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Abstract

The partners aim was to compare the practices of individuals with respect to treatment of people with
disabilities and to establish a number of recommendations in the training of professionals supporting
people with disabilities in this area.

Exploratory research was conducted by trans-European partners (OR, GR and Lu) and in FR (Golden
Broom, hand. Silent.), So 15 users, 15 families and 15 professionals in the field of four countries
participated in the award of a validated questionnaire by CREA (It - part. Silent.). The research focused on
the representation of positive treatment by the 3 stakeholder groups.

The project resulted in several stages:

v Information retrieval and literature with the help of the Documentation Centre of the IRTS de
Lorraine (FR),

v Identification and selection of work on the welfare of the criteria ANESM (FR),

v' Creating a website (available at: http://projet-bene.jimdo.com), working platform for partners
between mobility and visibility of the project,

v' Development of a questionnaire in four languages and validated methodology guide by CREA,

v' Execution of the survey of 60 people in each category (user, family, prof.),

v" Analysis of results and compared with the CREA research on Quality of life,

v' Based on survey results and exchange of best practices, recommending programs for training of
the Accompanying,

v/ Dissemination seminar with participation of those concerned at a roundtable,

v' Publication of two newsletters ARFIE presenting the project,

v' Publication of detailed ARFIE num 7 Project.

The project has been a qualitative assessment at the end of each meeting. The partners, for example,
evaluated very favorable time working on the project and the partner organization welcoming. The results
of the questionnaires were very positive. The expectations have been met. Project members believe that
we were a good team (dynamic and motivated) and as we proceeded as planned in the project. The
objectives were very clear for everyone. The scores for different exchange times vary between 7 and 10 of
10 for each item. The provision of services of a tour hosting partner has made a real appreciation and
openness at meetings. The cultural side was well with the visit this city during meetings and selection of
typical restorations.
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Vous tenez entre vos mains le septieme numéro des cahiers ARFIE, la série de publications thématiques
éditées par 'TONG ARFIE. Il s'agit de publications consacrées au handicap qui développent des sujets
d’actualité dans les trois domaines suivants : la formation, la recherche et I'intégration.

ARFIE est un réseau européen de partenaires et de prestataires de services innovateurs qui vise a
promouvoir la qualité de vie et l'autonomie des personnes en situation de handicap en favorisant la
formation des professionnels dans le secteur du handicap et en encourageant l'innovation et la recherche
dans tous les domaines des services pour personnes en situation de handicap. ARFIE compte quelques
80 adhérents dans une vingtaine de pays dont la majorité se situe dans I'Union Européenne. Ce sont des
associations « de » et « pour » personnes concernées par une situation de handicap, des organismes de
formation, des chercheurs et des professionnels qui s'engagent a promouvoir le droit a l'autodétermination
et & la qualité de vie des personnes & besoins spécifiques.

Le numéro 1 (édité en juillet 2002) portait sur la formation de personnes avec un handicap mental et sur
celle de leurs formateurs et rassemblait les contributions de divers experts adhérents a I'ARFIE, lors de
I’Agora Xll organisée en 2001 par le CEDEFOP, en collaboration avec I'ARFIE.

Le numéro 2 (édité en Juin 2003) reprenait quant a lui les actes du séminaire européen organisé le 13-14
juin 2002 au Luxembourg en collaboration avec la fondation APEMH (Association des Parents d’Enfants
Mentalement Handicapés) et ANDICAT (Association Nationale des Directeurs et Cadres de CAT -
France) et s'intitulait Personnes Handicapées et Travail dans I'Union Européenne. Droits, Statuts et
Rémunération.

Le numéro 3 (édité en avril 2004) visait & promouvoir les droits des personnes handicapées par des
services de qualité et reprenait les principales interventions faites lors du séminaire européen organisé
par I'ARFIE, et ses divers partenaires, les 3 et 4 juillet 2003 au Luxembourg, dans le cadre de I’Année
Européenne des Personnes Handicapées.

Le numéro 4 visait a souligner les diverses directions prises par les politiques sociales en la matiére, a
décrire et a anticiper quel travail de coopération doit étre réalisé entre les domaines sanitaires et sociaux,
et & stimuler le débat et I'échange de pratiques utiles pour le futur. Il reprenait les informations retenues
lors du séminaire sur le handicap psychique et sur les problémes de santé mentale.

Le numéro 5 (édité en septembre 2010) portait sur les compétences spécifiques que doivent acquérir les
cadres du secteur social dans le cadre du projet COMCADES. Il rassemblait les contributions présentées
lors de la conférence « Nouvelle gouvernance dans les associations d’action sociale » du 2 juillet 2010 au
Luxembourg.

Le numéro 6, édité en décembre 2010 et intitulé « European Training Modules for Staff Supporting
Individuals with Dual Diagnosis » reprenait les contenus et résultats élaborés au cours du projet européen
TRINNODD (www.trinnodd.eu). Ce projet avait pour objectif de développer et d'organiser des modules de
formation sur la problématique du Double Diagnostic (handicap intellectuel associé a des troubles
psychiques).

Enfin, vous pouvez découvrir ce 7°™
équipes européennes.

numéro des cahiers ARFIE, résultat du travail conjoint de plusieurs



Préface

Par Alice CASAGRANDE (Directrice adjointe en charge de la qualité, la gestion des risques et la promotion de
la bientraitance - Direction Santé Autonomie & la Croix-Rouge francaise), chef de projet auprés de TANESM".

Qu’est-ce donc que la bientraitance ? Par quels mots, par quelles initiatives, par quels exemples peut-on
décrire au mieux une notion qui, si elle est devenue rapidement populaire, en est encore a sa toute petite
enfance, si on la compare aux trés grands mots de dignité, de respect de la personne, d’empathie ?

Au moment ou I’Anesm s’est saisi de ce sujet en France en 2008, a la demande des associations et des
grandes fédérations du secteur social et médico-social, nhous nous sommes trouvés confrontés a une
double difficulté. Difficulté de méthode : comment procéder pour définir une notion qui n’existe pas dans le
dictionnaire, et qui suscite autant de méfiance que d’enthousiasme ? Difficulté éthique : quelle peut étre
notre |égitimité, nous toute jeune Agence, pour définir une notion qui par essence appartient a d’autres —
aux professionnels qui la recherchent, mais surtout aux usagers qui la vivent ou au contraire en
constatent I'absence ? Pour circonscrire le sujet, nous sommes partis des trois questions kantiennes des
Lumiéres qui nous ont paru éclairantes. « Que puis-je connaitre ? », « Que dois-je faire ? » et « Que
m’est-il permis d’espérer ? ». Si I'évaluation est, a mon sens, la démarche qui incarne la premiére
guestion, si la déontologie et I'éthique sont les conséquences de la seconde question, la bientraitance est
bien, je crois, la tentative de répondre & cette troisieme question. A quoi les plus fragiles d’entre nous, aux
droits incertains, fragiles de ne pouvoir s’exprimer comme les autres ou d’avoir perdu la force de le faire,
réduits au silence et & la dépendance malgré eux, & quoi peuvent-ils néanmoins aspirer dans des sociétés
européennes qui ont posé les droits de 'homme comme le socle de leur systéme juridique et de leur
fonctionnement en société ?

Conscients des limites de notre démarche, nous avons alors proposé que la bientraitance soit définie par
des travaux qui se fonderaient sur le recueil direct de la parole des personnes concernées — personnes
vulnérables (enfants, adolescents et adultes) et professionnels. Nous avons donc entamé nos réflexions
de la méme maniére que I'ont fait les parties prenantes de la démarche qu’ARFIE retrace aujourd’hui : en
touchant au plus prés les paroles et les expressions des premiers intéresseés.

De ces entretiens, de nos lectures et des réflexions des personnes présentes au sein du groupe de travail
ont émergé quatre grands repéres qui figurent au sein des recommandations. Le premier est de faire de la
personne accueillie, soignée, accompagnée, le co-auteur de son parcours. En cela, nous avons tenu a
rappeler que la bientraitance s’enracine dans un changement de perspective essentiel : partir des attentes
et des projets de la personne vulnérable elle-méme, résister a tous les mouvements qui nous poussent a
penser et parler pour elle. Le second est de préserver la qualité du lien entre les professionnels et les
personnes vulnérables. Il s'agit ici de veiller a ce que les interactions quotidiennes soient des occasions
de rencontre, d’'enrichissement mutuel, de créativité singuliere et partagée, et non pas de simples
exercices techniques répondant a un besoin fragmenté. Le troisieme est d'obéir a une régle
fondamentale : résister au mouvement naturel de repli sur soi et ouvrir I'établissement a toutes les
perspectives qui permettent de nourrir la réflexion, de complexifier les réponses, de les rendre plus
adéquates et plus fines. Nul ne saurait faire correctement tout seul en matiére d’accompagnement social
et médico-social : la bientraitance s’enracine dans des regards pluriels, des occasions d’interroger les

! ANESM (2008 ) « La bientraitance : définition et repéres pour la mise en ceuvre »



pratiques a partir de perspectives différentes. Perspectives d’autres professionnels, de familles,
perspectives neuves et enthousiasmantes comme celles que savent créer les chercheurs et dont le
présent ouvrage est un trés bon exemple. Enfin, une derniére dimension a émergé de nos réflexions : la
nécessité de soutenir tous ceux qui sont au contact de la vulnérabilité, de leur permettre de nourrir leur
guestionnement sur leurs propres pratiques, de leur donner des lieux et des temps pour prendre un recul
extrémement nécessaire. C'est sur le respect des professionnels eux-mémes que s'achévent les
recommandations : sur la nécessité que chacun, au sein d'une organisation, puisse trouver non
seulement sa place, mais se voir reconnu pour les missions qu’il exerce et accompagné dans les
difficultés qu’il rencontre. Ainsi la bientraitance, qui résonne d'abord de I'expression des personnes
vulnérables — sous toutes ses formes — inclut invariablement la prise en compte des professionnels et des
bénévoles, comme celle des familles. Elle est profondément transversale.

A travers toutes ces propositions qui figurent dans le texte de '’Anesm, une dimension a servi également
de fil conducteur : celle de la vigilance. En effet, la bientraitance se différencie de I'empathie, du respect,
de la sollicitude, par deux éléments essentiels. Premiérement, le mot de bientraitance résonne de celui de
maltraitance ; ainsi, c’est bien & 'ombre du risque de maltraitance, et dans la conscience de cette ombre,
gue nous avons réfléchi. Deuxiemement, la notion de bientraitance évoque une démarche collective — que
cette collectivité soit celle des usagers, des professionnels, des bénévoles et des proches au sein d'un
établissement seul, ou bien celle d’'une société toute entiére. Contrairement & la sollicitude ou a
'empathie, qui sont des maniéres concrétes d’habiter un lien entre deux personnes, la bientraitance
concerne un édifice plus large. Elle quitte le champ de l'interaction individuelle pour toucher un projet
partagé, financé, construit et déployé dans le temps, évalué puis réajusté. Ainsi, la bientraitance est la
tentative de placer face aux risques de maltraitance que le collectif génére une démarche de pensée, de
prise de recul critique, de partage de points de vue qui doit aboutir & des actions trés concrétes. La
sollicitude et I'empathie peuvent et doivent étre des conséquences naturelles, au sein des relations
singuliéres, d'une démarche de bientraitance. Mais la démarche de bientraitance me semble aller plus
loin, puisqu’elle touche a la facon dont nous pensons, organisons et évaluons nos accompagnements.

La bientraitance est une notion nouvelle, et de multiples voix se sont élevées pour en contester l'intérét.
D’autres notions ont pris ces derniéres années une grande importance — comme celle de care — et parfois
les deux notions sont entrées en compétition. || me semble essentiel de ne pas s’arréter aujourd’hui a
cette interrogation, ou cette concurrence des notions. Ce qui importe n’est pas le choix des mots, mais
que ces mots soient féconds, qu’ils ouvrent des possibilités d'étude et de questionnement. Le mérite de la
bientraitance, s'il en est un, est d'avoir ouvert un espace de critique, et cela, en soi, me semble
passionnant. Mais il a également ouvert des possibilités et des réflexions sur I'organisation du travail,
I'absolue nécessité de former les professionnels sur les spécificités des personnes vulnérables qu'ils
accompagnent, I'importance fondamentale de travailler en tenant compte de toutes les parties en
présence. Il me semble en cela que la bientraitance est une invitation a la démocratie, invitation qui a été
pleinement saisie dans cette recherche d’ARFIE.

