation
de handicap et intéressé par le projet. En cop@chanent avec des personnes en situation
de handicap potentiellement consommatrices de mehtgpécifique je peux référer ces
personnes a cette entreprise qui en contre padigrale financement du service. D’un point
de vue déontologique et éthique ce mode de finaeoeme peut se faire que sous certaines
conditions. Le service ne s’interdit pas de suiuree personne n‘ayant pas de besoins
mateériel, le financement de 'accompagnement dte arniere sera assuré par des clients
n‘ayant pas de besoins d’accompagnement. Les lbéiés du service ont également le
choix d'aller vers un autre fournisseur de matésypdcialisé. Enfin, I'entreprise s’engage a

pouvoir fournir toutes les marques de matérieldeasmou étranger.



[11.4.1 Le public cible du service d’accompagnemenpar la pairémulation

a) Un principe

Nous l'avons vu précédemment, un des principesade bu concept de la pairémulation est
la transmission de I'expérience par un pair. D'usinp de vue trés restrictif, ce type
d’accompagnement se fait entre deux ou plusieusopaes ayant le méme type de handicap.
La charte mise en place par le GFPH ne fixe paémite précise quant a la similitude des
pathologies entre le pairémulateur et le pairém@é.qui est mis en avant se sont les
connaissances, les compétences et l'attitude deofapagnateur. C’'est au pairémulateur
d’étre en capacité d’évaluer s’il a les compéternmg assurer un accompagnement dans de

bonnes conditions, ou s’il doit relayer la persomers un service plus adapte.

b) Typologie des personnes accompagnées au sa@ardae

Etant donné mes formations (BEES DUPITH), mes expériences personnelles et
professionnelles (24 ans de paraplégie et 20 artsadail dans le milieu du handicap), je
pense avoir les compétences pour accompagner uit @mgsez large avec un handicap
physique. Je n’irai pas aussi loin dans mon accgmgraent avec une personne IMC (Infirme
Moteur Cérébral) qu'avec une personne paraplégitmug, dépend des besoins et de la
demande de la personne. Néanmoins c’est mon rgb@idémulateur de référer par exemple
une personne IMC autonome susceptible de pouwter ges pairs.

J'évalue a 75% l'accompagnement de personnes ayantesion médullaire et 25% pour les
autres types de handicap physique. Ce sont poplupart des personnes hospitalisées dans
des centres de rééducation fonctionnelle. L'accgmement se fait plutét entre la fin
d’hospitalisation et le retour au domicile. Le préype de la personne accompagnée est le
jeune homme de moins de trente ans blessé médudlaite a un accident de la voie public.
L’ouverture tres récente de ce service ne me pepaed’avoir de statistiques fiables sur les

personnes accompagnées.

%BEES, Brevet d’Etat d’Educateur Sportif



c) Bénéficiaires indirects du service

Le role et linfluence des amis de la famille eugplparticulierement des parents est
déterminant dans le processus d’acquisition dediaamie des personnes handicapées.

Dans certains cas, la surprotection ou linfardiien des parents vis-a-vis de leur enfant
handicapé est préjudiciable a son autonomisa&@i. tous les désirs sont anticipés, satisfaits
par I'entourage parfois avant méme qu’ils n’aienti g'exprimer, I'enfant perdra vite
I'habitude de les reconnaitre en lui, de les nommderfaire I'effort de les mettre en ceuvre.
Une grande vigilance de la part des parents s'inepdsncs>>

Avec beaucoup de doigté et de psychologie, le paildteur peut étre amené a travailler avec
'entourage de la personne handicapée afin de es$étreinte souvent excessive néfaste a

'autonomisation de cette derniére.

Nous I'avons vu dans la présentation de la paitétiom, ce concept d’accompagnement fait
appel a des compétences tres diverses. Au seimogagsus de la rééducation fonctionnelle,
nous pouvons parler de transversabilité de la fonate pairémulateur. Quand je présente la
pairémulation dans les centres de rééducation itonatlle, I'ensemble des intervenants
(thérapeutes, assistantes sociales, éducateunsiatenrs etc.) sont conviés a I'exposeé.
Certains professionnels de la rééducation foncabarpercoivent assez mal cette intrusion
dans leur activité. C'est essentiel de présentgraleémulation comme un complément aux
différentes interventions et non comme un substillihsiste beaucoup sur le pourquoi ?
Pourquoi ? Parce que la création d’un tel serviagjaurd’hui toute sa légitimité. Il y a vingt
ans les conditions d’hospitalisation présentéess dandeuxieme partie, favorisaient la
pairéemulation de maniere informel. Le comment ?sC’ene collaboration ou I'échange
mutuel enrichie l'autre avec pour objectif, 'autonie des patients.

Parmi les différents intervenants dans le procedsua rééducation fonctionnelle, ce sont les
ergothérapeutes dont le pairémulateur sera le ploshe. En effet, I'ergothérapie c’est la
mise en situation d’'une personne dans son envimene quotidien afin d’acquérir une

autonomie optimum, c’est également un des objedtifla pairémulation.

3Loher-Goupil (A),Autonomie et handicap motelyon, Chronique Sociale, 2004, 147 p.



La pairémulation peut également avoir un poids Isubudget des collectivités par les
économies quelle engendre. Les conseils et la ptiéveque peut prodiguer un pairémulateur
ne sont pas a minimiser. Les durées de séjour gflaist courts, certains principes de
préventions sur des complications liees au handpmpent apparaitre tel que : escarres,
infections, ostéoporose ... et entrainer des ré talisaitions tres couteuses.

La diversité et les progrés faits ces dernieregesisur le matériel spécialisé peut grace aux
conseils d'un pairémulateur éviter certaines cocapilbns médicales ou donner un gain
d’autonomie a la personne. La domotique par exepgaimet dans certain cas une diminution
du temps d’intervention d’'un personnel soignarg trelteux et pesant pour I'autonomie de la

personne.

d) L'offre de service

Actuellement le service le plus demandé est toutuweconcerne I'autonomie en fauteuil
roulant, apprentissage de I'équilibre en deux rp@remchissement d'obstacles, travail des
transferts dans différentes situations de la vigtidienne. Ces formations sont effectués dans
la rue, ou au domicile. A moyen terme, le but éatalérir un local suffisamment spacieux
pour exercer tout ces apprentissages sur un mémelsi conseil en matériel ou sur les
démarches administratives liées au handicap fateétent partie des demandes les plus

récurrentes.

Cette troisieme partie nous a permis de précisecdatours théoriques de 'accompagnement
ainsi que ses difféerentes formes. Nous avons égalemécouvert un nouveau concept
introduit en France depuis 1994, la pairémulatintin, nous cléturons cette partie par un

chapitre plus concret sur la mise en place dunvieer d'accompagnement par la

pairéemulation a Rennes. Le travail réalisé ci-dessous permet d’introduire I'ultime partie

qui va consister dans un premier temps a validequiestion de recherche. Ce travail sera
effectué au travers des entretiens réalisés aderésx professionnels du médico-social, ainsi
gue sur l'analyse d’'une étude de I'état des lieentadpairémulation en France écrite en 2007.
Les résultats nous permettrons de mettre en éwdescatouts mais également les freins au
développement du concept de la pairémulation. Netsinerons ce travail de recherche /
action par des préconisations concretes et rea#sts le but d’avoir une action pérenne pour

le développement du concept d’accompagnemenggaitémulation.



Partie IV — Etude et analyse relative a la questiode recherche

V.1 Synthese thématique des entretiens réalisés s des professionnels du médico-

social

Nous avons précisé précédemment que le travadaerche se décomposait en deux parties.
Un premier travail sur la vérification des hypot®s puis une investigation auprés de
professionnels de la rééducation fonctionnelle dénconnaitre leur opinion sur le concept
d’accompagnement par la pairémulation. Ces nouveatnetiens croisés conjugués avec une
étude sur la pairémulation déja réalisée en 2005 da cadre d'un projet Equal ECLAS,
permettra de donner des éléments de réponse gedgsectives a la question de recherche.
La méthodologie utilisée pour I'analyse des materiabtenus, est identique a celle employée
dans la deuxieme partie.

Malgré la diversité des personnes interviewéese,sarcienneté, profession, nous pouvons

remarquer une certaine uniformité dans les réponses

IV.1.1 Questions préalables a I'entretien.

Personnes interviewées ayant plus de vingt ancidianeté.

PRENOM | PROFESSION ANCIENNETE SEXE

NADINE | Médecin de médecine physique et réadaptati®87 — 2009 (23 ans)F
(en situation de handicap)

ANNE Cadre infirmiére 1979 — 2005 (26 ang)

MARIE Ergothérapeute 1979 — 2009 (30 anB)

Personnes interviewées ayant moins de huit angidiameté.

PRENOM | PROFESSION ANCIENNETE SEXE
DENIS Kinésithérapeute 2007 — 2009 (2 ans)H
ELODIE Ergothérapeute 2004 — 2009 (5 ank)
THOMAS | Kinésithérapeute 2001 — 2009 (8 ank)

Annexe 8, I'entretien d’Anne qui représente lesgssionnels ayant plus de vingt ans d’ancienneté.

Annexe 9, I'entretien d’Elodie qui représente lesf@gssionnels ayant moins de huit ans d’ancienneté.



IV.1.2 Que représente pour vous laccompagnement uhe personne blessée

médullaire ?