Que ses promoteurs soient ici remerciés de nous offrir des mots, des expériences et des
propositions qui donnent a la bientraitance son visage le plus attachant: celui des pratiques
concrétes et des idées neuves.
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Mot d’encouragement
Par Madame Marie-Josée Jacobs, Ministre de la Famille et de I'intégration, Luxembourg

Mesdames, Messieurs,

Je me réjouis de pouvoir vous parler aujourd’hui d’'un concept qui, pour moi, est plus qu’un simple concept
théorique, mais une réelle approche de vie que tout le monde devrait faire sienne. En effet, la
bientraitance n’est pour moi rien d’autre que le fait de traiter les autres comme I'on voudrait étre traité soi-
méme si I'on se trouvait dans une situation équivalente ; c'est-a-dire avec respect et avec considération
pour ses besoins, opinions et voeux. Il s'agit d’éviter que la personne se sente diminuée par I'assistance
qui lui est fournie. Il s’agit de valoriser et de mettre en exergue les capacités résiduelles, aussi minuscules
gu’elles puissent étre, de son vis-a-vis.

La lecture combinée des articles 3 et 12 de la Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes handicapées fait ressortir de maniére particulierement palpable I'essence et I'importance de la
notion de bientraitance. Il faut d’ailleurs compter ces deux articles parmi les principaux articles de cette
convention des droits de 'homme. Si I'article 3 met I'accent sur « (...) le respect de la dignité intrinséque,
de l'autonomie individuelle, y compris la liberté de faire son choix, et de I'indépendance des personnes
(...) », l'article 12 va encore plus loin en mettant I'accent sur la stricte proportionnalité de toute restriction
des droits des personnes en situation de handicap. Il faut chercher, en toute circonstance, des solutions
adaptées aux besoins de la personne concernée. Les solutions doivent étre justifiées par les
circonstances et limitées dans le temps.

Si I'on s’intéresse de plus prés au sujet, I'on se rend vite compte que la bientraitance concerne « a
fortiori» les personnes en perte d’autonomie décisionnelle qui ont des difficultés a faire connaitre leurs
souhaits et leurs besoins. Dans cette optique, bien traiter, c’est valoriser les capacités et I'autonomisation
des personnes handicapées. Cette valorisation passe par la reconnaissance de leur droit a
I'autoreprésentation. Un droit qui peut étre exercé grace a des systémes de soutien a la prise de décision.
lls doivent remplacer définitivement les systémes de dépersonnalisation ou I'exercice des droits est
automatiqguement transféré a d’autres personnes. Bientraiter ne signifie pas « tout faire a la place de la
personne dépendante », mais, le cas échéant, aider la personne a faire elle-méme et I'aider ainsi a « vivre
dignement sa dépendance ».

C’est dans ce contexte qu’'un autre concept trés important me vient a I'esprit, celui de I'« empowerment »
des personnes handicapées. D’aprés Yann le Bossé, professeur titulaire au Département des fondements
et pratiques en éducation de I'Université Laval, I'empowerment se caractérise a la fois par I'action d’'une
personne sur sa vie et par la possibilité de faire appel a ses propres ressources pour y arriver.
L’empowerment est ainsi une sorte de passation de pouvoir des professionnels vers les usagers. Ceux-ci
exercent, grace a I' « empowerment », un contrdle direct sur les décisions et les événements qui ont un
impact sur leur vie quotidienne. Ainsi, la bientraitance est a la base de 'empowerment, prise de pouvoir
nécessaire pour permettre a l'usager de redevenir acteur de son propre devenir.

Chers initiateurs du projet BENE,
Chers partenaires,

Je suis reconnaissante pour cette initiative qui témoigne d'une grande solidarité avec les personnes
dépendantes et je salue votre projet pour différentes raisons :

1. Je suis convaincue que suivant le modéle social du handicap - qui sous-tend toute la Convention

relative aux droits des personnes handicapées- la « bientraitance » est la seule maniere de traiter les
personnes dépendantes qui soit moralement acceptable.
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2. Il faut remettre 'Homme au centre de nos relations. Cela ne veut pas dire qu’il faut négliger le
professionnalisme. Les avancées techniques gardent, bien évidemment, toute leur valeur. Mais ne serait-
ce pas triste si personne ne se souciait plus des autres, sachant qu'il y existe pour (presque) tout des
solutions techniques. Méme si, par exemple, les bus sont théoriquement tous équipés de rampes, rien ne
vaut la question bien intentionnée d’'un autre passager qui demande s'il peut vous aider. La solidarité est
aujourd’hui plus importante que jamais.

3. La formation continue des professionnels est une des finalités de votre projet. Elle est une
condition « sine qua non » de tout travail de qualité, et, en I'espéce, du meilleur accompagnement
possible des personnes en situation de handicap.

Il faut étre compétent pour pouvoir bientraiter. La bientraitance est un concept complexe qui exige des
connaissances dans de nombreux domaines. Elle ne vise pas uniquement la qualité des soins et de
'accompagnement. Les adeptes de la bientraitance ont nécessairement une compréhension holistique de
I'individu. La bientraitance tend vers un « prendre soin » et un bien-étre global.

S’agissant d’'un concept global, la bientraitance n’est possible qu’en équipe. Il s’agit donc de former et de
sensibiliser tous les maillons de la chaine si I'on veut obtenir un bon résultat.

La bientraitance n’est pas forcément le contraire de maltraitance. C'est un moyen pour prévenir la
maltraitance par une formation adéquate des professionnels. Ceux-ci sont ainsi amenés a réfléchir sur les
différentes formes de maltraitance et a en prendre conscience. En effet la maltraitance n’est souvent pas
ressentie comme telle par la personne qui maltraite.

Pour devenir et pour étre réellement bientraitant, il faut
s’adapter en permanence a de nouvelles situations, il faut
évoluer. C’est ce a quoi servent les formations initiales et
continues. Elles servent a se remettre en question et a
évoluer. Je suis davis que c'est a travers les propres
expériences et a travers I'échange avec d'autres
personnes qui se voient confrontées a des défis
semblables, que le professionnel grandit et qu’ il arrive a
comprendre au mieux le concept de bientraitance. C’est

dans cette optique que votre projet développe toute sa valeur et toute sa beauté.

Je souhaite plein de succes a votre initiative et j'espere que la bientraitance deviendra un réflexe naturel
chez tout le monde.
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Allocution de bienvenue

Par Madame Annette ZINNES Chargée de Communication de la représentation de la
Commission Européenne a Luxembourg

Madame La Ministre, Mesdames, Messieurs, Monsieur Georges Bingen représentant de la Commission
Européenne a Luxembourg a eu un empéchement de derniére minute. Il regrette beaucoup de ne pas
étre ici avec vous ce matin, mais il vous transmet ses salutations et vous souhaite la bienvenue a cette
conférence. Il félicite vivement l'initiative du projet BENE au sein du programme Leonardo da Vinci: le
programme pour la formation professionnelle.

Je m'appelle Annette Zinnes, je travaille, comme Monsieur Bingen, auprés de la représentation de la
Commission Européenne, ici au Luxembourg. Je suis responsable de la communication avec le citoyen.
Ce sont justement les citoyens européens qui sont au milieu de I'attention de la Commission Européenne
qui a désigné I'année 2013, I'année européenne des citoyens. La citoyenneté de I'Union Européenne est
un des piliers fondamentaux de I'Union Européenne et ce droit nous concerne tous, en situation de
handicap ou non. Nous sommes citoyens de nos pays européens respectifs. La citoyenneté européenne
ne remplace pas la citoyenneté nationale, mais elle est complémentaire et nous donne des droits au
niveau européen. Un exemple des droits que la citoyenneté nous accorde est la libre circulation dans
toute I'Union européenne. Il y a aussi I'accés aux biens et aux services dans les autres états membres ou
encore I'exemple de pouvoir accéder aux soins de santé ou d’acquérir et d’accéder aux droits a la sécurité
sociale dans n'importe quel pays de I'Union Européenne.

La Commission a choisi de désigner 2013 comme I'année des citoyens afin de s'assurer que tous les
citoyens puissent connaitre leurs droits. Il est vrai que quelques mois nous séparent encore de I'année
2013, mais le travail a déja commencé. La commission souhaite dés maintenant savoir quels sont les
obstacles qui empéchent les citoyens d’exploiter leurs droits. La Commission souhaite élaborer des
propositions concrétes pour supprimer ces obstacles. C'est dans ce contexte que votre opinion est
importante. La Commission a en effet initié une consultation publique qui s’adresse a tous les citoyens, ou
VOus pouvez partager votre opinion sur l'action future que vous souhaitez pour les citoyens. Vos
propositions seront prises en compte dans un rapport sur la citoyenneté en 2013. Nous vous
encourageons fortement a y participer. Vous devez le remplir sur internet?, cela prend environ 15 minutes.
Cela vous permettra de dire notamment ce que vous souhaitez sur les personnes en situation de
handicap.

Je finirai en vous souhaitant de la part de Monsieur Bingen et de toute la représentation de la Commission
au Luxembourg une conférence intéressante, fructueuse et enrichissante.

Merci de votre attention et merci d’avance pour votre opinion sur la citoyenneté.

Merci et trés bonne journée !

? http://ec.europa.eu/citizenship/index_fr.htm
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Mot d’encouragement
Par Madame Karin PUNDEL, Directrice de '’Agence Luxembourgeoise ANEFORE

Madame la Ministre, Madame Zinnes, Monsieur Lesuisse, chers invités, en tant que directrice de I'’Agence
Nationale pour le programme Européen pour 'Education et la Formation tout au long de la vie c’est un
réel honneur de vous donner le mot de bienvenue et d’initier cette conférence aujourd’hui.

Le plaisir m’est donné quelques fois au Luxembourg, d'assister a la présentation de certains projets
réalisés avec des partenaires luxembourgeois : des conférences, des séminaires de ce genre qu'il s’agit
d’initier ou de clbturer. Ici c’est la cléture, mais je crois que cette cldéture n'est qu’'un début pour de
nouvelles initiatives que vous étes certainement en train de réfléchir et de planifier. Je suis persuadée que
nous aurons beaucoup d’autres occasions de nous revoir dans des situations similaires.

L’Agence Nationale pour le programme européen pour I'Education et la Formation tout au long de la vie
(ANEFORE) existe maintenant depuis 5 ans et nous allons féter notre anniversaire cette année.

Le théme du partenariat que vous avez initié sur la bientraitance est un partenariat qui est en relation
avec les besoins des personnes vulnérables. C’est, en effet, une priorité pour le programme Européen
pour 'Education et la Formation tout au long de la vie. Nous avons réalisé, il y a un an, un séminaire ol
nous avons convié tous les projets qui travaillent dans ce domaine. Nous sommes tres fiers de dire que
dans chaque partie de notre programme, non seulement au niveau de la formation professionnelle, au
niveau des écoles et au niveau de la formation des adultes, il y a des associations qui ont décidé de
s'investir dans un partenariat avec des partenaires européens pour traiter de thématiques spécifiques aux
besoins des personnes concernées par une situation de handicap. Parmi ces initiateurs, nous avons
APEMH que vous connaissez et qui fait également partie de I'ARFIE, mais il y a également des écoles
qui participent comme l'Institut pour déficients visuels ou bien Info Handicap qui est, en quelque sorte, une
structure parapluie pour un certain nombre d’associations qui travaillent pour des personnes a besoins
spécifiques.

Votre partenariat a connu quelques problemes de démarrage, mais aprés avoir subi ces premiers
problémes au niveau de la naissance sans tous les partenaires prévus dés le début, ce projet s’est
développé de facon fructueuse.

A vous voir ici aussi nombreux, je crois que le projet a atteint son point culminant. Je vous souhaite pour
la journée beaucoup de succes et d'enthousiasme en travaillant avec les personnes en situation de
handicap, car c'est particulierement important.

Tous les travaux dont vous vous étes chargés sont trés importants et je vous encourage a continuer dans
cette direction avec I'appui de 'ANEFORE.

Merci !
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Introduction du séminaire

Par Christophe LESUISSE, Directeur Général du Tricentenaire, partenaire luxembourgeois
coordinateur du projet Leonardo « BENE », membre du bureau ARFIE (ONG EU).

Je tiens a remercier Madame la Ministre de la Famille et de I'Intégration qui a voulu marquer son soutien
envers ce projet avant de rejoindre le Conseil de Gouvernement et je profite pour saluer Pierre BIVER et
Joélle FLOENER de la division handicap de son Ministeére.

Au nom des partenaires du projet, je remercie Madame Zinnes pour Monsieur Bingen, chef de la
représentation de la Commission Européenne a Luxembourg, pour nous avoir donné acces a cette
superbe salle Jean Monnet, ainsi que Mesdames PUNDEL et PEGEL d’ANEFORE pour leur soutien a
travers le financement d’un projet Leonardo. Bien s{r, je ne voudrais pas oublier les traducteurs/trices qui
vont nous accompagner avec le talent que nous leur connaissons durant toute cette journée.

Malgré un lancement difficile (seuls 3 partenaires sur 8 avaient été retenus par leur agence nationale), le
projet BENE s’est révélé étre aussi passionnant qu’enrichissant pour les 7 partenaires qui ont décidé de
se lancer dans l'aventure avec comme point de départ : « Est-ce parce que I'on n’est pas maltraitant que
I'on est bientraitant ? ».