Au — dela des particularités inhérentes a chaqofegsion, ce qui ressort de cette premiere
guestion sur I'accompagnement de personnes bless&dglaires, c’est la notion de « faire
du chemin ensemble ». Les apprentissages sur\Jailtide I'autonomie ne posent pas de
difficultés particulieres. Par contre nous aborddres vite la notion de l'annonce du
handicap, aspect tres délicat a affronter pourelesgnnel soignant. Sur cette question, les
personnes ayant de I'ancienneté ont un atoutrmpsritant, I'expérience. Il y a un consensus
sur la maniére de procéder pour annoncer le hamditsst le savoir faire pour beaucoup lié a
I'expérience du soignant qui fait la différence pae type d’accompagnement. L'annonce
doit étre progressive et faite au cas par cas.dragnne découvre son état de santé étape
apres étape. Le professionnel est la pour I'épaatsayer de répondre a ses interrogations et
faire comprendre a cette personne que malgré ldicegmil reste de nombreuses possibilités
pour une vie sociale harmonieuse.

Faute d’expérience, les jeunes thérapeutes sordele difficulté face a certaines questions
suscitées par des personnes paraplégiques etié§icpes. lls auraient tendance a répondre
de maniére partielle. Contrairement au personrighaat plus ancien qui lui saura apporter
une écoute et un réel soutien psychologique.

Toutes les personnes interviewées estiment quem@d de prise en charge est trop court,
essentiellement du point de vue de la reconstnugigychologique. Le fait qu’il y ait de plus
en plus d’'intervenants en CRF, implique une peisecharge morcelée. Enfin les personnes
interrogées pensent qu'il n’y a pas assez de hees le monde extérieur de I'établissement a

'approche de la sortie définitive du patient.

IV.1.3 Qu’évoque pour vous la pairémulation ?

Nous avons choisi de reprendre pour cette synieesexpressions clés des interviewés :
Complémentarité avec les autres soins — partagepéeences — entraide mutuelle — permet
de faire avancer plus vite la reconstruction — petme répondre a des besoins auxquels les
thérapeutes ne peuvent pas répondre — un stimelathanger afin d’apporter une aide —
transférer I'expérience, un vécu — permet d'oud@s portes — aider a ce projeter dans le
futur — effet miroir — contribue a la reconstruatie- montre les domaines du possible —

transmettre les petites astuces et expériencesioudien.



L'uniformité dans les réponses apportées a cetestopn peut nous laisser penser que le

genre, I'ancienneté ou la profession des persont@yiewés n’ont eu aucune influence.

IV.1.4 Qu'elle place la pairémulation peut — elle @ir dans la prise en charge

pluridisciplinaire d’une personne blessée médullai ?

L’ensemble des personnes interrogées semblent icmoga du bénéfice que peut apporter la
pairéemulation dans la prise en charge apres umatsme. Il est nécessaire que ce type
d’accompagnement soit fait en lien avec les équgmgnantes et préparé en amont de la
rencontre afin que les discours soient en cohérebeemoment de lintervention d'un
pairémulateur est également important. Au deébutlaleprise en charge, la personne
traumatisée est encore dans le déni du handicaywoR&er une personne a qui elle risque de
ressembler plus tard n'est pas envisageable dansgoreamier temps. Les personnes
interviewées préconisent plutét la présence d'uinépailateur avant la premiere sortie en
week-end puis avant la sortie définitive de I'étsd#ment, voir un an apres cette sortie lors
d’'un bilan de santé. Par contre, il peut étre exgaable d’organiser de maniére plus précoce
des rencontres en groupe de parole animé par umnpgateur. Ainsi les ressentis
« partagés » par les pairs, atténuent les apprémsnsquant aux conséquences du
traumatisme.

D’aprés les informations recueillies auprés desgrates interrogées, 'accompagnement par
la pairémulation ne ferait pourtant pas I'unaninaté@res d’'un certain nombre de collégues.
La crainte d’étre remis en question sur ses compégen’est pas exprimée, mais il apparait
clairement que ces mémes personnes ne feront pksriarche pour favoriser la pratique de
la pairéemulation. C’est pourquoi il est tres impoitt de bien présenter ce nouveau type
d’accompagnement aux professionnels de santé. ehs®nme suggere méme d’informer les
futurs professionnels de santé dans les écolesapt®res afin que soit évoqué la

complémentarité apportée par la pairémulation.

IV.1.5 Lintervention d’'un pairémulateur auprés d’'u ne personne blessée médullaire,

doit — elle étre bénévole et informelle ou professnnelle ?

La tendance exprimée par les personnes interrogagsutot vers la professionnalisation de
la pairémulation afin de donner plus de poids gb@htinence aux intervenants pairémulateurs

vis-a-vis de certains professionnels de santé. iddtmut, c’est la condition de la personne en



situation de handicap qui prévaut sans pour aatéertde soi. Toute personne handicapée ne
peut prétendre a devenir pairémulateur. Il est g d’'avoir suffisamment avancé dans
son propre travail de reconstruction et de savairsmettre ses propres connaissances. Dans
la mesure ou il nexiste pas de formation qualiigaren pairémulation, les personnes
interviewées, proposent que le pairémulateur gardede sa propre expérience de personne
en situation de handicap, puisse bénéficier d’'uoemétion dans un des métiers de
'accompagnement tel que moniteur, éducateur, tassisocial ...

V.2 Etat des lieux de la pairémulation en France

C'est dans le cadre du programme européen ECLASIW&ion des Compétences et des
logiques d'Acquisition des Savoirs) qu'un étatlaesc sur la pratique d'accompagnement par
la pairémulation a pu étre réalisé en partenanétede GFPH et le College Coopératif de
Bretagne.

L'évaluation a été réalisée entre 2004 et 2007usyranel de trois équipes de pairémulation
basées a Caen, Paris et Lyon. Ces trois équipesegnoupées sous I'égide du GFPH. La
meéthodologie utilisée a consisté a un entretieividdel avec le responsable du mouvement
GFPH a l'origine de la mise en ceuvre des actionpalemulation en France (Jean Luc
Simon) ainsi que des entretiens collectifs avectigis équipes de pairémulateurs cités ci-
dessus. Depuis la fin de cette évaluation, deuxgraromes de pairémulation en Poitou
Charente et en Bretagne ont rejoint le GFPH. Pégues I'Association des Paralysés de
France (APF) développe actuellement sur I'lle dné&e une action "d'accompagnement par
les pairs". Notons que, si l'approche reste la mémppellation "pairémulation” reste la
propriété du GFPH.

IV.2.1 Axes de travail sur la pairémulation

Cette évaluation devait permettre de répondre @uain nombre de questions :
- demande et attentes de la part de la personnedagéei, caractéristiques de son
environnement,
- comprendre ce que la personne handicapée attemdceit : apprentissages
techniques liés aux contraintes inhérentes au bapdi

- comprendre ce qui fait le succes ou I'échec d'alagion de pairémulation,



- appréhender les éventuelles limites de cette a¢tioamment en rapport avec le
genre et le handicap),

- appréhender si la pairémulation est uniquement ratation d'échanges de
pratiques et d'expériences (de type bénévole) ellesemane d'une réelle situation
pédagogique qui demande alors : analyse des bedeirla personne, de son
environnement (obstacles et leviers), utilisatiensin réseau, mise en place et

évaluation de son action de pairémulateur, arréh delation...

IV.2.2 Synthése de |'évaluation

Cette évaluation réalisée par Anne Delucq (Collégepératif de Bretagne 2067 permet de
mettre en évidence les forces et les faiblessdmcmmpagnement par la pairémulation tel
gu'il est pratiqué aujourd'hui.

Le préalable qui fait I'unanimité sur I'ensemble dquipes enquétées est le fait que le
pairémulateur soit obligatoirement une personnalicapée. Il est important que la personne
accompagnée ait un modele, I'image, par I'exemgleye personne qui est dans la méme
situation, mais devenue autonome. La légitimité pdurémulateur par sa présence, son
discours, montre et démontre les domaines du dessila personne accompagnée.

Pour le pairémulateur, la démarche n'est pas @ecdigue la personne pairémulée doit faire
en fonction de ses demandes, mais de lui indiqggechoix possibles pour arriver a I'objectif

fixe.

a) L'action des pairémulateurs et celles des psifesiels de santé

L'enquéte révele un discours ambigu des pairémukatgs-a-vis des professionnels de santé.
Les pairémulateurs reconnaissent les compétenadespionnelles de ces derniers mais
émettent également un certain nombre de critiques :
- trop souvent axés sur la réparation, la réadaptaliocorps en oubliant souvent le
projet de la personne, ses envies et son parceych@ogique ;

- de minimiser les capacités des personnes ;

¥Delucq AnneRapport de synthése, La PairémulatiQCB, 2007



- dinfantiliser les personnes ;
- de segmenter I'approche de la personne et en plibligobalité de ses besoins de
ne pas préparer la sortie de I'établissement sa&nisacial ou médicosocial.

Autre ambiguité des acteurs de la pairémulatiomlig@art soulignent qu'ils ne sont pas des
professionnels et qu'ils doivent rester a distase® établissements de santé. Cependant les
pairémulateurs demandent que leur fonction soibmege en tant que métier (Iégitime et
rémuneéré).
Le point de vue des professionnels est tres par@eygain, sont prét a favoriser cette pratique
d’accompagnement avec pour la plupart, une attitiedméfiance et d’'observation. Les autres

sont purement et simplement contre.

b) La pairémulation, pour qui et a quel moment ?

Toute personne handicapée avec un handicap deanegssu acquis peut trouver un soutien
grace a la pairémulation. Ceci dit un certain namtbe pré-requis doivent étres identifiés

avant d'entreprendre une telle démarche. La peesdait étre consciente de son handicap et
non dans le déni surtout pour les personnes quuoritandicap acquis (ne pas idolatrer sa
situation antérieur).

Il n'y a pas de regle sur la durée de la relatetie-ci se termine lorsque le pairémulé trouve
lui-méme les ressources pour répondre seul a sBnge Des contacts ponctuels pour des

besoins spécifiques peuvent étres maintenus $omdeterme.

c) Les limites de la pairémulation

Le handicap
Les pairémulateurs rencontrés ont, pour la plupartnéme avis, a savoir que toutes les
personnes handicapées ont au moins deux points gosnm

1. une limitation de leur autonomie

2. un vécu spécifique qui fait qu'ils appréhendenteamént I'environnement et qui les

prédispose a toujours étre a la recherche de sotutiriginales, atypiques.

La finalité du travail des pairémulateurs serasalarvalorisation des capacités de la personne
avec pour objectif de tendre vers une meilleurersarie.
Cependant, les pairémulateurs s'accordent a dite sont plus a l'aise et plus pertinents avec

des personnes ayant le méme type de handicaplePhamdicap est différent plus la relation



sera limitée et difficile. La formation aux différs handicaps peut pour certains combler en

partie cette difficulté.

Le genre

En général les pairémulateurs ne se posent pasudatign du genre dans la relation
pairémulateur/pairémulé.

Il est déja arrivé que certaines personnes demandertre accompagnées par un
pairemulateur du méme genre. Quand cette orgamisatest pas possible, la relation se met
généralement en place sans que cela pose de pesblgan la suite. Néanmoins certains
pairémulateurs soulignent que la question du gestr@lus prégnante aupres d'une population
adolescente (moment fort de la construction idaing.

Pour une partie des pairémulateurs, la questiogedve n’est en général pas un probleme car
la représentation sociale des personnes handicastesouvent asexuée. Les notions de
féminité et de masculinité sont souvent mises aargkplan au profit de la compassion ou de

I'admiration.

d) Compétences et position des pairémulateurs

Les réactions sont unanimes, les valeurs pour exeectype d'accompagnement sont, l'intérét
du contact, de I'échange et l'envie de rendre cer#our la plupart se sont des personnes
investis dans le milieu associatif, des militants.

Pour tous, il est important d'avoir pris de laaligte vis-a-vis de sa situation personnelle. Le
pairémulateur doit pouvoir adopter une position ifpes de sa condition de personne
handicapée et du handicap en général. Le pairéemulatoit avant tout tendre vers une

autonomie optimum pour lui-méme ce qui motive eieskaccompagnement.

Les principales valeurs ou postures citées pgrdegémulateurs sont les suivantes :
- étre présent mais sans s'imposer ;
- étudier les besoins de l'autre sans projeter és savoir de I'empathie ;
- montrer I'envergure des possibles ;
- savoir écouter et s'exprimer en renvoyant une énpagsitive (nécessité d'avoir un
certain charisme) ;

- savoir reconnaitre ses limites, faire preuve d'fitémi



La majorité des pairémulateurs indiquent I'impaoctamle travailler dans un cadre collectif

pour aider a la distanciation et accompagner Igpailé dans certaines situations difficiles a
vivre.

Deux équipes sur trois, indiquent qu'elles sonbangagnées par un psychologue afin que la
relation pairémulateur/pairémulé ne soit pas deomirsonnel.

Les pré-requis demandés et la posture exigée famiajfonction de pairémulateur nécessite
des prédispositions individuelles qui ne sont pamées a tout le monde.

e) Professionnalisation et rémunération de la farct

Dans la plupart des cas, la fonction d'accompagneper la pairémulation est exercée de
manieére bénévole. Dans certains cas, une convepéahétre signée entre l'association du
pairéemulateur et |'établissement hospitalier.
Les pairémulateurs regrettent que leurs actiondassent pas I'objet d'une contrepartie
financiere.
Une rémunération financiere permettrait :

- une meilleure reconnaissance du travail effectué ;

- de donner une réelle valeur aux actes prodigués ;

- d'induire une Iégitimité d'intervention face auxfessionnels.

La question de la rémunération et de la professilisation de la fonction de pairémulateur,
induit un certain nombre de questionnements :

- quelles compétences pour les pairémulateurs, aquigdses de recrutement pour
entrer dans la fonction ;

- sur quel référentiel fonction peut on se basepgtroent évaluer la pratique ;

- comment, dans ce processus, de ne pas instituélelelu pairémulateur dans un
fonctionnement qui lui ferait perdre sa capacii@ndvation et d'adaptation, sa
liberté de parole et d'action.

Ces différentes questions sont récurrentes audesirequipes et demande une réelle réflexion

sur l'avenir de la pairémulation.



f) Evaluation et perspectives de la pratique

Pour la majorité des personnes rencontrées datedle de cette évaluation, les contours de
la pratique sont encore flous. Les fondations posges mais la construction est en chantier.
Les réactions sont ambigués, car d'un cété il geargelle volonté de structurer, de cadrer et
de l'autre la crainte de figer la pratique.

Les équipes actuellement en place expriment le abukte plus de visibilité et que

'accompagnement par la pairémulation soit pluerisge.

IV.2.3 Le positionnement des professionnels de s&nmwis-a-vis de la pairémulation.

Les réponses obtenues aupres des professionnelplatit favorables a la mise en place
d'un tel accompagnement. Malgré tout ces persommesviewées pensent qu’'un certain
nombre de leurs collegues ne seraient pas enclinfavariser cette pratique dans
I'établissement ou ils exercent. Cet état de faty exprimé par ces professionnels réticents
est confirmé par l'interview réalisé par Anne Dejuiprés de Eric Baudry (pairémulateur en
Rhéne Alpesk certains professionnels y portent un trés gramdrét alors que d’autres n’en
comprennent pas I'utilité ou sont en oppositioncawette pratique 3> Eric Baudry interpréte
cette derniere attitude comme I'expression d’'une pe perte de pouvoir.

La premiere stratégie serait d’expliquer aux praifgmels que cette nouvelle pratique n’est
pas la pour remettre en cause leur travail. llrestessaire de présenter la pairémulation
comme un complément aux pratiques thérapeutiqugaeet’est I'expérience de la situation
de handicap qui prévét. Eric Baudry précise qumur les équipes qui s’ouvrent a la pratique
de la pairemulation, les effets sur le travail ptlisciplinaire sont réels car la pairémulation
peut soulager I'équipe dans la prise en charge ddains points tels que la construction
identitaire, la sexualité, etc. 3.

Nous avons vu précédemment que les professioneedardé sont trés attachés aux références
lites au dipldme. Afin que la pratigue de la pauétion soit mieux reconnue par ces
derniers, les entretiens font ressortir une prdapesapplicable a court terme en recrutant des

pairémulateurs ayant un dipldome dans une des @iofesde I'accompagnement social.

%.3Delucq A, Op. Cit



Le rapport de synthése Equal ECLAS fait ressortie &ujet la nécessité d’entamer un travalil
important concernant le référenciel fonction. A mepos il nous a semblé intéressant
d’explorer des situations similaires a la pairértiata C’est ainsi que nous avons découvert
gue les AVS (Auxiliaire de Vie Scolaire) partagediein certain nombre de problemes

identiques a ceux des pairémulateurs.

V.3 Les Auxiliaires de Vie Scolaire

La loi du 11 février 2005 donne la possibilité ateopersonne en situation de handicap d’étre
scolarisé en milieu ordinaire. Cette nouvelle loingliqué la mise en place d’AVS afin
d’'aider les personnes handicapées dans leur géoldres taches demandées aux AVS
peuvent étre aussi variés que l'aide aux soinbygiéne, a la sécurité mais également tout ce
qui concerne les aspects pédagogiques.

L’arrivée un peu précipitée et donc mal préparéeANS dans le milieu scolaire a engendré
un certain nombre de problemes tel que le manquidrdeation, le statut précaire (5 ans
maximum) induisant ainsi un déficit de reconnaissatie la fonction au sein de I'éducation
nationale. Comme pour les pairémulateurs dans leeunhospitalier, un certain nombre
d’enseignants percgoivent assez mal l'intrusion dadulte dans leur classe. Pour d'autres
professeurs, sans cette aide humaine l'inclusiolase de personnes en situation de handicap
dans le milieu ordinaire ne serait pas possible.

Afin d’amorcer une réponse dans la reconnaissamcdadfonction des AVS, Danielle
Dujardin du College Coopératif en Bretagne a ditigé étude menée en partenariat avec les
organismes cités ci-dessous et dans le cadre agrggnme R.E.S.P.E.C.T (Réseau de
'Economie Sociale et Solidaire pour I'Egalité d&éisances et la conciliation des Temps).
L'objet de cette étude a tout d’abord été d’accagnea un groupe d’Auxiliaire de Vie
Scolaire, dans la production d’'un référentiel dactmn, en valorisant I'expérience et la
réflexion des participants (travail préconisé pes pairémulateurs dans I'enquéte d’Anne
Delucq). Cette réalisation a ensuite été poursujusgu’a une traduction de lactivité
observée en référentiel de compétences. Ces autilsété soumis a la critique et a
'appréciation des partenaires du programme. Urgu&e qualitative a permis ensuite de
recueillir le point de vue d’'un panel plus largesaque des suggestions d’utilisation.