Je citerai ici Catherine VESCO-GUITTIERE : « Dans bien des cas, la bientraitance tient du bon sens.
Mais le bon sens n’est pas toujours partagé, il varie tout comme le positionnement d’une personne a une
autre sur I'échelle de la morale »°.

Nous aurons I'occasion d’aborder les questions éthiques avec Didier BENOIT d’abord puis lors de la table
ronde, qui concerne les recommandations de formation des professionnels a la bientraitance.

Il était donc primordial pour nous de partir de la représentation de la bientraitance pour les 3 acteurs de la
triangulation « Bientraitance » : les usagers eux-mémes, entourage ou la famille et les professionnels de
'accompagnement. Le concept est validé par I'éminent Dr Marco BERTELLI qui dirige le CREA a
Florence et qui interviendra tout & I'heure en faisant le lien avec ses propres recherches sur la qualité de
vie.

Les partenaires, au fur et a mesure des rencontres et également entre les rencontres, ont rempli leurs
réles : pré-test de I'enquéte par UCOS en Roumanie, préparation de I'enquéte et guide méthodologique
par Margarita en Gréce, passation des enquétes aux genéts d’'Or en France, au Tricentenaire au
Luxembourg, traitement des données au CREA en ltalie, création d’'un site web dédié au projet par le
Tricentenaire, ...

La base de notre travail a été fortement influencée par I'excellent rapport de 'ANESM « Bientraitance :
définition et repéres pour la mise en ceuvre », piloté par Alice CASAGRANDE, que j'ai eu la chance de
rencontrer le week-end dernier chez notre ami commun, Gérard ZRIBI. Elle n’a malheureusement pas pu
nous rejoindre aujourd’hui, retenue a Paris, mais elle salue le travail réalisé par les partenaires du projet.
Elle va, par ailleurs, préfacer le cahier ARFIE qui sortira en automne sur la bientraitance.

Bientraitance, néologisme défini donc par TANESM comme : « Une culture inspirant les actions
individuelles et les relations collectives au sein d’'un établissement ou d'un service. Elle vise & promouvoir

3 Journal des réseaux, juin-juillet 2011, page 54
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le bien-étre de l'usager en gardant a I'esprit le risque de maltraitance... parce que la bientraitance est
l'interprétation concréte et momentanée d'une série d’exigences, elle se définit dans le croisement et la
rencontre des perspectives de toutes les parties prenantes *».

Ainsi, en Roumanie, en Gréce, en France et ici au Luxembourg, 15 personnes concernées par une
situation de handicap, 15 familles et 15 professionnels ont participé a cette enquéte soit un total de 180
personnes. 180 personnes issues de cultures et d’horizons différents, mais toutes préoccupées par la
méme vision : multiplier les facteurs favorisant la bientraitance dans leur association.

Au sein de l'union européenne, la qualité de vie des personnes en situation de handicap, la qualité des
prestations et de I'accompagnement assurés par les associations et services spécialisés, ainsi que
I'accroissement des droits a I'« empowerment » des usagers sont des objectifs majeurs ; la prévention de
la maltraitance, comme la promotion de la bientraitance s'y inscrivent tout a fait logiguement et
massivement. Les premiers ne peuvent exister sans les seconds. Il est donc essentiel que des axes forts
et consensuels de I'accompagnement des personnes en situation de handicap ('Ethique, I'équité, la
justice, la responsabilité, ...) se traduisent concrétement au niveau des projets associatifs et de services,
ainsi que des pratiqgues professionnelles. Ces orientations sont notamment sous-tendues par une
formation destinée aux professionnels, fondée sur une réflexion conceptuelle et déontologique, une
méthodologie de prévention et de traitement des dérives préjudiciables aux personnes en situation de
handicap, et un échange et une mutualisation des bonnes pratiques professionnelles.

Tout au long de notre cheminement commun, nous nous sommes rattachés a ces principes et nous les
retrouverons au cours des exposés et tables rondes qui vont suivre. Nous vous présenterons, donc dans
un premier temps, les résultats de I'étude exploratoire paneuropéenne puis, aprés avoir examiné en quoi
la bientraitance favorisait la qualité de vie, nous verrons ensemble quelles formations recommander pour
les professionnels de I'accompagnement.

Nous conclurons cette journée, qui promet d'étre fertile, avec mon collegue et ami, Raymond
CECCOTTO, DG de 'APEMH (L) et Président d’ARFIEurope.

Enfin pour terminer, je remercie, en tant que représentant du partenaire coordinateur, tous les
intervenants de ce projet BENE, les participants des pays partenaires, ... Le centre de recherche de
'IRTS de Lorraine qui nous a énormément aidé au démarrage du projet par la recherche de documents
de travail, Yannick, Christine et plus récemment Estelle pour leur implication dans la rédaction des
documents finaux, Annamaria pour 'immense travail de croisement des données et bien sdr Christiane
pour son aide précieuse dans la coordination globale du projet !

Je tiens & souligner la présence, lors des discussions qui vont suivre, de mamans et de personnes
concernées par une situation de handicap... merci pour votre engagement et votre courage de témoigner
aujourd’hui avec nous.

Je vous remercie enfin encore d'étre venus si nombreux pour participer & ce séminaire, qui nous
I'espérons, répondra a vos attentes.

Nous vous donnerons plus de détails sur le déroulement de la journée entre les interventions. Trés bonne
journée a tous.

* ANESM : Agence Nationale de I'Evaluation et de la qualité des établissements et Services sociaux et Médico-
sociaux en France. Elle a pour objectif de développer une culture de la bientraitance au sein des établissements et
services qui accueillent des personnes vulnérables.
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Le concept de la bientraitance
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1. De ladifficulté a définir la bientraitance ....

Etre bientraitant, est-ce ne pas étre maltraitant ? Si le mot "bientraitance" n'existe pas encore dans les
dictionnaires, le mot "maltraitance" s’y trouve, quant a lui, largement explicité. La quasi-totalité des
auteurs qui parlent de la bientraitance insistent sur ce point : la bientraitance n’est, en aucun cas, I'opposé
ou le contraire de la maltraitance bien que son concept soit construit en opposition au mot
« maltraitance ».

Dans la pratique, la bientraitance est, en effet, indissociable de la notion de maltraitance. Elle n’est, en
effet, possible que si le risque de maltraitance fait I'objet :
- d'une définition précise et diffusée a tous les membres du personnel d’une institution,
- d'une réflexion collégiale sur les facteurs et les niveaux de risque ;
- d'une élaboration commune d’'actions de prévention et de veille assorties de moyens d’action et
de gestion du risque.

Cependant, elle ne se limite pas & étre le « négatif» de la maltraitance. Elle va bien plus loin: elle
implique I'amélioration continue des pratiques et apparait comme un processus dynamique, s'intégrant
dans le cadre d'une démarche de projet. Construite, évaluée, remise en question, elle n’est jamais
acquise définitivement. Grace a une vigilance constante, a une écoute active des usagers et de leurs
proches, elle conduit a accompagner la personne dans son projet de vie, en intégrant ses attentes et ses
besoins et en respectant profondément I'autonomie et la dignité des personnes.

2. ... aune tentative de définition de la bientraitance

La bientraitance apparait donc comme une démarche globale d’accueil et de soin, attentive aux risques et
aux contraintes que rencontrent I'usager et son entourage.

Voila pourquoi, la bientraitance vise a promouvoir :
- le respect de la liberté et des droits de I'usager,
- la prise en compte de ses besoins et attentes spécifiques,
- le maintien de la vigilance sur les risques de maltraitance.

La bientraitance, posture professionnelle active et dynamique, individuelle et collective, prend racine dans
un systéme de valeurs humanistes. Elle procéde du « savoir-étre ».

Elle nécessite :
« d'interroger régulierement les pratiques soignantes et éducatives,
« d'accepter la contradiction et la remise en cause permanente de tous les acteurs de la
communauté soignante, éducative, thérapeutique, administrative et dirigeante,
« de centrer les actions et les engagements sur 'usager et son entourage.

« Parce que la bientraitance est I'interprétation concréte et momentanée d’'une série d’exigences, elle se
définit dans le croisement et la rencontre des perspectives de toutes les parties en présence5»

Au quotidien, elle va se décliner en différentes attitudes permettant :
e aux usagers de rester des citoyens tout au long de leur vie, de voir leurs droits et leur dignité
respectés, leurs besoins et attentes reconnus,
e aux soignants et éducateurs de se mobiliser dans une dynamique continuellement a I'ceuvre,
avec un engagement professionnel qui soit également source de reconnaissance et de
valorisation.

L’ANESM® pointe cing dimensions incontournables de ces exigences et de ces objectifs ainsi que
plusieurs maniéres d’atteindre ces buts :

> ANESM (2008) définition de la Bientraitance pages 19-39
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* Une culture du respect de la personne et de son histoire, de sa dignité et de sa singularité :
l'usager prend des décisions en fonction de qui il est et batit son parcours avec les
professionnels. Il est le co-auteur ou I'auteur de son projet de vie,

* Une maniére d’étre des professionnels au-dela d’'une série d’actes : cette maniere d'étre favorise
la qualité du lien avec les usagers et cette approche bientraitante est soutenue par I'institution.

* Une valorisation de I'expression des usagers ;

e Un aller-retour permanent entre penser et agir ; la bientraitance se situe au carrefour des
différents savoirs que sont le penser et I'agir dans un aller-retour constant ou le questionnement
fonde la qualité de la relation. Elle dépend alors de trois facteurs incontournables : les conditions
d’installation, d’organisation et d’accompagnement. Voila pourquoi, l'institution doit mettre en
place une dynamique de questionnement et de I'évaluation de ses pratiques, depuis les aspects
organisationnels (L'organisation permettrait-elle, si plusieurs résidents souhaitaient diner seuls en
dehors de linstitution, de le faire ?) jusqu’aux aspects individuels (Faut-il toujours donner le droit
de choisir ?).

* Une démarche continue d'adaptation & une situation donnée, avec I'enrichissement des structures
et des accompagnements par toutes les contributions internes et externes pertinentes. Chaque
institution, selon son contexte et son histoire, n'a pas les mémes possibilités de changement.
Pour autant, indépendamment de ces contraintes, il est des établissements qui repensent en
permanence leur organisation et leurs pratiques...

Cette démarche est essentielle parce qu’elle implique une réflexion commune : les professionnels
et leurs directions avec les usagers et leur entourage, ces derniers devant étre au centre de la
démarche.

En somme, la bientraitance se traduit alors en une posture professionnelle réflexive, en la volonté
d'inscrire sa pratique professionnelle dans un processus dynamique de questionnement et de formation
continus.

3. Changer le contexte ameéne les personnes a changer de comportement !

La bientraitance est un projet qui s'inscrit dans un systeme. Il serait donc possible de travailler sur les
divers systemes dans lesquels l'usager et les professionnels se trouvent pour changer les
comportements. Trés concretement, actions et réflexions pourront se combiner aux niveaux personnel ou
intrapsychique, interpersonnel, microsocial ou groupal, mésosocial ou organisationnel, macrosocial ou
sociétal.

Ainsi, au niveau intrapsychique et interpersonnel, une maltraitance non intentionnelle peut survenir alors
que les professionnels, confrontés a des situations difficiles, sont épuisés par la charge qui est la leur, se
sentent isolés, voire incompris.

Dans ce type de situation, le professionnel peut travailler sur son vécu et le contexte dans lequel il est
englué : accompagner une personne en situation de handicap est un réle complexe a appréhender. Ainsi,
pour bien aider, il faut savoir prendre du temps pour soi, lacher prise, s’accorder des moments de répit,
mais aussi partager, discuter avec d'autres professionnels qui partagent les mémes préoccupations
(niveau groupal), demander un coaching ou une intervision (niveau mésosocial ou organisationnel), voire
une supervision (niveau mésosocial ou organisationnel).

® ANESM : Agence Nationale de I'Evaluation et de la qualité des établissements et Services sociaux et Médico-
sociaux en France. Elle a pour objectif de développer une culture de la bientraitance au sein des établissements et
services qui accueillent des personnes vulnérables.
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A un niveau groupal et organisationnel, de nombreux outils peuvent étre proposés qui favorisent la
bientraitance, proposent de nouveaux contextes et peuvent faire évoluer les contextes existants. .

» Des formations adaptées a la connaissance de la bientraitance, de la communication et du
handicap ;

» La mise en place de groupes de parole individuels et collectifs dans chaque service ;

» La constitution de groupes de réflexion avec participation a I'élaboration des régles de vie ;

* La mise en place de contrat de bonne conduite et/ou d’'une charte éthique écrite ;

« L’aménagement des emplois du temps afin de mieux répondre a leur problématique spécifique,

e La mise en place de conseisl des usagers,

« La mise en place d'associations de parents,

« L’attention portée aux informations précieuses que peuvent apporter les plaintes, et donc, la mise
en place d'une procédure de plaintes et de gestion des plaintes,

» La planification d’intervisions et de supervisions.

Pour que la bientraitance ne reste pas un simple concept et devienne une réelle culture, une dynamique
sous-tendant les actions quotidiennes, une philosophie de travail, un objectif vers lequel tous tendent, ily
a un long chemin & parcourir, une grande complexité & appréhender tant cela inclut d’acteurs différents,
de niveaux et de contextes divers, de compétences combinées, d’'articulations de savoirs-étre, de savoirs-
faire, de savoir-devenir, de savoir-réfléchir, et de savoir aller de 'un a I'autre pour constamment pouvoir
s'adapter, s’ajuster a chaque situation, chaque individualité, chaque moment.
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Les enjeux de la bientraitance
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Divers acteurs

Nous avons donc vu que la bientraitance est une action collective. En effet, la «bientraitance», tout
comme le « prendre-soin », sont des notions permettant de mieux penser ensemble et de guider nos
pratiques.

Elles impliquent différents acteurs qui interagissent en confiance :

» le soignant/ le thérapeute qui délivre le « bon soin », pertinent, au bon moment et au bon endroit ;

» le personnel éducatif, qui encourage le développement personnel ;

* les personnels d’accueil, d’administration et de direction, de restauration, de logistique qui
contribuent a la qualité de I'environnement de la personne en situation de handicap et de ses
proches ;

e linstitution qui intégre la bientraitance dans I'ensemble de ses processus stratégiques et de
pilotage, processus dits « de support », adapte ses reégles et son organisation ;

» les personnes accompagnées et leurs proches.

Les obstacles et les bonnes pratiques
Au fur et & mesure que I'on sait mieux comment penser un prendre-soin centré sur la personne, une
culture de la bientraitance, on souffre davantage des obstacles, économiques et politiques notamment,
qui empéchent la mise en place de ce « prendre-soin ». Certes, la motivation nait en partie de I'écart
inévitable entre ce que nous faisons et ce que nous voudrions faire, mais la démotivation apparait dés
gu’est trop important I'écart entre ce que nous pouvons faire et ce que nous voudrions faire. La prise de
conscience de l'asymétrie de la relation entre l'usager et les soignants/éducateurs,. peut induire un
certains nombres de principes de précaution :
» la prise en compte des besoins fondamentaux de l'usager ;
» la bonne réponse aux attentes de l'usager considéré dans son environnement (psychologique,
familial, social) selon une démarche continue d’adaptation ;
» |'exercice des bonnes pratiques ;
e I'évaluation réguliere, dans I'objectif de leur amélioration des actions de formation initiale et
continue ;
« la mise en place de régles institutionnelles et d’'une organisation du travail, qui garantit le respect
réciproque entre les divers acteurs et qui valorise I'expression de chacun ;
* une nécessaire réflexion éthique.

La formation a la bientraitance, une priorité ... la réflexion éthique

Tout au long de notre recherche, il nous a semblé pertinent de mieux organiser les conditions pour le
développement d’'une réflexion éthique.

Nous avons constaté que dans I'accompagnement au quotidien, dans la relation a I'usager et a sa famille,
I'attention portée au respect de l'autre est d'autant plus importante qu’elle vient rééquilibrer 'inégalité
inscrite dans toute relation, ou I'un des partenaires est soignant I'autre soigné, I'un conforté dans un savoir
et un pouvoir, I'autre soumis aux limitations du handicap.

La réflexion éthique comme le souligne 'ANESM (France), dans les deux extraits suivants, est une des
réponses aux problématiques de la bientraitance :

« Par leur complexité, leur durée, la dureté des expériences humaines auxquelles elles renvoient, les
situations dans lesquelles se trouvent les usagers mettent parfois les professionnels devant des questions
sans réponses immédiates, auxquelles aucune posture fixée a I'avance ni aucun fonctionnement préétabli
ne peuvent répondre. Pour que cette expérience de l'impasse de l'action, de l'incertitude ou de la
souffrance ne conduise pas les professionnels a se décourager ou a perdre leur créativité, il est
recommandé que les équipes aient la possibilité d’avoir un questionnement éthique susceptible, faute de
pouvoir résoudre toutes les difficultés qui se présentent et d’amener au moins une ressource de pensée
indispensable pour maintenir vivant le désir d’agir pour et avec I'autre. »".

« La réflexion éthique est une réflexion qui vise a déterminer le bien agir en tenant compte des contraintes
relatives a des situations déterminées.... Proche de la morale comme de la déontologie I'éthique
contrairement a celles-ci ne donne pas de réponse visant a I'universalité, elle ne forme pas des principes
mais plutét met en question la fagon dont ces principes, sont actualisés ou réactualisés dans les situations
rencontrées». Suivant la définition de J-J. NILLES de I'analyse documentaire relative au développement
d’'une démarche éthique dans un établissement social ou médico-social. Si I'éthique est une réflexion qui

7 ANESM (2008), La bientraitance, définition et repéres pour sa mise en ceuvre, p 35
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vise a déterminer le bien agir, elle ne détermine pas pour autant de bonnes pratiques. La bonne pratique
ne reléve donc pas de la réflexion éthique, mais plut6t de la capitalisation de ses résultats.

Cette réflexion éthique se doit de pouvoir aborder un certain nombre de problématiques qui nous sont
apparues tout au long de notre recherche. Ces problématiques sont des niches potentielles de
maltraitance ;

e La gestion d’'un groupe d’'usagers, 'accompagnement individuel des usagers, encore la prise en
compte de lindividu au sein d'une collectivité, ou encore les intéréts privés et les intéréts
collectifs,

e Les tensions qui peuvent exister entre un accompagnement de qualité et les contraintes
d’organisation ou de gestion,

e Les besoins et les intéréts de chaque usager ainsi que sa famille et les possibilités ou les moyens
institutionnels,

* Les conflits qui peuvent exister entre le respect des exigences sécuritaires et la volonté de
développer au maximum I'empowerment des usagers.

Un processus continu de reflexion pluridiciplinaire et institutionnel.

Fondement, carrefour au coeur des formations ou encore au cceur des dynamiques institutionnelles, la
reflexion éthique s’impose comme un processus d'apprentissage méthodologique et de réponse aux
questions légitimes que les professionnels se posent dans leurs pratiques afin de :

* Rendre indispensable le questionnement individuel et collectif dans la pratique professionnelle,

« Donner des repéeres méthodologiques aux futurs professionnels pour mieux se situer dans leur
futur métier,

e Prendre en compte plusieurs aspects du travail d’accompagnement (telles la vulnérabilité des
usagers et des familles, la relation dissymétrique et la responsabilité personnelle et
professionnelle),

* La bonne gestion de I'aspect individuel et collectif du travail de 'accompagnement,

e L’adaptation de chacun aux évolutions de 'accompagnement et la prise en compte des nouvelles
lois et mesures.

C’est aussi une réponse adaptée aux difficultés que pose tout accompagnement de personne vulnérable.
En effet, elle permet de :
e Prendre en compte la complexité de la relation dans toutes ses composantes,
e Prendre en compte la pluralité des points de vue au sein d'une équipe pluridisciplinaire, des
expertises différentes, des compétences complémentaires a solliciter,
» Accepter le questionnement de l'autre sans jugement de valeur,
» Formaliser ses intuitions et les transformer en capacités réflexives.

La réflexion éthique est une action transversale et une mise en lien de plusieurs aspects du métier de
I'accompagnement, elle prend en compte a la fois la pratique éducative et/ou sociale, le droit, les régles,
la morale et certaines reégles de la vie en société, la déontologie des professions sociales et médico-
sociales et ses régles d’exercices indispensables a la mise en place d’une culture de la bientraitance.

Cependant, ce processus connait, lui aussi, des
limites, car en demandant toujours plus, sans les
moyens de le faire, nous participons a
'accroissement d’une certaine forme de souffrance
psychique, qui nait du décalage croissant entre ce
gue les professionnels aimeraient faire et ce qu’ils
peuvent faire. Les formations et les écrits, sur la
bientraitance comme sur le prendre-soin d’ailleurs,
aussi passionnants soient-ils, entretiennent parfois ce
risque.

La bientraitance peut donc devenir une nouvelle
forme d'injonction paradoxale : répondre a de
nouvelles recommandations, mettre en place de
nouvelles pratiques, obéir a de nouvelles demandes,
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plus exigeantes qu’auparavant, avec toujours les mémes conditions, les mémes moyens — voire avec
toujours moins de moyens et de moins bonnes conditions. « Travailler mieux en gagnant moins... ».
Toutefois, au-dela de ces limites et de ces risques, dans le cadre d'une vision systémique,
I'environnement bientraitant prend toute sa place dans I'amélioration de la qualité de vie des usagers et
en particulier dans le traitement de la douleur.

Le professeur BERTELLI et son équipe (CREA de Florence) ont ainsi réalisé une étude permettant
d’évaluer les corrélations entre la qualité de vie des personnes en situation de handicap et la douleur
gu’ils peuvent ressentir.

Les résultats de I'étude sont présentés ci-apres.
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Quiality of Life versus Welfare

QoL AND GOOD
TREATMENT IN PEOPLE
WITH DISABILITIES
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QOL AND PAIN: A COMMUNITY-BASED DIARY SURVEY

importance: pain is costly and a major reason for sesking medical care
method: communify-based fefephone survey (3,982 of 10,700 = 37%)

MAIN RESULTS

= [ower income or less education associaied with higher average pain and
higher proportion of time in pain

= sverage pain rating increased with sge (at least until 45 years)
= jittle difference between men and women

= satisfaction with life and the pain indicaiors fended to move in opposite
directions

rueger sl 1'ore AA AuBSIT M ST OE 3 oMM -ECIed 2131y kvey 1 the Ule meger 2006 woy AT R TITRAS

QoL AND CHRONIC PAIN IN ADULTS WITH ID

mportance: pain is costly and 3 major reason for seeking medical care
method: 753 (31.6%) out of 2378 queshonnaires disinbufed fo pamary caregvers

MAIN RESULTS

= significantly more females than males average pain rating increased with
age (at least until 45 years)

= association with cerebral palsy, physical disability, and reports of
challenging behaviour

= several aspects of daily living, emaotional well-being and distress resulted to
be linked with pain

Ao T TD, WD UG8 Sreavic Qoiv I 33 At 30 It el il TRSLTN Crad S e A IMDOCt 0D PaEt srise uis
Bo1ad on carepieregor o 2071 depil RN TET
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ASSESSING USEFULNESS OF THERAPY:
NEW OUTCOME MEASURES

= Efficacy on symptoms / PBs Effectiveness
* Normalization Quality of Life
* Clinical improvement Subjective Wellbeing

* Short-term costs Long-term cost/benefits

QoL: A POLYSEMIC CONCEPT

Mass-Mediao meoning

a universal ideal of high quolity of most matenal ond most morkefoble

arecs of ife (i.e. objects cuned, succes in comer, money fo spend,

social emironment, holidays ond free-ime, physicadl performonces)
chiechve

a person's ife ;3-ﬁﬁnm os they appeor to an exdemal cbserver.
Hedero=valucion

"‘bj‘;d the pofient’s percephon of his own heolth siolus
MEeONg | [(cspects of ife relofed fo welbaing and funciicnement]

subjective

the indhvidudl percepfion of safefociion with fhe ‘being in the wordd'.
it con be avalioied only frough the pamon's oginion. Auto-avoluodion.

wi i Oualty af e for IWID Conert Opinion In Poyahiary. 2004 19506-803
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QolL: is it a synonym of HAPPINESS?

happiness
{emofional status)

eudaimonia
(Qol)
fulfillment

(way towards self-
realisation)

HEALTH AS A WAY OF BEING

HEALTH ' DISEASE

capacity to live in a mindful incapacity to live in a mindful and
and free way, increasing the = free way, and to increase the value
value of all one's own of one's own skills and energies
energies

It is not a given status but a conquest; i is not & definitive achievement
but a pursue, a task, & life-style, enrniched by that ethical dimension
which encompssses all other human dimensions (physical, psychic,
and ecologicsal)

rstiaral Yizioe | Cormminee oriizet o Woetos o Toolimoes Govmma Falans. mens 2055
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THE CONCEPT OF EFFECTIVENESS OF INTERVENTION

Tolerability
and Safety

Effectiveness

Adeherence/
Stay on treatment

Usbervar e ot3l Warp J Ned 320335505 1200-120% Lanrean a7, ot 3l A L Pevahiatry S004 TETIE sapgd) Bl
Faors mi ot @ Rahizognr it S00039 113343

SCHIZOPHRENIC PATIENTS COMPLETING
THE TREATMENT HAVE A QoL IMPROVEMENT

*p<05

+— Completers
Discontinued

0 N 3 12 16 20 24

Weaeks on Antipsychotic Therapy
Number of patisets 3 E3ch ime paint:
Completers:
a5

QLS Totd Score(0OC)

a5 851 L)
Decomnusg.
6t 707

oaf et el Soklrophvact 3005512508
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NEW OUTCOME MEASURES
IN PSYCHIATRY

social skills

quality of life

- subjective well-being
- clinician-rated measures

QoL vs SUBJECTIVE WELL-BEING

Subjective well-being concermns ifself pamanly with
affecthive states, positive or negative!