Les réponses a I'enquéte menée auprés des AVSroantde référentiel de compétences
facilitera la compréhension de la situation prafasselle confiee dans les connaissances et

les compétences permettant de réaliser les astiwgitde valoriser la fonction. Mais également



de rechercher les formations nécessaires pouri$e ple poste puis s’engager dans une
démarche de formation, plus particulierement en VAE

Une personne soulignequ’une structuration des champs de compétencablable a celle

de référentiels d’autres emplois, comme Educat@écialise, permettrait de se repérer dans
des validations possibles pour une entrée en VAE ».

Cette idée a été également émise par les profesdsomle santé interviewés lorsqu’ils
suggerent que les pairémulateurs aient une formadtio préalable dans un des métiers de
'accompagnement social.

Le travail mené sur cette étude nous a sembléesgante et transposable a d’autres fonctions
comme celle de pairémulateur. Ces nouvelles pisteg & explorer pour une meilleure

reconnaissance de la pairémulation dans les seaeuda santé et de I'action sociale.

Afin de ne pas rester sur des pratiques de paiadioalfranco francaise, nous vous proposons

de voyager outre atlantique pour observer cettiquieala ou elle est née, en Californie.

V.4 La pairémulation aux Etats-Unis

Nous I'avons vu précédemment, la pairémulatioméstau Etats-Unis dans les années 1970
grace a des étudiants handicapés de I'Universitedieeley en Californie.

Aux Etats-Unis, la pairémulation, c’est aussi lestoes de vie autonome. Ces centres existent
partout aux Etats-Unis et particulierement et @atife, ou I'idée a été déeveloppée.

Un centre de vie autonome n’est pas un logemenis mma bureau ou I'on donne des
renseignements et des services aux personnes apédsc Il y a beaucoup de personnes
handicapées qui travaillent dans les centres dawtienome, rémunérées et donc reconnues

comme professionnelles du handicap. N'importe gyadirsonne peut entrer dans un centre de

%'CCB en partenariat avec : I'Inspection Académiquidledet Vilaine — les laboratoires de recherches de
Sciences de I'Education — CREAD Université RennesIPFM de Bretagne — CREN Université de Nantes —
IUFM des Pays de Loire — Le Centre de RessourcAsidibvisuelles — CREA Université Rennes 2 — Let@en
Régional de Documentation Pédagogique — CRDP dwadire — I'IRTS, Institut Régional du travail Social
Site de Rennes — 'AFPE, Association pour les Ftiona aux Professions Educatives et Sociales.

Référentiel de fonction de I'emploi d’AVS, Réféertompétences dans la fonction d’AVS, Enquétditgtiae

sur les deux référentielformation — Action AVS — CCB, 2008.



vie autonome et y obtenir de I'assistance pouodeiinent, les auxiliaires de vie, 'emploi, la
formation, les financements, etc. La majorité destres de vie autonome participent
également a la politique dans le cadre de votdasiggislation, sur I'accessibilité et toute
autre loi concernant les personnes handicapéepe@raller dans les centre de vie autonome
de maniére occasionnelle ou frequemment, c’estisgmne qui décide, on ne vous donne pas
de prospectus, on ne fait pas les choses a vaoe,pbar contre, on vous apprend comment
obtenir ce que vous voulez et ce dont vous avezifes

En 1998, Jessica Lehman, jeune californienne eteBéuoulant, a effectué dans le cadre de
ces études un séjour de quelques mois en FraraiquRnt elle-méme la pairémulation au
sein d'un espace de ressources pour la vie autgnieesica nous livre un témoignage sur la
différence de I'approche du handicap entre la Feaides Etats-Unis.

« Je crois que la prise en compte du handicap peumbler parfois différente chez les
americains par rapport aux francais. Il existe, gaemple aux Etats-Unis, une sorte de fierté
a étre handicapé, que I'on pourrait traduire pareaufierté d'étre différent. Le handicap nous
rend quelgue peu différents des autres, et lardifige rend les personnes plus intéressantes
et enrichissantes. Le handicap fait partie de naasnotre identité, qu’il soit de naissance ou
accidentel. Nous pouvons étre fiers des expériegoes nous tirons de notre handicap,
expérience que nous avons tous en commun. C'esjymm, il nous sera facile de nous aider
mutuellement, a régler ensemble les problemes ciétédiés au handicap. Ces expériences
et cette compréhension partagée créent en quelque sine communauté de personnes
handicapées (tout handicap confondu). Le travdiattié dans les centres de vie autonome
par des personnes handicapées, des professionmildésandicap, handicapées elles mémes
qui travaillent avec vous pour vous aider a réalises buts, ¢ca c’est la pairémulation !

Ensemble nous pouvons bouger des choses et rendiemeilleure »°

La démarche entreprise par le College CoopératBrééagne vis-a-vis des AVS nous semble
trés intéressante et facilement transposable atepbde la pairémulation. Quant a I'approche
americaine du handicap, il nous semble que d’untpl# vue culturel, les francais handicapés
ne percoivent pas les choses de la méme maniéaspdct communautaire entre personnes

handicapées évoqué par Jessica Lehman dans soigrnéage ne nous semble pas étre

3 ehman Jessic&apport d’analyse, La PairémulatioGFPH, 1998



représentatif en France. Par contre la mise eremlaccentres pour la vie autonome pourrait
étre assimilées aux MDPH francaise, sauf que itrg@apeu de personnel handicapé dans nos
structures pour personnes en situation de handiZapt peut étre a ce niveau que les choses

pourraient ou tout au moins devraient évoluer.

V.5 Préconisations relatives a une professionnahsion de la fonction de pairémulateur.

Nous lavons vu précédemment dans l'analyse deud&t ECLAS, le concept
d’accompagnement par la pairémulation souffre dmmeaissance. Nous pensons que la
valorisation de la pairémulation passe par la meiselace d’'une formation certifiante. Le
GFPH a déja mis en place une formation a destimatés pairémulateurs. Actuellement, le
nombre d’heures et le contenu de cette formatiorpemnettent pas la validation d’'une
certification. Nous orienterons donc nos précoiosatsur la mise en place d’une formation
gualifiante ce qui permettra une professionnalisapuis la rémunération de la fonction de
pairémulateur. Reconnaissance, professionnalisaténunération apparaissent comme les
principales préoccupations des pairémulateursrogés par A. Delucq (étude ECLAS).

Deux pistes de formation qualifiante ou certifiapgivent étre explorées. L’'une en suivant le
méme cheminement réalisé dans le cadre du progrdRESEECT sur les AVS. La seconde,
poursuivre le travail entrepris par le GFPH vers tormation spécifique a la pairémulation
mais certifiante. Dans ces préconisations, nowsllous présenter I'ébauche de ces deux

pistes de travalil.

IV.5.1 Une formation qualifiante déja existante das le champ de 'accompagnement

Sur le modeéle du travail réalisé par le CCB au aiveles AVS, nous pensons que cette
démarche est transposable a la qualification daérpalateurs. Un des premiers documents
de travail réalisé, a été I'écriture d’'un référehtile fonction et de compétences dans la
fonction d’AVS. En ce qui concerne la pairémulatiaze document appelé référentiel
d’activité et de compétences des pairémulateur®ja été écrit en novembre 2005 par
'association Handi’'Cap Citoyen (membre du GFPH)ceillaboration avec la DDTEFP du
Calvados (voir annexe 6). Ce travail déja réalieemet d'identifier des formations se
rapprochant au plus prét des exigences requisespgercer la fonction de pairémulateur. Les
formations de travailleurs sociaux prodigués pafablissements IRTS nous semblent tout a

fait indiquées. L’'essentiel de ces formations amirpobjectif de former des professionnels a



laccompagnement d'un public fragilisé. La formatiad’ergothérapeute pourrait étre
également utile pour un futur pairémulateur. Nousna vu précédemment que la fonction de
pairémulateur était transversale, cependant darss dmblissements de rééducation
fonctionnelle, c’est avec I'ergothérapeute quedeédmulateur est amené a travailler le plus
frequemment. Quelque soit la formation, se sont ékesles assez longues (3 ans) qui
nécessite un investissement personnel, d’autastqle ces formations seraient complétées
par un module spécifique a la pairémulation sunéalel déja existant (voir annexe 7). Il ne
faut cependant pas oublier que la fonction de paiféteur est basée tout d’abord sur la
transmission de I'expérience. Personnellement} éeapiarante ans que j'ai estimé que mon
expérience accumulée depuis vingt quatre ans pord@indre a un besoin. Il est donc tout a
fait envisageable qu’une personne en situationashelibap commence sa vie professionnelle
comme travailleur social, ergothérapeute ou auwretfon, puis vienne a la pairémulation
apres avoir acquis suffisamment d’expérience shatalicap.

Je ne propose pas cette piste de travail par habaundl d’abord il faut se souvenir que dans
les entretiens réalisés aupres des professionaalardé, la majorité évoquaient le fait que les
pairéemulateurs aient une formation qualifiante damsles métiers de 'accompagnement afin
d’avoir une meilleure reconnaissance aupres desopeels de santé. Ensuite, c’est mon
propre parcours, j'ai un Brevet d’Etat d’Educat&yortif spécialité Handisport avec lequel
jai exercé comme éducateur sportif pendant quarmedans des structures aussi variées que
le Centre de Rééducation Fonctionnelle, le miliamanitaire puis associatif. Le cumul de
mes expériences professionnelles et personnellesemenormément aujourd’hui dans ma

fonction de pairémulateur.