QOL implies a broader assessment and although
affect-laden, it represenis a subjective evaluation of
oneself and one's social and material world?,

The exploration refers to those areas and dimensions
of life that are applicable to anybody's life?

| Criwy i icera il sarvan B DUty of ¥e ona mars Bean Safectare Yom re n-ouu atrrae whRSOOL AR 1S
2 Gartall W 8 Broar L Doadyaf e for FWID Coment Sginion I Prechiam 3005 TFR H))
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THE BALANCE OF SWB

HOMEOSTATIC SYSTEM

Varisbles indicator of Subjective Well-Being should be considerad
as the least sensitive subjective measures

AN g Yo the gusity of Me zonzep! toa Meary Jocmvs of imte learual Dleasity Aausarsh S5

SELF AND PROXY RELIABILITY FOR PWIDD

614 adults with |DD from 8 intemational centres
874 proxies (professional carers and relatives)
WHOQOL-BREF-DIS

RESULTS

- significant moderste association between self and proxy assessment in all of
the five Qol domsains

- mean scores of people with disabilities fend fo be higher

- factors which seems to most significantly contribuie to these differances:

- proxy knowiedge of the person

- WHODAS-dissbility score

- cultursl level doen't seem to significantly iImpact on concordance

ri.Famar v Geser s Licoe-Tovaiza R MmE :rug:«hmi
LD TISEIY e red. S Yoo e Jkga sy Rel Das Shats 2012
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RELIABILITY OF SELF REPORT

39 adolescents with ASDs (1Q >70) and their parents compisted 2 Qol (Pediatnc Quality of
Life Inventory) instrument and bnef measures of psychosocial distress and self-esteem.

RESULTS
= Adolescent self-reports of QoL demonstrated intemnal reliability and concurrent
validity

= Self-reports demonstrated moderate to large positive correlstions with 3
measure of self-esteem and moderate fo large negative cormrelations with
measures of anxiety and mood

= Concurrent validity with parent proxy reparts fell within the range of expectad
values based on past studies of inter-rater reliability for Qol (reporting lower Qol
when compared with adolescent reporis)

= Adolescents reporied QoL below the populstion mean for all domains.

fo ir S3sccar it W SUfIm et FIsr e AaiaS I 3N «3RIY s Peepartt J

SELF AND PROXY RELIABILITY FOR PWIDD

FROF CARERS

PWIDDVSMD
GF

Aihg v s eccartt Wt SUfam et SRS relal N oAS SSiaY S sePeapartt
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C.3. Quand votre entant/conjoint, ... 52 monve-Hl |2 plues satiatait 7
(3 propoeitions en ardre dTMportance gacrolssant)

Famille

nourcre

sa e ouctidienne
e

actites du centre

C.3. Quand 2tes-vous i pius saliafatt 7
(3 proposiions an ordr2 Iimportance décrolssant)

sches d= \acances
trawzk Dien falt
relsticn'amis

famite

hoboies

sfectionmeistion
hooolesNamps fore'spon
e

famile

hotoiestemps forespon
bienretre physigue
traale

Donnes notesiresuitats ndussi ouch
sanie

famie

emironnament

reistion




C.2. Quand les usagers 52 mantremt-is ks plus salisfalts 7
(3 propostions en ordre dimpanancs décroksant)

Profeasionnels

familie
Dien-stre physiqus
etre au mikey oa rettention
Ioisirs
sfectionirzistion
Réalzatica perscanells
cccupatica maividuste
acthits

relationiafiection

Dlen-stre physiqus
tescins de base

actiites
Sun pessonnel

ameiance familiave
amille

s loisirs, temp love
famille
réusske (actiMis/onective)
annhersaie, ¥t

sortle

sfection/rziation

acthites du centre /
relation mwac l&ducateur
quand I's 5= sont solgnes
Descins respectés

A NEW PERSON-RELATED
MEANING OF CARE

Normalization

restitution of all the structures damaged by
the iliness and their normal functioning

Quality of Life approach

help to be satisfied with one’s own life

Sertefl v 8 browr !t Doa®y of Me for IMID Comert Dpnae v Pojarfavy 2004 19308803
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GENERIC QOL VS HR QOL

Generic: subjective modulation in those areas
of life that are applicable o anybody's life

Health-Related: mixiure of clinical or
dysfunctioning aspects, compared to
normality

Sartallan @ ingwn | Quafty afl%e 120 SWD Cuvert 2pivianie Brvaminte S04 15

ESEMPI DI ITEM IN STRUMENTI HR QOL

CCD HRQOL -

Nurmber of days n . od or depresad
WOITy O Onioous

AIDS Qol Aszemsment Queshonnaire - AIDS-HAQ*
Area ftem Desorpiion

Dizobiities 23/118  Nisures of the level to wich haalth sichs
mpoct on ¢ aclivifies of basc outonomy
f-=. o siand up, %o aat, fo handle|

&5/118  presance/cbsence duing kst weet

ZDuacie Frevertian ang e tr z 8" o Jacmat st CinizaiSrasngy
L3k D3 rd e F Soat o 1 2R304
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EQ-5D

1 Mobility

1 Self-care

1 Usual Activites

1 Pain/Discomfort

1 Anxiety/Depression

Usual Activities (e.g. work, sfudy, housework, family or leisure aclivities)

I have no problems with performing my ususl activities 0O
| have some problems with performing my usual acfivities 0

I am unable fo perform my usual activities O

Rotin R ond de Chana & Arm Med. 322

QUALITY OF LIFE:
SUBJECTIVE OR OBJECTIVE?

“...there is good agreement that the
measurement should be based on both
qualitative and guantitative variable from
both subjective and objective positions
also dependently on the aim an
evaluation is conducted to".

Purrek 1l @ Brman | Grociey uf L ha PO Carvert Coimon m Pracholry, X008 79305313
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THE 9 AREAS OF LIFE OF THE QOL-IP

BEING (who the patient is as a person)
- PHYSICAL BEING

- PSYCHOLOGICAL BEING

- SPIRITUAL BEING

BELONGING (relates to connections with one's environments)

- PHYSICAL BELONGING
- SOCIAL BELONGING
- COMMUNITY BELONGING

BECOMING (relates to achieving personal goals, hopes and aspirations)

- PRACTICAL BECOMING
- LEISURE BECOMING
- GROWTH BECOMING

Srvar  or 3. Carve of Fuiz heatv Lrivendy ot Tarsma 1955

Qol Factor

IndeDensant

—~ s
QoL Domain?
evaiopmant
tat-Datemnation
nierpersonal Relotiars

Socicl Inciuson

Rights

Emationat Wal-Baing

Frysicol WelkSsing

Matgrial Wal-Sging

acarar Jecesrar. 2007
= KD Soo®yod e Quettiarcais Wartngroe. O 104 Sk ing. T ¥

THE QOL-Q DOMAINS

Qol indicators

paconal Sl (&g,
adogive behaviour
cholces/dacsons
outcromy{ ol
SO0 NEtwons
Mancsnics

social octiviias

VST MmN commuely
cammunty ol

Soud cpportunites
RO cooes

S00Qty NS seLty
protection from obuss
DoEtva Benances
Pacit siohs
nuritonal stots
DMECT Sxertion
noomre

posessons
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WHO CROSS-CULTURAL CORE DOMAINS
FOR QUALITY OF LIFE

. physical (e.g. energy, fatigue)
. psychological (e.g. positive feelings)
3. level of independence (€.g. mobility)
. social relationships (e.g. practical social support)
- environment (e.g. Accessibility of health care)
. personal beliefs/spirituality (e.g. meaning in life)

The domains of health and quality of life are complementary and overspping

Hezim dromodsr Slamary ‘Nand Reatt Qigackafan 1958
WISt Quaih ot Uad Tre Wed SOl Gneu W Ward Haamm Fanun WHD. Seness 1754

QoL: CHARACTERISTICS

« Importance attribuited by the individue

- Safisfaction perceived by the individue

« Opportunities available
+ Choises made by the individue

roar | ef 3l Cenve of Pl ket Crivety ot Taroea 185G
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QoL: CHARACTERISTICS

opporiunities
decisional parlicipation

capabilities functioning

possibility of action, expression, of What people are in condition fo
accessing available resources and of do and to be
transforming them

Dynamic life conditions Static life conditions

= social
= gconomic
= institutional

2 3 = residential
Equality of freedom of being = atc,

Jon amartys € SamromiaMet ord SopsbMec Narth ans Amtardam 1885
Gon amart)a €. The tandord af Ming Someddps Lrlsanty Prea. Cambdage 180T

QoL in IDD:
LACK OF ASSEMMENT INSTRUMENTS?

systematic search of the disability Merature published between 1880 and 2008

RESULTS
24 QOL instruments

6 of the instruments were deemed to be psychometrically sound on the available
information

No instrurents were found that specifically assess QOL for peopie with challenging
behaviour

Most of the instruments assess QOL from a subjective perspective
use a questionnaire format
and measure only some (not all) of the eight theoretically accepted domains of QOL

Q- T Dram AN VImSI MY A et redew ot gas®y of fa maccset ff DeAD 8 Wi P lectool Shan Mlac ana
arg Serodian Jirreiess Dhat e 2011 Jan 1Y
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LIMITS OF QoL INSTRUMENTAL ASSESSMENT

= Validity

= Time of administration / completion
= Extension / Number of item

= Intelligibility

= Reliability

QoL: ARTICULATION OF THE
ASSESSMENT

* Direct inferview person herself

* Proxy ofther person
Questionnaire

» External Assessor ofher person
Questionnaire

3N Cumend Splvne i Tnpchlaye 3324 1980603
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LIFE SATISFACTION MATRIX

naviours ©

» these behavicurs can be confimed by external observer

» the behavioural repertoires may nelp in individuing preferences
[impartance and satisfcfion]

=

T E §F W

MTNVITES DISFRESERRED

womcd Jirreest Diabl Rec 2002 W10 T

QoL SCORES
IN AN ITALIAN SAMPLE OF PwiID

O O -
~i
§ N

N N SN

|
|
-

Spirtual
PheBel
Leisure

Psychological
Community

el at a Viwmpean Conpran Sane it 025
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THE WHOQOL-DIS MODULE

WHOQOL-DIS: 12-iam module that can be used with the WHOQOL-BREF or the WHOQOL-100"

Most items with a 5-point response scale had:
= disordered responseepiions?

= unequal-length intervals between successive response oplions?

these deficiencies were removed or improved introducing a 3-point
scale without decline of validity and reliabilify?

Further modifications are also proposed, mcluding simplification of wording of some of
the #ems, and the use of smiley faces!

OO0, S1atT e masu e Sua i Ber 3200 mayi ! 9]0 AT
#1200 ce e e 3 the nfalactia dE T ras. ke

LIVING ARRANGEMENTS AND QoL FOR PwIDD

LITERATURE SISTEMATIC MAPPING: house/ing (+ custer or dispersad), or living (+
indipendent), residential (+ care), or residentiality, or residence, or accomodation,
combned with quality of ife, or wellbeing (+ subjective), and intellectual disability, or
mental retardation, or developmental disabiity. or learning disability.

= Type of residential support: small appariments and clusier cenfres
= Choice (personal control, seif-determination)

= Inclusion

= Community parbcipation

= Architecture and technology

= Challenging behaviour

= Privacy

= Cost

= Family

= Aging

el atal maPed Daner By ASANIAl 1 MATiE —edit i irfelactus Do e n cargaten
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FAMILY QOL: DIMENSIONS

* Imporiance
« Satisfaction

« Attainment

« Initiative

« Stability

« Opportunity

Verarh ot o L irradect Dok Jae 2229:53)a 82010

SECTIONS

Insfructions for Completing the SIQF
About your Family

1. FAMILY HEALTH

2. FINANCIAL WELLBEING

3. FAMILY RELATIONSHIPS

4. SUPPORT FROM CTHER PECPLE
5. SUPPORT FROM D-R SERVICES
6. INFLUENCE OF VALUES

7. CAREERS AND PREPARING FOR
CAREERS

8. LEISURE AND RECREATION
2, COMMUNITY INTERACTION
10. OVERALL FAMILY QoL
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FAMILY QOL FOR ID: FIRST RESULTS FROM THE ITALIAN SURVEY

SIQF MEAN SCORES

N=28 multicentric

Dimensions of Family Gualty of Lire

Health |"435 04 | 351(06) | 335(@7) | 307(1.0) | 3.38(11) |
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CORRELATIONS BETWEEN FAMILY AND INDIVIDUAL QoL

Family Domains  Individual Domains
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Présentation de I’étude paneuropéenne “BENE”
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Présentation du projet Leonardo da Vinci : BENE

La bientraitance et son antonyme, la maltraitance, sont des sujets d’autant plus prégnants qu'’ils sont a
I'origine, bien souvent, de engagement de nombreux professionnels dans le monde social.