IV.5.2 Une formation certifiante spécifique a la paémulation

En faveur du travail déja réalisé par le GFPH, laemen place d’'une formation certifiante
spécifigue a la pairémulation est amorcée (voireaen7). Cependant, cette formation
existante dispensée sur deux fois deux jours, ffé pas en I'état actuel des choses a sa
reconnaissance et par conséquent ne peut prétnae quelconque certification.
Précédemment nous nous sommes rapprochés de lactiém@alisée aupres des AVS. Dans
ce nouveau cas de figure, il nous a semblé int@néssl’'observer un concept
d’accompagnement aujourd’hui trés utilisé : leatag. Nous ne nous intéresserons pas tant
au fond, bien qu’il puisse avoir des aspects consrawec la pairémulation (voir chapitre sur

'accompagnement), mais plutét a la forme, le dienment d’'une formation en coaching, les



supports, la répartition du temps, les intervenaids (voir annexe 10). Tout d’abord, nous
avons repéré dans les différentes formations pegsysune initiation au coaching. Cette
formation non qualifiante de deux jours pourradapgarenter a celle proposée actuellement
par le GFPH sur la pairémulation. La formation ae@nla découverte du coaching, des
concepts d’accompagnement, d’écoute, de commuoicatterpersonnelle, de conscience et
de connaissance de soi, d’émotion, de valeurs fomdtales et d’autonomie. Bien que
indépendante des autres formations certifiantesescoaching, cette initiation est conseillée
en préalable. Il pourrait donc étre envisageabke lgiformation actuel délivrée par le GFPH
puisse devenir une initiation a la pairémulatiom&une formation plus compléte amenant a
une certification soit mise en place. Dans cettanmel partie de ce mémoire, nous allons

élaborer I'ébauche d’un plan de formation certiféaa la fonction de pairémulateur.

IV.6 Le plan de formation a la fonction de pairémuébteur

Titre : L’accompagnement par la pairémulation de persohaeslicapées, une fonction, un
statut.

Le contexte législatif (loi du 11 février 2005) auteversé de maniere significative la prise en
compte dans notre société de la situation de hapdi€Cette loi favorise notamment, le
maintient a domicile et l'inclusion des personnesmdicapées dans les structures de droit
commun. Depuis le début des années 90, les étlises de réeducation fonctionnelle se
sont progressivement orientés vers un accompagriepies global et rationnalisé des
personnes ayant subit un traumatisme. Ces nouvelfdhodes de travail essentiellement
axées sur le fonctionnelle, laisse peut de temps amorcer un processus de résilience lié au
traumatisme.

Dans un certain nombre de cas, les personnes lagégis peuvent trouver auprés de pairs
« le tuteur de résilience » nécessaire a toutenstaction. Le pairémulateur aura pour
principale fonction d’accompagner une personneépaitée volontaire dans son parcours
d’insertion (loisirs, déplacements, vie socialé¢)ui transmettra des méthodes d’analyse des
besoins, de l'identification et de I'organisatiogsdéponses possibles en fonction de sa propre
expeérience.

Cette formation certifiante propose aux personnasditapées qui le souhaitent de
développer des compétences par I'acquisition deaiesances suffisantes pour se positionner
en professionnels de I'accompagnement de perseemestuation de handicap et d’asseoir

leur Iégitimité a intervenir au sein des équipesigdisciplinaires.



IV.6.1 Objectifs de la formation

A lissu de cette formation, les personnes fornmssent capable :

d’identifier les besoins d’accompagnementHjugies,

- d’amener la personne a accepter d’entreprendidélmsirches,

- de transmettre et partager un savoir pratiqgueatiagar le vécu,

- d’organiser des mises en situation,

- d’entrainer le bénéficiaire a parler librement @mndicap,

- d'expliquer et clarifier avec des mots simples @spressions médicales, de
traitement, de soins, de diagnostic...

- d’accompagner certaines démarches,

- d’évaluer les objectifs fixés avec le bénéficiaire.

I\VV.6.2 Le programme

Cette formation certifiante s’organise selon plusseaxes

a) Histoire et Iégislation du handicap
- I'histoire du handicap a travers les ages (ethnejog
- lalégislation, histoire et perspectives (sociadgi

- la Classification Internationale, les institutiomt les ONGs internationales
(politique).

b) Généralités sur le corps humain
- anatomie
- physiologie
- psychologie

c) Les différentes formes de déficiences

Cette partie de la formation sur les déficiencasdespensée par modules répartis selon les

grandes catégories de handicap.



Par exemple, il n’est pas envisageable pour unnapagnement satisfaisant, qu’'une personne
non voyante puisse devenir pairémulateur pour @ngopne paraplégique ou vis versa.

- module handicap physique

- module handicap non voyant

- module handicap mal entendant

- module handicap psychique

- module handicap mental
Dans chaque module sont abordés, les répercusdiohandicap sur la vie quotidienne, la

psychologie, la vie sociale et affective.

d) La pédagogie

Nous abordons dans cette rubrique, les différemiestures nécessaire aux futurs

pairémulateurs dans la relation d’'aide.
- Ecoute active :
En permanence centré sur le pairémulé, sur ce @asse, il doit autant étre a
I'écoute du langage verbal que non verbal.
- Accompagnateur :
Il doit faciliter la délivrance d’idées, de perdepss, de ressentis. Il pose des questions
qui facilitent les prises de conscience, permetiendécouvrir des savoirs nouveaux et
de réfléchir sur I'action. Il est a c6té du pairdénu dans I'expérimentation de
nouvelles pratiques.
- Evellleur :
Il doit susciter I'envie d’apprendre, la curiositBexpérimenter d’autres maniéres
d’agir et la créativité pour élargir le champ dessgbles. Il offre la possibilité au
pairémulé de transgresser en toute sécurité atdilbes limites qu'’il s’est fixées pour
découvrir les possibilités inexploitées qu'il padse
- Humilité :
Le pairémulateur n’est pas celui qui sait maisiogliiaide a savoir. Il s’agit d’amener
le pairémulé a découvrir par lui-méme ses propgpsnses car il est le seul a pouvoir
trouver la solution la plus appropriée, en fonctignses envies et de ses capacités.
- Partage :
Il possede une expérience, un vécu et un savairgprtage avec le pairémulé.

- Ajustement :



Il doit étre capable de s’ajuster et d’adapter soivi en fonction des besoins des
pairémulés.

- Exemplarité :

Il fait ce qu’il dit et ce qu’il propose aux autrds faire.

- Responsabilite :

Il est responsable de son suivi et des moyens mipla&e pendant le suivi; en
revanche il ne peut pas étre tenu responsablectes des pairémulés par la suite.

- Ethique :

Il doit exister une transparence vis-a-vis du graulé sur I'approche pédagogique
c’est-a-dire le suivi et les finalités de ce dern@omme le pairémulateur devient, par
nature de sa pédagogie, un agent de transformatidoijt respecter les besoins, la
personnalité, les limites et les résistances desmalés. Il ne concoit pas de projet de
changements sur le pairémulé mais créé uniqueneantconditions permettant
d’évoluer, de progresser et de se transformer.pag®mulés sont libres ensuite de
s’engager ou non dans cette voie.

- Confidentialité :

Le pairémulateur doit respecter la confidentialit.cessaire au bon déroulement du

suivi.

Nous abordons également des notions trés usueliesld relation d’aide tel que I'empathie,

la congruence, les patterns et la notion de distaglationnelles, les mécanismes de défense,

les émotions, le langage du corps, 'engagemeatioahel et affectif du pairémulateur.

e) Formation pratique

La partie pratique de cette formation propose uprepgissage des notions de base en

ergonomie et ergothérapie deux fonctions trés m®de la pairémulation.

- Déplacement

- Aménagement d’un véhicule

- Aménagement d’'un logement

- Loisirs

- Droits, aides, démarches

- Travail

- Accompagnement dans la construction d’'un progtvie (niveau physique,

familial, social ou professionnel).



- Scolarité

f) Méthodes pédagogiques

Cette formation alterne les apports théoriques $oumse d’exposés et d’échanges avec les
participants. Une partie de la formation est réser la pédagogie active et participative sous
forme d’exercices pratiques, mise en commun degrexres, démonstrations, études de
situation, jeux de role, témoignages. Un stage dwis est également demandé, il peut étre
effectué en Centre de Rééducation Fonctionnellesefiu d'une association ou d’'un service
(SESSAD, ESVAD) pour personnes handicapées.

g) Public concerné

Toute personne en situation de handicap désireuse développer ce mode
d’accompagnement. Néanmoins, les candidats afoettation seront choisis en fonction de
leur expérience personnelle en tant que personneidaepée, mais également sur leur
expérience professionnelle. Par exemple, les paigdsurs exercant bénévolement qui
veulent se professionnaliser, ou les personnataitiés d'une qualification en tant que
travailleur social en situation de handicap soamaise spécialiser a la pairémulation. Dans ce

deuxieme cas de figure, la formation peut étre résen fonction des pré-requis.

h) Les intervenants

Les intervenants sont des enseignants ou profesd®me I'accompagnement de publics
fragilisés, mais éegalement des milieux médicauxiamp@dicaux et psychologues. Ces
intervenants exercent dans des structures tel que

- PIRTS

- I'IFPEK

- I'Université (sciences humaines)

- Centre de Rééducation Fonctionnelle

- Associations

- Colleges Coopératifs

- GFPH



i) Durée de la formation

La formation a la pairémulation dure 3 mois (284drks) réparties de la fagon suivante :

- Histoire et législation du handicap 24h
- Généralités sur le corps humain 24h
- Module sur les déficiences 40h
- Pédagogie 16h

- Formation pratique 40h

- Mise en situation (stage) 140h

]) Processus de certification

La formation a la pairémulation fait I'objet d’'urévaluation des connaissances théoriques
sanctionnées par un écrit. La partie pratiqgue\esdtiée sous la forme d’un mémoire de fin de

stage qui est soutenu oralement.