Les partenaires ont constaté que la grande vulnérabilité des personnes accompagnées, leur fréquente
difficulté & s’exprimer en leur nom propre, a défendre leurs intéréts et leur intégrité, entrainent le fait que
le respect de leurs droits incombe le plus souvent a linstitution et aux professionnels et ne dépend pas
d’elles-mémes.

Il leur est donc paru trés intéressant de donner la parole aux personnes en situation de handicap, a leurs
familles et aux professionnels qui les accompagnent. lls ont ainsi pu formaliser la représentation que ces
divers acteurs se font de la bientraitance.

Voild pourquoi, afin de parfaire leurs compétences dans ce domaine et d'améliorer leurs pratiques, ils ont
décidé, ensemble, de s’interroger sur leur vision commune (ou pas) de la bientraitance.

Le concept de la bientraitance ayant été au préalable défini, nous nous contenterons de reprendre la
définition de 'ANESM® selon laquelle la bientraitance est « une culture inspirant les actions individuelles
et les relations collectives au sein d’'un établissement ou d’un service. Elle vise a promouvoir le bien-étre
des usagers en gardant présent a I'esprit le risque de maltraitance® ». Cette définition nous servira de fil
rouge tout le long de I'étude.

Nous avons donc décidé, entre partenaires européens, de comparer nos pratiques dans le cadre d’'une
étude exploratoire et d'établir un certain nombre de recommandations dans la formation des
professionnels de I'accompagnement des personnes en situation de handicap. Ce projet d’envergure est
soutenu par le programme Leonardo da Vinci destiné aux professionnels des secteurs socio-éducatifs et
médicaux.

Cette recherche exploratoire a donc été réalisée auprées des usagers, de leur entourage et des
professionnels qui les accompagnent, par les partenaires francais, roumains, grecs et luxembourgeois.

Seuls trois partenaires sur les huit initialement proposés ont été retenus. Le kick-off a eu lieu a
Luxembourg les 27 et 28 janvier 2011.

Trois partenaires silencieux se sont donc joints au projet BENE : Les Genéts d’ Or qui fut un partenaire
discret, mais trés présent lors de la passation des enquétes en France, ainsi que I'’AFPE pour la France,
le CREA pour I'ltalie dont les compétences dans le domaine ne sont plus a prouver.

Les partenaires ont choisi d’'un commun accord, I'acronyme BENE, et comme logo :

Le coordinateur (Tricentenaire asbl - Luxembourg) a procédé a une recherche documentaire et
bibliographique avec l'aide du Centre de documentation de 'IRTS de Lorraine et transmis le pré-dossier

® Agence Nationale francaise de I’Evaluation et de la qualité des établissements et Services sociaux et Médico-
sociaux
° ANESM, juin 2008.
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ainsi constitué aux partenaires; ce qui a permis, lors des journées kick-off, d’avancer rapidement dans
I'élaboration d’'une méthodologie.

Les partenaires ont décidé de créer un site internet (consultable sous : http://projet-bene.jimdo.com).
Celui-ci reprend le planning prévisionnel de I'ensemble du programme, tous les documents utilisés, ainsi
que les rapports de chacune des rencontres.

La méthodologie de I’enquéte

Les reperes choisis

Aprés avoir réalisé une recherche bibliographique, les partenaires se sont inspirés des recommandations
de bonnes pratiques développées dans la « Définition et repéres pour la mise en ceuvre de la
bientraitance » de TANESM.

Plus précisément, ils se sont basés sur les repéres suivants :

1) L'usager co-auteur de son parcours,

2) La qualité du lien entre professionnel et usager,

3) L’enrichissement des structures et des accompagnements par toutes les contributions internes et
externes,

4) Le soutien aux professionnels dans leur démarche de bientraitance.

Afin d’éviter de trop ouvrir cette recherche exploratoire, la bientraitance a été considérée sous l'angle des
relations humaines, comme un élément de qualité de vie. Les partenaires ont donc focalisé leur enquéte
et envisagé celle-ci sous I'angle de I'expression, de la participation, du choix et des droits humains des
usagers.

Une enquéte par questionnaires a donc été réalisée. Cette démarche implique des objectifs clairs, une
méthodologie et une organisation rigoureuse, une planification précise qui correspondaient aux conditions
de I'étude exploratoire.

Le partenaire grec a été chargé d'élaborer un premier questionnaire ainsi qu’un guide méthodologigue qui
ont ensuite été validés par les autres partenaires, sous la direction scientifique du Dr Marco BERTELLI et
I'équipe du CREA (I).

Le partenaire roumain a testé le questionnaire auprés d’'un échantillon représentatif des trois groupes
cibles.

Les trois questionnaires (usager, entourage et professionnel) et le guide ont été revus et adaptés. Le
partenaire silencieux scientifique CREA a proposé d'informatiser les questionnaires afin de rendre
possible un dépouillement adéquat.

Chaque partenaire s’est chargé de la traduction des questionnaires dans la langue usuelle de son pays
(roumain, grec et luxembourgeois).

Choix du type d’enquéte

Les partenaires ont élaboré des questionnaires dont le fond est commun et la forme adaptée aux trois
groupes que sont les usagers, les familles et les professionnels.

Chaque pays a prévu un minimum de quinze questionnaires par groupe cible, tenant compte du fait que
les usagers, les parents et les professionnels interviewés pouvaient n’avoir aucun lien personnel ou
professionnel entre eux.

Les questionnaires10 comprennent des questions ouvertes et fermées. En préalable a [I'entretien,
quelques données générales sur les personnes interviewées ont été recueillies. Ces derniéres sont
demeurées confidentielles.

10
En annexe
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Le questionnaire se divise en quatre parties :

La premiere partie consiste en une question ouverte sur la conception de la notion de bientraitance au
sein de I'établissement ou du service ou se trouve l'usager. L'interviewé a eu la possibilité de s’exprimer
librement.

Dans les réponses de linterviewé, les mots-clés ont été soulignés. Dans la seconde partie du
guestionnaire, les mots-clés mentionnés par l'interviewé ont été reformulés et des exemples précis
demandés.

La troisieme partie du questionnaire se compose de questions fermées nécessitant des réponses de type:
« 0Ui », « non », « ne sait pas ». Les questions ont progressé du particulier au général en abordant les
différents thémes liés a la bientraitance. Selon la réponse donnée par linterviewé, des questions
supplémentaires ont pu étre posées. Dans le cas de réponses positives, nous demandions de préciser
Iimportance donnée par l'interviewé a chaque item (« Pensez-vous que c’est important ? » ...) Dans le
cas de réponses négatives, nous demandions des détails (« Comment souhaiteriez-vous que ce soit fait ?
/ Imaginez que ce soit possible de faire autrement ! » ). A travers ces questions, linterviewé a pu
s’exprimer personnellement sur son droit a choisir, & participer, a étre informé.

La quatrieme partie du questionnaire se compose de deux questions ouvertes « Selon vous, comment
pourriez-vous vous sentir encore mieux traité ? », et enfin « Quels autres commentaires ou suggestions
pourriez-vous nous faire ? ».

Les partenaires ont décidé de retenir une méthodologie d’enquéte en face a face afin d'interroger 3
groupes cibles : usagers, familles, professionnels.
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Présentation des participants

Une partie des participants au projet — Athénes, 11/2011

Le partenaire luxembourgeois :

Le Tricentenaire est I'association coordinatrice du projet BENE.

Le Tricentenaire asbl assure, en collaboration avec les personnes elles-mémes et
leurs familles, les organismes ceuvrant dans le domaine du handicap et ses
2 . ministeres de tutelle, et ce, dans le cadre d'un projet éducatif de type

Tricentenaire sociopédagogique fondé sur un concept d'approche globale centrée sur la personne

ARl reconmue Ui ReRiesE - gans sa dignité humaine et la qualité de vie, I'accueil et 'assistance humaine dans la
gestion du quotidien de personnes en situation de handicap, nhotamment par I'hébergement, I'activité en centre de jour
spécialisé, la coordination et la prestation d'aides et de soins, le soutien psychosocial et thérapeutique, la formation et
le travall, le sport et I'animation des loisirs, ainsi que l'intégration sociale.

Le groupe Tricentenaire, c’est aussi actuellement :

 Des résidences de long terme ou d’accueil temporaire et des services d’'activités de jour. Le
Tricentenaire accueille 93 personnes en situation de handicap physique dans cing résidences et 54 usagers
en activités de jour.

e Un réseau : Le réseau Tricentenaire - Héllef Handicap est un réseau d’'aide et de soins qui assure et
coordonne la prise en charge de la personne dépendante en lien avec I'assurance dépendance au sein des
services du Tricentenaire et/ou & domicile sur tout le territoire du Grand-Duché. 369 personnes ont signé
avec le Réseau Tricentenaire un contrat de prise en charge.

» Une coopérative : La société coopérative, Coop300, propose un travail adapté a 32 travailleurs en situation
de handicap. Elle comprend un atelier de fabrication artisanale de chocolat, chocolaTRI, ainsi qu'un atelier
d'impression digitale et de finition, TRIprint et un atelier prestaTRI, prestations diverses pour entreprises.

 Un centre de formation : Le Centre de Propédeutique Professionnel (CPP) est un centre de formation qui
accueille 9 stagiaires en situation de handicap. Le CPP constitue une passerelle vers un emploi en atelier
protégé ou en milieu ordinaire.
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» Un service spécialisé de vacances : Le service 3,2,1 Vakanz propose des formules de vacances et des
excursions tout en prenant compte les spécificités de la situation de handicap. Le service offre une large
gamme de services touristiques accessibles aux groupes et aux personnes qui veulent voyager en
individuel.

* Une cuisine centralisée : La Tridoc - cuisine du parc - est une Société Anonyme. Elle est le fruit d’'un
partenariat entre la Maredoc asbl et le Tricentenaire asbl. Elle emploie 2 travailleurs en situation de handicap
sur 11 salariés.

www.tricentenaire.lu

Le partenaire grec :

Yo Margarita est un centre de formation adaptée pour des personnes en situation de handicap mental.
y_) Il a été fondé en 1979. C’est une association a but non lucratif reconnue par I'état grec qui est
/'\ MaPYaPﬁ subventionnée et financée par les caisses d'assurance maladie, le ministére de la Santé, les
ks programmes européens et des donations.

L toyworrge Blonry Aperyrs

Le centre de formation s’adresse aux adolescents et adultes en situation de handicap mental
(retard mental l1éger ou moyen) et leur propose une formation professionnelle ainsi qu'un programme visant leur
intégration professionnelle. Ainsi aprés une année de formation en classe préparatoire, les étudiants ont la possibilité
d’intégrer une classe d'initiation professionnelle telle que : assistants de secrétariat, travail manuel (handcraft),
tricotage et couture, horticulture. Nous avons un effectif de trente étudiants.

Soixante de nos usagers travaillent aussi au sein d’ateliers occupationnels tels les ateliers : bijouterie, tissage,
blanchisserie, travail manuel, fabrication de bonbonniéres, sérigraphie et horticulture.

Dix usagers suivent un «Parcours professionnel» dans le but de les insérer dans la vie professionnelle. Ce

programme comprend une formation professionnelle dans un atelier de cuisine, une aide a [I'orientation
professionnelle, la définition d’un profil professionnel individualisé, des stages et un suivi en milieu professionnel.

L'équipe pluridisciplinaire (composés d'assistants sociaux, de psychiatre et psychologue) propose un soutien
psychologique et social aux familles et la personne en situation de handicap. L'équipe construit avec les personnes
un projet personnalisé basé sur ses besoins et ses désirs.

www.eeamargarita.gr

Le partenaire roumain :

La fondation UCOS « one Child, one Hope **» (en Roumain, «Un Copil, O Speranta ")

a été créée en juin 1998 afin de venir en aide aux enfants abandonnés en Roumanie. Ainsi un

centre de placement familial - SURYA MAISON — a été créé le 24 décembre 1998. Depuis 1999, la

Fondation apporte assistance sociale et préside a un programme de prévention contre I'abandon
UCOS des enfants auprés des familles dans le besoin de Sibiu.

Depuis 2002, le centre de jour accueille et stimule des enfants ayant des besoins spéciaux. Il propose un
programme unique et trés réussi qui favorise l'intégration sociale et scolaire des enfants en situation de handicap.

Jusqu'en décembre 2000, la résidence « Surya » (Un abri et un centre de placement familial) avait pour objectif
d'offrir des conditions de vie et d'enseignement optimales pour les enfants. Le champ d'application principal du
programme était de proposer une solution aux situations de crise (séparation de la famille, abandon des enfants,
violence conjugale, etc).

Les principaux objectifs de la résidence « Surya » sont la réintégration dans la famille naturelle (en soutenant
matériellement la famille durant 6 mois), et le placement familial.