Nous considérons que l'autonomie des personnesitaatien de handicap, passe par
'acquisition d’'un savoir et d’'une pratique dansdadre d’'une formation qualifiante ou
certifiante. « La formation des personnes handicapées en relcbetde plus d’autonomie,

cherche a développer les capacités de chacun poarmeilleure gestion des contraintes
inhérentes aux situations de handicap)>Le GFPH s’appuie sur la pairémulation pour

favoriser la transmission des savoirs nécessaifagtanomie.

39GFPH,Descriptifs des formationsinnexe 7, 2008



CONCLUSION

Depuis le début des années 1990, les structurBgée@ucation Fonctionnelle sont passées par
de nombreuses mutations liées a divers législatftmis 2002 et 2005) et aux restrictions

budgétaires. Ces deux éléments ont influencé ke pn charge et 'accompagnement des
personnes en situation de handicap, et plus phgtiement celle des personnes blessées

médullaires.

En vue de répondre a certains besoins concerrautbiiomie des personnes handicapées,
nous avons élaboré un mémoire « pratique » optithiga fonctionnement ainsi qu’'une
recherche action a double effet. Nous ne nous senpas arrétées au simple pointage des
causes et effets soulevés par les hypothéses, hiesisamené, en complément une réponse
opérationnelle en effectuant une proposition caedréroduite par la question de recherche.

L’analyse des attentes et ressentis des persommelichpées et des professionnels, a permis
de décrire la prise en charge des personnes béessghillaires engagée dans les Centres de
Rééducation Fonctionnelle. Malgré I'évolution deasuctures du médico-sociale vers un
accompagnement plus globale des personnes enaitdat handicap, ces nouvelles pratiques
ne semblent pas répondre a certaines attentessdgers. La diversification de la prise en
charge des personnes blessées médullaires, a ctangéniere significative la posture des
professionnels en sectorisant les pratiggedne division excessive du travail social risque
de découper le sujet en rondelles, chacune corredquat a telle ou telle profession, alors que

lui-méme est un tout invisible*$.

La posture opératoire proposée pour répondre asmiri®e est inspirée de divers concepts
d’accompagnement tel que le coaching, le tutoeatdmpagnonnage, le mentorat etc. A la
croisée des chemins de ces différentes méthodesatgpagnement plus ou moins anciennes,
la pairémulation semble pouvoir répondre a certaateentes exprimées par les personnes en
situation de handicap. La pairémulation initiéeFeance par le GFPH depuis 1994 souffre

encore d’un manque de reconnaissance vis-a-viaalears du médico-social.

“%ecomte Jacques, Op.Cit, p 375.



Les résultats de cette étude ont permis de mefttrévidence les freins a I'essor de la
pairéemulation. Le concept de la pairémulation faitjours I'unanimité lors de présentations
dans les structures hospitalieres ou colloqueseften la transmission de I'expérience par un
pair apparait comme une pratique séduisante, seufagréalité est tout autre, tout au moins
en France. Culturellement, notre pays est trestata la qualification. La mise en place de la
Valorisation des Acquis d’Expérience (VAE) en estieilleure preuve. Le fait de valider par

un processus trés lourd les acquis d’expérience lgaout d’obtenir un dipléme confirme que

I'expérience seule ne compte pas.

La Iégitimité de la pairémulation dans I'environrearh du médico-social passe donc par la
mise en place d’'une formation qualifiante ou cemife. En augmentant les exigences de
gualification des pairémulateurs, nous réaliseransdouble objectif, celui d’améliorer les
prestations d’accompagnement et de permettre unélemne reconnaissance de la

pairémulation vis-a-vis des professionnels du nedmcial.

Conscient des enjeux pour I'avenir de la pairénmutatle GFPH et Handi’'Cap Citoyen ont

organisé a Caen en novembre 2009 une réunion aiisar la pairémulation. Il a notamment
ete décidé lors de cette réunion d’approfondirrévdil déja amorcé sur les référentiels
d’activité et de compétences. Ce premier travdieaé permettra de produire les référentiels
de poste, de formation et de certification. Le GFRAdit invité a I'occasion de cette réunion
nationale une personne issue d'une formation erching. Cette personne développe

actuellement son activité en coaching sociale,tfondrées proche de celle du pairémulateur.

Les hasards du calendrier fait que I'achévementedenémoire coincide avec les nouvelles
orientations du Comité Nationale de la pairémutattm adéquation avec les préconisations
proposeées ci-dessus. Le processus d’'une profesdisaiion de la pairémulation est donc
engage. Le travail amorcé par cette rechercheidnagh pouvoir se poursuivre de maniere

concrete.



Mots-clés
ACCOMPAGNEMENT — REEDUCATION - RECONSTRUCTION — REENCE —
FORMATION — PAIREMULATION — PROFESSIONNALISATION

Synthése

Que l'origine du handicap soit de naissance oumedigue, le séjour dans une structure

meédicalisée est incontournable. Depuis la misepgtication des lois 2002 puis 2005 sur
handicap, I'accueil et 'accompagnement des pem®ren situation de handicap dans
établissements hospitaliers a opéré des transfamnsat_’évolution progressive depuis vin
ans de la prise en charge des personnes blessékslainés en Centre de Rééducat
Fonctionnelle, a apporté des améliorations, ma&gakement engendré certains manquem

néfastes a la reconstruction de ces personnes.

Les contraintes inhérentes aux personnes ayant swbitraumatisme médullaire sont

importantes d’un point de vue physique mais égatempgychologique. La reconstruction o
personnes paraplégiques et tétraplégiques, passeaifi@rentes phases nécessitant
accompagnement médical, familial et social. Afin dérifier les hypotheses de ce
recherche action concernant les modifications d@pperdepuis vingt ans dans la prise
charge des personnes blessées médullaires, nons anguété auprés de trois person
paraplégiques depuis plus de vingt ans puis treisgnnes paraplégiques depuis moing

sept ans.

L’accompagnement, mot clé de ce mémoire existe simssformes multiples. Parmi ¢
différentes méthodes d’accompagnement, un conce@ur USA dans les années 70 p
répondre a un certain nombre de besoins des p&sdrandicapées : la pairéemulation. U
enquéte aupres de six professionnels du secteucorgakial, dont trois exercant depuis p
de vingt ans et trois depuis moins de sept ans gttnarde vérifier si le soutien par un p
peut étre un élément important dans la reconstmict’une personne ayant subit

traumatisme.

Le concept de la pairémulation a été introduit ean€Ee par le GFPH en 1994. Cette prati
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jusqu’ici exercée de maniere bénévole, n'a pas renpas la dimension escomptée dans

I'environnement du secteur médico-social. Cettbaeecthe s’'est attachée a identifier les fre
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ANNEXE |
Entretien Avril 2009

1. La personne interrogée : Denis

Age : 44ans Sexe : masculin
Profession : Deviseur Loisirs : modélisme eairale
Situation familiale : marié Nombre d’'enfants : 3

2. Caractéristiques du handicap
Date de I'accident : 28 / 07 / 85
Cause de I'accident : accident de moto

Niveau lésionnel : D7 — D8 plus plexus brachialitdro

3 Temps d’hospitalisation et offre de soins
Temps d’hospitalisation : 6 semaines dans le segcréanimation du CHU de Nantes.
Temps de séjour en Centre de Rééducation Fonctienne

- 10 mois en CRF a Nantes

- 24 mois au CRF de Rennes Beaulieu

- 12 mois en CRF a Bordeaux (pour les études)

Quel sont les soins ou services dont vous aveZiob&ndurant votre séjour en CRF ?

- Kinésithérapie oui

- Balnéothérapie non

- Physiothérapie non

- Ortho-prothese non

- Ergothérapie oui

- Psychothérapie non proposeé
- Neuro- psychologie non propose
- Activités physiques et sportives oui

- Animation oui

- Educateur spécialisé non proposé
- Insertion professionnelle et ergonomie non psepo
- Service social non

- Etudes oui



4. Comment le séjour en CRF a-t-il été vécu ?
J'avais 20 ans quand j'ai eu mon accident, j'étgig indépendant, le plus difficile pour moi
a été de se soumettre au reglement intérieur tablissement. J'avais perdu une partie de ma
liberté. Ceci dit, 'ambiance était tres bonne enés patients et 'ensemble du personnel. J'ai

également bien apprécié les études et les soirapthdtiques.

5. Le séjour en CRF a-t-il été trop long ou trop court?
2 ans aurait été idéal pour moi, c'est le fait devre des études dans un établissement
accessible tout en ayant une offre de soins qait &jfie mes différents séjours en CRF se sont
prolongés.

6. Comment avez-vous trouvé le confort et I'accessili# des chambres ?
A Nantes nous étions deux par chambre avec tébdvisiouche et wc dans la chambre. Le
fait d'étre a deux dans la méme chambre ne m'alfengé, nous pouvions échanger.
A Rennes jétais seul dans une chambre sans t@@éyisi douche ni wc. J'étais la
essentiellement pour mes études et puis nous eguUSUpPions souvent entre amis dans nos
chambres ou en salle de loisirs ou régner unébtr@se ambiance.
A Bordeaux, nous étions en chambre de trois ligsjajs déja vécu linternat avant mon
accident, ces conditions ne me dérangeaient nutieme
Globalement jai trés bien vécu ces différenteséeignces en CRF car 'ambiance a toujours
été tres bonne ce qui comblait largement le mandeeconfort ou d’intimité des

établissements.

7. Avez-vous noué des contacts avec d’autres patierdarant votre séjour en CRF,
si oui es plutdt avec des personnes ayant le mémanidicap que vous ?
Oui j’ai noué beaucoup de contact et d’amities &FC’ai d'ailleurs toujours de trés bons
amis connus a cette période. Je n'ai pas ciblécphérement les personnes ayant le méme
handicap que moi, c’était plutdt une question dhtis. Ceci dit le fait de coétoyer des
personnes ayant le méme handicap m’a beaucoupsapprenrichi. Moralement c’était
également tres important, je me souviens au débmal rééducation, un jeune tétraplégique
est entré dans ma chambre en disant « salut, tOietd nouveau » cette simple phrase ma

réconforté je n’étais plus un inconnu isolé.



8. Avez-vous noué des contacts avec des membres duspemel ou professeurs ?
Oui, nous avions de trés bons contacts avec lesbnesntdu personnel et professeurs. Nous
savions faire la part des choses entre le travaffectuer pour les soins ou les études et les
moments de détente (soirées festives). En foncemaffinités et de la confiance mutuelle
instaurée, nous pouvions nous confier a certaingnmbmes du personnel faute de

psychologues.

9. Auriez-vous aimé avoir d’autres types de soins ?
A I'époque je n’en ai pas éprouveé le besoin, auecetul, je pense que certains spécialistes
comme psychologues ou sexologues auraient peu dépan certains questionnements plus

rapidement.

L’entretien est terminé, je vous remercie pourerBfs pris a répondre a ces questions.



ANNEXE Il
Entretien Mai 2009

1. la personne interrogée : Benjamin

Age : 24 ans Sexe : masculin

Profession : monteur/cableur avant I'accident icpissport, informatique
Situation familiale : célibataire Nombre d’enfg&insans enfants

. Caractéristiques du handicap
. 1. Date de lI'accident : 03 /06 / 08
. 2. Cause de 'accident : accident de travail

. 3. Niveau lésionnel : D12 - L1

3. Temps d’hospitalisation et offre de soins

3. 1. Temps d’hospitalisation : 5 jours

3. 2. Temps de séjour en Centre de Rééducationtibonelle : 6 mois en internat et 1
mois en hopital de jour. Un corset a été porté pehdleux mois le temps de la
consolidation.

3. 3. Quel sont les soins ou services dont vous bgeéficié durant votre séjour en CRF ?

- Kinésithérapie oui

- Balnéothérapie oui

- Physiothérapie non
- Ortho-prothese non
- Ergothérapie oui

- Psychothérapie oui
- Neuro- psychologie non
- Activités physiques et sportives oui
- Animation non

- Educateur spécialisé non
- Insertion professionnelle et ergonomie oui
- Service social oui

- Etudes non



4. Comment le séjour en CRF a-t-il été vécu ?
Mon séjour s’est bien passé, je n'avais jamais \@tinternat auparavant mais cela ne

m’a pas pesé.

5. Le séjour en CRF a-t-il été trop long ou trop court?

Dans un premier temps jétais pressé de sortirs pus I'échéance de la sortie
s’approchait moins j'étais enthousiaste. Je pengedjun point de vue de l'autonomie
J'étais prét a sortir, mais sur le plan psychologicce n’était pas le cas. Le Service
d’Accompagnement et de Soutien (SAS) ou je suigedlement est un bon compromis
entre le CRF et le retour au domicile. Je suis ppdélant dans un milieu sécurisé et
adapté, pour reprendre confiance en soi c’est onadformule.

6. Comment avez-vous trouvé le confort et I'accessiiié des chambres ?
Les chambres sont biens, accessibles et confostabden’ai pas rencontré de problémes
particuliers. J'aurais aimé avoir internet dans chambre, mais le réglement intérieur

I'interdit.

7. Avez-vous noué des contacts avec d'autres patierttarant votre séjour en CRF,

si oui es plutdt avec des personnes ayant le mémanidicap que vous ?
Oui jai noué des contacts avec certains patiemtples particulierement avec des
personnes en fauteuil roulant mais pas forcémerapfggiques. Je suis de nature tres
introverti et peu sociable, je n'ai pas eu de refet significatives avec des personnes
ayant le méme handicap car je n'allais pas spéunené vers elles.

8. Avez-vous noué des contacts avec des membres dusoemel ou professeurs ?

J'ai eu des tres bons contacts avec les membreseionnel, que ce soit avec les
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, infirmiéres.etsoir, seul dans ma chambre avant le
couché, javais parfois le « blues », il m’estaéride me confier aux infirmiéres ou aux

aides soignantes.

9. Auriez-vous aimé avoir d’autres types de soins ?
Non je ne vois pas, jai bénéficié et utilisé |ldfes de services qui me paraissaient le
plus utile.

L’entretien est terminé, je vous remercie pourerefs pris a répondre a ces questions.



ANNEXE Il

Syntheése des entretiens effectués aupres des persamblessées medullaires

Données chiffrés des personnes ayant eu leur axtadpeuis moins de sept ans.

Nom Age | Sexe| Profession| Loisirs Situation | Nombre | Ageala | Cause de | Niv
familiale | d’enfants | date de l'accident | Iési
L'accident
Florian 21 | M étudiant tennis Vie 0 14 ans mobylette D5
maritale
Benjamin| 24 | M sans prof | sport célibataire| 0 23 ans travail D1.
informatique L1
Frédéric | 36 | M sans prof| sport marié 2 35 ans moto | 7
Valeurs |27 | M 1/3 actif 3/3 sport 213 1/3 24 ans 2/3 moto| 2/3
moyennes mariés enfants hat
Données chiffrés des personnes ayant eu leur axtaléeuis plus de Vingt ans.
Nom Age | Sexe Profession| Loisirs Situation | Nombre | Age ala | Cause de | Ni
familiale | d’enfants | date de | I'accident | lés
I'accident
Dominique| 38 M sans prof | sport marié 1 16 ans mobyletiss
Denis 44 M deviseur modélisme marié 3 20 ans moto D
chorale
Philippe 46 M sans prof | tennis marié 0 18 ans voiture | D«
informatique
Valeurs 42,66 M 1/3 actif 2/3 sport 3/3 2/3 18 ans 2/3 moto | 3/
moyennes mariés | enfants ha
ANNEXE IV
Durée moyenne d’hospitalisation au CMP des blességdullaires sur les années 1999 et
2008
Nb de Nb de Jours de Nb de Durée de prise en
patients | séjours | présence | jours de | charge administrative
Présence| ( date de sortie — date
moyen d’entrée)
En 32 43 2582 60 243
1999
En 44 130 4364 34 153
2008
Ecarts +12 + 87 + 1782 - 26 - 90




ANNEXE V

Organigrammes du personnel permanent du CMP des arées 1990 et 2009

Année 1990 Année 2009
Emplois Effectif | Nombre | d'agents | Effectif | Nombre | d’agents
pondéré temps temps pondéré temps temps
plein partiel plein partiel
Médecins spécialistes | 3 3 3 3
Internes en médecine |1 1 2 2
Pharmacien gérant 0,25 1 1,50 1 1
Psychologue 0,50 1 0,80 1
Kinésithérapeutes 9 8 2 12 8 4
Ergothérapeutes 3,50 2 2 5 3 4
Infirmiéres D.E. 7,20 5 4 1550 |6 10
Aides-soignantes 8,75 6 6 17,20 |9 12
Brancardiers 2 2 1 1
Baigneur 1 1
Ambulancier 1 1
Assistante Sociale 0,80 1 1 1
Educatrice 1 1 4 2 2
Cadres Administratifs | 2 2 2 2
Agents Administratifs 7,80 7 2 13,80 |13 1
Secrétaire médicales 2 2 2 2
Cuisine, restaurant, 9 8 2 5 5
magasin, plonge 6 6
Ateliers, jardins 4,85 2 5 6 6
Agents de service,
lingere
Information médicale 1 1
Service qualité 1 1
Psychiatre 0,50 1
Neuropsychologue 1 2
Insertion
professionnelle 3 3
Ergonome 0,20 1
Totaux 73,65 60 26 98,30 68 40




ANNEXE VIII
Entretien Juillet 2009

1. La personne interrogée : Anne

Profession : Cadre infirmiére

Sexe : féminin

Depuis combien de temps exercez-vous votre praiessi

J'ai exerce la fonction d’infirmiere de 1979 a 2085 CRF et depuis 2005 comme cadre
infirmiere.

Combien d’années avez-vous suivi en autre des peesdlessées meédullaires ?

J'ai suivi des personnes blessées médullaires 28#@ et 2005 dans le méme CRF, c'est-

a-dire pendant 26 ans.