11 . .
En frangais « un enfant, un espoir »
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Un réseau d'assistance maternelle répond aux besoins des enfants. Depuis 2001, 32 assistantes maternelles sont
soutenus par le réseau (des meres dites professionnelles).

La fondation UCOS a initié un programme d'assistance sociale et de prévention a I'abandon en juin 1999. Les
objectifs du programme sont les suivants : prévenir I'abandon des enfants, réinsérer I'enfant dans sa famille naturelle,
en effectuant un suivi.

Parallélement, la fondation a mis en place en 2000, un projet de maintien de la communauté Roms au sein du village
Vurpar suite a une étude de la communauté rom liant dynamique de la population, problémes sociaux, économiques
et probléemes d'éducation et de santé.

http://www.ucos.ro

Les partenaires francais :

L’association « Les Genéts d’Or » a pour objet la reconnaissance, I'accueil, 'accompagnement et

W, l'intégration des personnes en situation de handicap, (notamment la déficience intellectuelle, le
ﬁ# polyhandicap, l'autisme et les Troubles Envahissants du Développement, et le handicap
psychique), ainsi que des personnes agées dépendantes.

L’'association accueille 1700 usagers dans 29 établissements implantés sur tout le territoire du Finistére, ou travaillent
1200 salariés, et répartis en 4 secteurs :

1 - Secteur Education, Soins et Apprentissages

- Les 3 Instituts Médico-Educatifs (IME) accueillent des enfants et adolescents présentant un handicap important li¢ a
une déficience intellectuelle.

- Les 2 Services d’Education Spéciale et de Soins a Domicile (SESSAD) proposent des actions de soins et
d’éducation spécialisée a domicile auprés d’enfants présentant une déficience mentale.

Les Classes d'Inclusion Scolaire (CLIS) et Unités Localisées d'Inclusion Scolaire (ULIS) visent & permettre
I'accompagnement en milieu scolaire ordinaire de ces enfants.

2- Secteur Vie Professionnelle et Sociale

Les 10 Etablissements et Services d’Aide par le Travail (ESAT) proposent un travail adapté a 600 ouvriers adultes, au
sein de différents ateliers (espaces verts, conditionnement, tri du papier, serres, restauration, métallerie, menuiserie,
peinture, imprimerie, lingerie, légumerie, centre équestre, théatre...).

lls peuvent également bénéficier de différentes formules d’hébergement et d’accompagnement en fonction de leurs
besoins et de leur degré d’autonomie (foyers collectifs, appartements...), voire d'un accueil spécifique pour les
retraités d’'ESAT.

Un ESAT dédié spécifiguement aux personnes présentant un handicap psychique vient d’ouvrir.
3 - Secteur Accompagnement de la Dépendance

-Les 9 Foyers de Vie (FDV) Foyers d’Accueil Médicalisé (FAM) accueillent des adultes présentant un handicap mental
et ne pouvant pas travailler. Les personnes accueillies en FDV ne demandent pas de soins médicaux et
paramédicaux constants, contrairement aux personnes accueillies en FAM.

- La Maison d'Accueil Spécialisée (MAS) accueille des personnes handicapées adultes dépourvues d’'un minimum
d’autonomie et dont I'état requiert une surveillance médicale et des soins constants.

Une nouvelle MAS est en construction, dotée d'un accueil spécifique pour personnes présentant des troubles
autistiques.
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4- Secteur Personnes Agées Dépendantes

L’Association gére 3 Etablissements d'Hébergement de Personnes Agées Dépendantes (EHPAD), avec pour
certaines des sections d’accueil conjoint permettant la prise en charge de personnes agées handicapées.

L’'association dispose d’une triple certification Qualité Santé Environnement.

L’AFPE est une association a but non lucratif créée en 1969, dont les administrateurs sont

A F P) E convaincus de la nécessité de promouvoir 'unité de I'’économie et de la société au bénéfice de la

ot bt 8 personne humaine. Dans un esprit de construction collective, 'AFPE s’implique dans les réseaux
professionnels, associatifs, locaux et européens.

L’AFPE c’est aussi trois centres de formation ayant pour objectif de préparer les travailleurs sociaux de demain.
L’AFPE place donc I'étudiant, le stagiaire au centre du dispositif de formation professionnelle. L'association se dote
pour cela de moyens et de méthodes permettant a chacun de personnaliser son projet de formation, pour lui
permettre d’enrichir la construction de son identité professionnelle.

Le partenaire italien :

§ Le CREA est un centre d’études qui a pour objectif le développement de la recherche et la diffusion
C REA des connaissances scientifiques visant & améliorer la santé mentale des personnes atteintes de

Centro Ricerca ed Evoluzione A.M.G.

handicap mental, par des moyens thérapeutiques et de réadaptation.

Les activités du CREA sont organisées en quatre groupes principaux interconnectés : la clinique, la réadaptation, la
recherche et la formation. Les activités cliniques et de réadaptation sont définies sur base d'une intervention
multidisciplinaire en vue d'optimiser le mode d'intégration.

Le CREA a pour objectif d’élaborer des ressources visant a améliorer la santé des personnes ayant un handicap
mental et plus particulierement celle des adultes. Leur principale mesure est la qualité de vie.

Le CREA est établi a Florence.

http://www.crea-amg.org

Le partenaire européen :

1992 en tant qu’'ONG européenne pour améliorer le soutien, I'inclusion sociale, I'amélioration des
services envers les personnes en situation de handicap, les personnes ayant des difficultés
' 7 d’'apprentissage, en situation de grande dépendance et avec des besoins associés en santé
‘ mentale.

’ “ ARFIE - Association de Recherche et de Formation sur I'lnsertion en Europe - a été créée en

Nos priorités pour les années a venir
»  FEtudes et recherches appliquées en vue d’améliorer les pratiques dans le domaine du handicap
*  Suivi de la mise en ceuvre de la convention des Nations Unies relative aux droits des personnes en situation de

handicap
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Améliorer la visibilité des questions liées au handicap en Europe Centrale et en Europe de I'Est

Approfondir la connaissance et la recherche sur le handicap et le vieillissement

Promouvoir un accés égalitaire aux soins de santé

Echanger sur les nouveaux défis et les questions d’actualité dans le domaine du handicap

Partager des informations sur la politique sociale et les initiatives européennes dans le secteur social

Favoriser le réseautage entre les membres afin de faciliter la coopération et I'échange de bonnes pratiques en
vue d’améliorer la qualité de vie des personnes en situation de handicap et la qualité des services.

Nos méthodes de travail

Echanger sur les nouveaux défis et les questions d’actualité dans le domaine du handicap

Partager des informations sur la politique sociale et les initiatives européennes dans le secteur social

Favoriser le réseautage entre les membres afin de faciliter la coopération et I'échange de bonnes pratiques en
vue d’améliorer la qualité de vie des personnes en situation de handicap et la qualité des services

Nos valeurs

La personne en situation de handicap doit rester le principal acteur de son projet de vie.

Les professionnels doivent étre formés, qualifiés et compétents pour pouvoir offrir des réponses adéquates aux
besoins des personnes en situation de handicap.

L’inclusion sociale des personnes en situation de handicap améliore la qualité de vie de tous les citoyens.

ARFIE soutient la convention des Nations Unies relative aux droits des personnes en situation de handicap et
encourage sa mise en ceuvre & tous les niveaux.

Nos objectifs

Promouvoir

- l'autodétermination
- la participation et

- linclusion

Favoriser la formation des professionnels dans le secteur du handicap, afin de répondre au mieux aux attentes et
besoins, en toute dignité, des usagers.

Encourager l'innovation et la recherche au niveau européen dans tous les domaines liés aux prestations de
service envers les personnes en situation de handicap

Publier des recherches répondant aux nouveaux défis et traitant de sujets innovants au niveau des politiques
liées au handicap
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Les résultats de I'étude exploratoire
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Projet Leonardo da Vinci — BENE Résultats de I’étude exploratoire

Introduction

L’étude exploratoire paneuropéenne a di tenir compte des contextes géopolitiques différents qui peuvent
avoir influencé, dans des proportions diverses, les réponses des participants.

C'est pourquoi nous avons centré notre étude sur les représentations que les usagers, leur entourage et
les professionnels se font de la bientraitance.

Dans un premier temps, nous exposerons quelle représentation chaque acteur a de la bientraitance.

Dans un second temps, nous rechercherons les points communs et les différences entre ces diverses
représentations.

Enfin, au terme de ce parcours, nous proposons des recommandations de formation des professionnels
de 'accompagnement tenant compte des observations réalisées.
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1. Quelle est lareprésentation de la bientraitance pour les usagers ?

Dans cette étude, les usagers semblent associer spontanément la notion de bientraitance aux quatre
facteurs suivants : l'accompagnement, le projet de vie individualisé, la communication et le
fonctionnement institutionnel, comme en témoigne le graphique suivant.

Graphigue 1 : Représentation de la bientraitance pour les usagers

La bientraitance pour les usagers

B communication

M projet de vie

W accompagnement

H réalisation personnelle

B fonctionnement institutionnel

1.1. L’accompagnement (40%)

En analysant les réponses des usagers a la premiére question du questionnairelz, il apparait que pour les
usagers, la composante la plus importante de la bientraitance est la notion d’accompagnement (au sens
large du terme) qui représente 40% de leur perception.

L'analyse des questions suivantes permet de définir ce qu’est, pour les usagers, un accompagnement
bientraitant.

C’est, pour eux, un accompagnement qui leur permet de :

= vivre une relation de qualité avec les professionnels ;

12 . . . N . . . X . e .
Que veut dire, pour vous, le mot « bientraitance » a........ (Institution/service) ? A quoi vous fait-il penser ? Dites-

moi tous les mots qui vous viennent a I'esprit. N'oubliez pas que je vous pose la question au sujet de la

« bientraitance » a........... (Institution/service).
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= se retrouver avec des professionnels qualifiés, en forme et flexibles ;
= voir leurs besoins d'un bien-étre psychique comblés : se sentir protégés, se sentir chez soi ;

= voir leurs besoins de bien-étre physique comblés: nutrition, hygiéne, apparence, vigilance,
douceur, contact physique...

* sentir que 'accompagnant apprécie l'usager.

Comment les usagers se représentent-ils précisément cet accompagnement ?

» C'est un accompagnement qui leur procure un bien-étre physique (nutrition, hygiéne, propreté,
apparence, vigilance, conseil, douceur, thérapie). Il est trés important pour les usagers de se sentir en
sécurité et de savoir qu'il a quelgu’un qui « veille » sur eux et qui répond a leurs besoins sanitaires.

Usager luxembourgeois : « Je suis le plus satisfait a la piscine (adaptée), car je peux y marcher tout seul,
je dépasse mes limites. Ou alors, en kiné, car je peux faire des activités que je n'arrive pas a faire seul
pour des raisons physiques... mais a deux, je peux les faire ! »

Usager luxembourgeois : « Ca va, ils réagissent de maniére professionnelle, avec patience. La santé vaut
plus que l'or et l'argent. Il faut quand méme patienter, mais je comprends qu’on prenne le temps de
terminer les soins d’une autre personne pour prendre son temps pour moi apres. »

Usager grec : « Quand je leur dis que j'ai besoin d'aide, les professionnels sont disponibles et je me sens
trés bien ».

Usager grec : « Les professionnels nous aident s’il nous arrive quelque chose. Sinon, moi, j'ai peur».
Usager roumain : « L’'accompagnement est une réponse urgente a des besoins immédiats. »

Usager francais : « Je désire étre pris en charge et que l'on me respecte, qu'on me propose des
activités ».

> C’est un accompagnement qualitatif : plusieurs critéres ont été donnés par les usagers qui
déterminent la qualité des accompagnants,

= Annoncer les actes de soins, aider, adapter les soins en fonction des besoins.

Usager grec : « Prendre soin de moi, c’est le travail du personnel. lls peuvent m'accorder leur
attention et leur aide ».

»  Etre doux, serviable...

= Usager roumain : « Etre optimiste, agréable et communicatif ».

» Usager francais : « Oui, c'est important d'étre écouté par le moniteur. C'est leur métier, voila
pourquoi, ils doivent I'exécuter pour nous. »
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= Ne pas venir avec ses problemes personnels/professionnels en présence des usagers, et étre en
forme,

Usager luxembourgeois : « Quand I'éducatrice rentre dans la chambre en disant “fffff, je suis fatiguée,
je n'ai pas bien dormi”....C'est difficile. Il est important d’avoir du personnel en forme pour soutenir
quelgu’'un qui n'est pas en forme. Tout le monde ne peut pas étre handicapé ! Ne sois pas comme
moi ! Si tu dois venir m’aider, ne fais pas la féte jusqu’a 4 heures du matin ! »

= Avoir une solide formation de base et continuée,

Usager luxembourgeois : « Il y a trop d’enfants en parallele. Alors, ils ont tendance a nous considérer
comme cela (des enfants) aussi. Ca peut venir de la formation... Tu dois faire cela ... alors que je suis
assez grand pour décider... »

Usager grec : « Il faut que l'institution améliore ses pratiques pour les nouveaux professionnels qui
viendront s’occuper de nous. De nouvelles idées, de jeunes instituteurs ».