2. Que représente pour vous l'accompagnement d'une pswsnne blessée
médullaire ?

Les premiers contacts, I'accueil de la personnevegent de subir un traumatisme, sont
pour moi des moments trés importants. C’est égalemd&re a I'écoute, évaluer la
situation globale de la personne, l'inciter a védgea. Par rapport a I'annonce du
handicap, c’est au cas par cas, mais dans la pldparsituations, c’est laisser une porte
ouverte dans I'espoir mais en recadrant pour élétillusions. L'annonce se fait étape
aprés étapes, pour certaines lésions il faut seatodu temps quant a une éventuelle
récupération. Pour les lésions completes méme s$ ©onnaissons le verdict tres tot,
I'annonce se fait de maniere implicite avec le temypous avons bot avoir des protocoles
de soins, je crois beaucoup au feeling, sentichesses au moment opportun c’est pour
moi essentiel mais ceci s'acquiere avec I'expégehe réle de I'accompagnant c’est a un
moment donné de savoir expliquer au patient sestjutee Iésion de la moelle épiniere et
de lui inculquer la volonté de se battre. J'ai requa qu’il est plus facile de parler du
handicap et de ses conséquences au conjoint duexisie qu’a la famille (mere). Je
trouve que maintenant lI'accompagnement d'une peesoblessée médullaire est
« découpé en morceaux » par le nombre trop impodamtervenants qui tiennent par
dessus tout a protéger leur fonction parfois adrdént du patient. Les temps de prise en
charge sont trop courts dans la plupart des cgsalsnts sortent des établissements sans

étre autonomes. Les équipes soignantes ne sonaghez exigeantes sur les criteres de



sortie des patients, mais ces derniers insisteribipgoour sortir des établissements de

maniére prématureée.

3. Qu’évoque pour vous la pairémulation ?

Pour moi la pairémulation contribue a la reconsgitomcde la personne traumatisée en
montrant a cette derniere les domaines du possiblgré le handicap. C’est transmettre
toutes les petites astuces et les diverses expésaiu quotidien, ce que ne peuvent pas
donner le personnel soignant. C'est un complémermke aque peuvent apporter les
thérapeutes, médecins, infirmieres etc. J'ai paréssayé de m’'imaginer dans la situation
de personnes que jJaccompagnais en me demandaloint¢aurais besoin, et le contact
avec un semblable me parait évident. Méme il y arfdquant les échanges entre pairs se
faisaient de maniére informelle, ce concept awaitoute sa place. Cela aurait permis de

cadrer certains discours un peu fantaisistes.

4. Qu'elle place la pairémulation peut-elle avoir dansla prise en charge
pluridisciplinaire d’une personne blessée médullai ?

La pairémulation a toute sa place dans la prisehange de blessés médullaires en CRF,
mais elle ne va pas de soit. En effet pour un itertambre de collegues, le concept de la
pairémulation est intéressant mais recul toujowsadt le moment de le mettre en
application, il s ont des réticences non avouésr R@ part je vois de multiples situations
ou l'intervention d’'un pairémulateur pourrait étrénéfique. Par exemple avant ou apres
la premiére sortie en week-end, avant la mise guitdiéde jour (HDJ) mais également
lors d’une sortie hors de I'établissement. Il gglément possible d'imaginer des réunions
de groupe ou chacun vient prendre les informatiguig estime avoir besoin dans sa
situation du moment. Enfin le travail en collabaatavec I'équipe soignante permettrais

un enrichissement mutuelle au bénéfice des patients

5. L’intervention d’'un pairémulateur auprés d’'une personne handicapée, doit-elle
étre bénévole et informel ou professionnelle ?

Tout d'abord le simple fait d’avoir plusieurs anséd’expériences comme blessé

médullaire ne suffi pas pour étre un bon pairéneuliatll faut avoir suffisamment avancé

dans sont travail de reconstruction et dans l'idé@abir une formation dans un des

nombreux métiers liais a 'accompagnement de peesincomme animateur, éducateur

etc. Pourquoi ne pas imaginer que sous le couuantde ces postes en CRF, la personne



en situation de handicap puisse faire de la paild@ion. De toute maniere je trouverai
normal que dans chaque CRF il y est au moins ursopee handicapée sur un poste en
contact direct avec les patients.

L’entretien est terminé, je vous remercie pourerBs pris a répondre a ces questions.



ANNEXE IX
Entretien Juillet 2009

6. La personne interrogée : Elodie

Profession : Ergothérapeute en Centre de Réédndatiactionnelle

Sexe : féminin

Depuis combien de temps exercez-vous votre prafiessi

J'exerce ma profession depuis 5 ans.

Combien d’années avez-vous suivi en autre des meesdlessées médullaires ?

J'ai d’abord travaillé 2 ans en Site de Vie Automo(8VA) avec les personnes blessées
meédullaires, jintervenais essentiellement sur agsects matériels (choix et adaptation).
Ensuite j'ai travaillé un an et demi en CRF a Boligpuis maintenant depuis un an et

demi en CRF a Rennes.

7. Que représente pour vous l'accompagnement d'une pswmnne blessée
médullaire ?
Pour moi 'accompagnement d’une personne qui a snliraumatisme médullaire, c’'est
lui montrer comment reprendre une vie active. Qaré ©e qui lui arrive est une épreuve
mais qu’il lui reste plein de possibilités pour reenune vie active et agréable.
L’accompagnement, c’est aider a faire accepter@etaonne sa nouvelle situation, dans
un premier temps de maniére trés encadrent, ptitsgppetit passer le relais a des aides
extérieurs au CRF. Malheureusement, nous n’avoasapsez de contacts avec tous les
organismes ou associations extérieurs, parfois ciesseul contact pour une prise en
charge c’est trop peu a mon gout. Cette prise emgehprécoce vers des organismes
extérieurs permettrait une prise de responsalmld&iduelle plutét gu’institutionnelle. Il
est important que la personne se confronte a Fexté aux « réalités de la vie ». Mon
parcours atypique c'est-a-dire de commencer a ilexvaen réadaptation avant la
rééducation (en générale c’est plutdt le contraim&g) permis de connaitre les réalités du
terrain ce qui m’aide beaucoup maintenant queajeathie en rééducation fonctionnelle.
J'ai également beaucoup accompagné de personragddgmaques dans le cadre associatif
de maniere bénévole sur des activités de loisieda en'a beaucoup appris sur les
contraintes, les besoins mais aussi toutes leshidés que peut avoir une personne

blessée médullaire.



8. Qu’évoque pour vous la pairémulation ?
Pour moi le partage d’expériences entre personniesn subi un méme traumatisme est
essentiel. C’est une entraide mutuelle qui permet faire avancer plus vite la

reconstruction surtout d’un point de vue psychajogi

9. Quelle place la pairémulation peut-elle avoir dansla prise en charge
pluridisciplinaire d’une personne blessée médullai ?
Quand je travaillais a Bobigny, il n’y avait qu®if personnes blessées médullaires et
elles étaient dispersées sur trois services @tisiriiveaux différents ce qui ne facilité pas
les échanges. IL faut que les établissements dricaton favorisent ces échanges, sans
pour autant les rendre obligatoires. Je suggéredgns un premier temps, les contacts se
faces en groupe afin que chaque personne ne spasestigmatisée, que chaque personne
prenne ce qu’elle a envie de retenir sur le moni2ams un deuxieme temps elle fera peut
étre le chemin pour un entretien individuel. Au aeu traumatisme la personne refuse
de se projeter dans le futur comme une personndidap€e, elle espere toujours
récupérer mémes s’il ne reste que peu ou pas diesphe pairémulateur est dans une
situation que la personne récemment traumatiséseef’admettre, & mon avis I'échange
ne sera pas évident dans un premier temps. Lanpalgéon est une notion trés
transversale qui est un complément a ce que peapgurter les services de soins et les
thérapeutes. Il me semble important que certaimesvientions du pairémulateur, soient
préparée en amont avec le personnel du CRF conaéme@ue les discours Aient dans le
méme sens pour le bénéfice du patient, mais aespas mettre le personnel comme le
pairémulateur dans une posture inconfortable wsadu patient. Je pense que la
pairémulation a également toute sa place danslieungissociatif tres favorable a ce genre

d’échanges

10.L'intervention d’'un pairémulateur auprés d’'une personne handicapée, doit-elle
étre bénévole et informel ou professionnelle ?

A priori je serai plus favorable a une professidisasion, en effet un professionnel doit

toujours se remettre en question. Le bénévolaimié dans le temps et on ne peut pas

avoir les mémes exigences avec un bénévole quameggrofessionnel. Néanmoins, je

pense que la situation de handicap Prévost sumietibn, combien nde fois jai entendu

dire de la part de patients « vous ne pouvez pagpEndre ». Cependant toute personne

en situation de handicap ne peut pas se mettreudanposture de pairémulateur. Il faut



avoir fait suffisamment de chemin dans sa recoaostn personnelle et étre capable de
transmettre.

Il serait important également que des pairémulatéoterviennent dans les écoles de
Kiné, Ergo, facs de médecines etc. afin de sersbiles futurs professionnelles a cette
nouvelle pratique. Car pour certains professionneéés santé cette pratique de
pairémulation pourrait étre percue comme une regriseause de leur pratique et de leur

savoir faire.

L’entretien est terminé, je vous remercie pourerBfs pris a répondre a ces questions.
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