= Etre flexible et avoir la capacité de s’adapter

Usager luxembourgeois : « J'ai eu un probléme de coiffeur, en derniére minute. L'éducateur a été
convaincu par ce que je lui demandais et a trouvé une solution. C'était important, oui, j'ai pu réagir
(...) , je ne me suis pas senti cassé. Je me suis senti écouté ! »

C’est un accompagnement qui permet d’anticiper les changements, de comprendre ce qui est
proposé, de participer a I’élaboration des programmes.

- L'usager souhaite étre informé de tout changement dans son programme. Cela le rassure et il
peut s'adapter. Plus rapidement, les changements sont annoncés, mieux c’est.

Usager luxembourgeois : « Oui, on m’'informe des changements dans mon programme, mais pas
assez et souvent trop tard. Si la kiné ne vient pas, il n'y a pas de remplacant et je suis dégu! I
pourrait y avoir une centrale. Dés le matin, elle annoncerait le changement et chercherait un
remplacant... »

- L'usager apprécie d'étre informé des activités proposées (ateliers, réunions, ...), de leur
déroulement, des objectifs poursuivis. Ainsi, il comprend mieux ce qui lui est demandé et est donc
plus facilement en situation de réussite.

Usager luxembourgeois : « Oui, on m’explique comment l'activité va se dérouler. Ca permet de
réfléchir et de comprendre. »

Usager luxembourgeois : « Je suis mis au courant des dates des réunions bilans. Je les note. Ainsi, je
retiens. Je peux préparer ma réunion, ce qui va, ce qui ne va pas... »

Usager grec : « Si le personnel ne m’informait pas des changements proposés cela signifierait qu’il ne
ferait pas attention a moi ».

Usager roumain : « Nous voulons étre informés des changements qui modifient notre programme
quotidien ».

Usager francais : « Si I'on nous expligue comment les activités vont se dérouler, on peut s’y préparer
auparavant, ainsi on a hate d'y arriver ».
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- De nombreux usagers revendiquent aussi le droit a participer a I'élaboration des programmes et a
choisir les activités qui les intéressent.

Usager luxembourgeois : « Elaborer le programme avec I'équipe et choisir les activités auxquelles je
participe est trés important pour moi. Il faut respecter mon indépendance ! Sinon, je ne ferais rien. Je
ferais gréve ! »

Usager grec : « Le fait de participer a I'élaboration de mon programme me donne la possibilité de me
sentir responsable de mon projet de vie ».

Usager grec : « J'aime participer aux activitts. Comment pourrais-je participer si on ne m’'informait
pas au préalable ? J'aime décider par moi-méme ».

Usager grec : « Je ne peux pas m’engager dans une activité si 'on m'y force ».
Usager roumain : « J'aime savoir et participer ».

Usager francais : « C'est bien de comprendre ce que I'on va faire avant une activité sinon je me sens
perdu ».

Usager francais : « Afin de savoir comment va se dérouler la journée, je me conforme a la consigne.
Par exemple, le samedi c'est le jour ol nous faisons les courses. »

C’est un accompagnement, ol les modalités de relations avec le personnel prennent toutes
leurs importances.

Ces relations sont décrites comme basées sur la confiance, avec un contact physique, des émotions,
de I'empathie, de la congruence et de la sensibilité, sans mise a I'écart d’'un usager ou l'autre.

- Une majorité d'usagers souhaite vivre une relation de qualité et de confiance avec les
professionnels, une relation qui revét un caractere affectif, voire « amical » ou familial.

Usager luxembourgeois : « ...vivre en amis, avec les personnes qui habitent ici, avec les personnes
qui interviennent directement dans notre vie... »

Usager luxembourgeaois : « Vivre comme dans une grande famille ».

Usager grec : « Je fais confiance aux professionnels qui m'accompagnent. Nous discutons chaque
jour. Ce sont mes amis ».

Usager roumain : « Pour moi, Mme X est mon amie, elle sourit, elle me donne des bonbons. Elle
m’aide comme une vraie amie. »

Usager francais : « Oui c'est important et pourtant on ne nous écoute pas toujours, et je dois voir avec
la psychologue pour en parler, pour me confier. »

- lls souhaitent pouvoir se confier en toute sécurité et montrer leurs émotions.

Usager luxembourgeois : « ...c’est trés important de pouvoir me confier & quelgqu’un...lors de mon
divorce, j'ai pu me confier a un membre du personnel. Le fait de pouvoir en parler a quelqu'un était un
soulagement pour moi et m’'a beaucoup aidé... »

Usager grec : « J'aime bien d’avoir confiance a I'autre ».
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Usager grec: « Avoir confiance en quelqu'un permet de vivre le présent et de s’engager dans le
futur ».

Usager roumain : « Les professionnels qui m’entourent sont mes amis, nous avons des secrets, nous
sommes unis ».

Usager francais : « C'est important d'étre écouté pour pouvoir se confier. »

Usager francais : « Quand on a besoin de parler c'est indispensable, mais quelques fois, cela ne sert
arien alors autant se taire. »

- lls apprécient que les membres du personnel soient polis, gentils, doux...

Usagers luxembourgeois : « j'aime particulierement faire une activité avec une éducatrice gentille » ;
« j'aime les gens calmes » ; « le personnel bientraitant dit bonjour, au revaoir, s’il vous plait, il donne du
vin, de I'eau... (Notion de serviabilité)... »

Usager grec : « C'est important que les professionnels me traitent de telle sorte que je ne ressente
pas de chagrin, d’angoisse, de colére ».

Usager frangais : « C'est important de pouvoir parler d'un souci. »

C’est un accompagnement permettant de maintenir ou de développer leur bien-étre
psychique : il est important pour eux de se sentir chez soi au sein de linstitution, de se sentir
protége...

Usager luxembourgeois : « Quand je ne suis pas en forme, les professionnels me demandent si je
vais bien... pourquoi je suis ainsi...si je suis malade ou si je n’ai pas bien dormi ».

Usager francais : «Afin de ne pas ressasser, il faut se confier, il faut se vider la téte et revenir plus zen
a l'atelier. »

Usager luxembourgeois : « Oui, je peux me confier a plusieurs personnes...Je trouve cela trés
bien ! »

Usager grec : « J'aime bien que I'on m’écoute, car je peux parler de mon probléeme, et ne pas le
garder (cela me pése) ».

Usager roumain : « Je veux faire des efforts physiques, si je n'y arrive pas, un professionnel intervient
afin que je puisse le faire ».

Usager francais : « L'éducateur est [a pour m'écouter, pour que j'aille mieux. C'est normal. »

Cet accompagnement se traduit aussi par la proposition d’activités intéressant les usagers :
Ces propositions d’activités intéressantes et diverses sont trés importantes pour les usagers.

lls se sentent satisfaits lorsqu’ils peuvent exercer leurs hobbies, loisirs... ou des activités qui les font
évoluer les mettent en valeur, leur donnent du plaisir.
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1.2.

Usager luxembourgeois : « Je suis le plus satisfait quand je voyage ; quand j'ai I'occasion d'aller voir
un concert/une exposition ; quand je suis a la messe... »

Usager grec : « Je voudrais écouter de la musique pendant les temps de repos, sortir et aller boire un
café ».

Usager grec : « Je suis contente quand nous faisons des sorties avec I'école, entre professionnels et
étudiants. Je suis heureuse d’aller boire un café avec mes amis ».

Usager roumain : « J'aime participer a des activités nouvelles : voyager, aller au musée en plein air ».
Usager francais : « J'aime aller a des anniversaires en famille. »
Usager francais : « J'aime aller faire mes courses le samedi et boire un café. »

Usager francais : « Je me détends quand je suis I'activité de danses bretonnes. »

Enfin, cet accompagnement se fait dans le respect du rythme de I'usager : il est adapté a la
facon dont l'usager vit le temps, il est patient...

Usager luxembourgeois : « J'ai un autre commentaire : le rythme est important. Si on me stresse trop,
on me montre que je suis nul. Si on ne me stresse pas, cela m’encourage... La patience est
importante. Elle permet de ne pas sentir que c’est une lourde charge ».

Usager francais : « Les changements de programme ne sont pas souvent renseignés, les choses
arrivent au dernier moment et nous ne sommes pas au courant. C'est dommage, il faudrait plus de
communication. »

Usager roumain : « |l est important que de bonnes interactions initiales s’enrichissent chaque jour. »

Le projet de vie (26%)

Le projet de vie est, pour les usagers, une composante essentielle de la bientraitance. Cela signifie que la
bientraitance en institution inclut qu’il y ait des projets de vie élaborés avec et pour chaque usager.
Chacun devenant co-acteur de son projet de vie.

Ce dernier doit répondre & certaines exigences :

>

Il doit favoriser I'indépendance/ la mobilité/ I'autonomie de la personne. Pour les usagers, il
est essentiel qu’on leur laisse faire ce qu’ils sont encore capables de faire, au sein de
I'institution et également dans les milieux dits « ordinaires ».

Indépendance :

Usager luxembourgeois : « Ce qui est essentiel pour moi ? La tranquillité, le travail, le fait qu'on me
laisse faire ce dont j'ai envie... Ne pas me demander tout le temps “Qu’est-ce que tu fais ?”... »
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Usager frangais : « Je veux vivre normalement, étre autonome. »

Mobilité :
Usager grec : « Le plus important pour moi c’est d’utiliser le bus afin de venir et repartir du centre ».

Usager frangais : « Je veux savoir conduire pour me déplacer seul. »

Autonomie :

Usager luxembourgeois : « Ce que je souhaite ? Etre moi, étre généreux, bien avec moi-méme, avoir
des professionnels avec une bonne formation, qui me laissent tout faire moi-méme ou presque, qui
respectent mon autonomie. »

Usager luxembourgeois: « Ce que je souhaite ? Mon autonomie est une des choses les plus
importantes dans ma vie, méme si elle est un peu limitée a cause de mon fauteuil roulant ».

Usager luxembourgeois : « Je trouve positif d’étre encore autonome... je peux sortir toute seule de
l'institution... mais j'ai peur de perdre un jour cette autonomie ».

Usager grec : « Je suis heureux d’étre autonome et indépendant ».

Usager grec: « Jaime réussir seul mes objectifs. Je ne veux étre une charge pour d'autres
personnes (ma mére, mon oncle) ».

Usager roumain : « Je suis encore valide, ce n’est pas une question importante pour moi ».

Usager francgais : « Je veux me débrouiller seul, étre autonome, par exemple rendre la monnaie
guand je fais mes courses. »

Usager francais : « Comme je suis autonome, je ne suis pas obligé de dire tout ce que je fais. Je peux
un peu choisir mon programme du week-end. Je fais ma vie. »

> Il doit respecter les préférences et les priorités de 'usager ;

Usager luxembourgeois : « ...Je veux choisir selon mes godts et mes envies pour étre satisfait, afin
de renforcer mon indépendance et étre valorisé... »

Usager grec : « J'ai le droit de décider ».

Usager roumain: « Jaime bien choisir mes vétements et mes activités. Les personnes, qui
m’entourent, m’'épaulent dans mes efforts, j'en suis heureux ».

Usager francais : « Comme j'ai le droit d'exprimer mon désaccord, je ne veux pas que I'on me montre
toujours que j'ai tort, je m'excuse et puis voila. »

> |l doit étre co-construit avec l'usager et, s’il le souhaite, sa famille et étre suivi
régulierement par I’équipe. Les usagers souhaitent participer a I'élaboration de leur projet de vie
parce que cela les concerne directement
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Usager luxembourgeois : « ... il s’agit de ma vie, de mon projet personnel, donc cela me concerne... ;
... je me sens utile, quand je peux dire mon opinion ou faire un choix moi-méme... » « ... bien sOr que
c’est important pour moi de participer a I'élaboration de mon projet de vie... mais c’est aussi important
d’étre accompagné par des professionnels, qui sont des spécialistes dans leur domaine et qui savent
me donner un avis ou me dire comment faire..., je ne suis qu’'un profane dans certains domaines... ».

Usager luxembourgeois : « Ouli, je participe a I'élaboration de mon programme. C’est important parce
gue c’est ma responsabilité et ma liberté. Sans cela, je renonce a tout ! »

Usager grec: « Oui, je participe a I'élaboration de mon programme, car c’est moi qui le réaliserai ».

Usager francais : « Oui, c'est important pour que je puisse évoluer, c'est mieux de pouvoir choisir son
projet. »

Usager frangais : « Si je suis d'accord avec ce que I'on me propose, je le signe ; sinon, je note mes

restrictions par exemple je n'ai pas le droit d'aller seule en ville. J'apprécie que nous réfléchissions
ensemble ma monitrice et moi. »

> |l doit étre sécuritaire, avec une bonne identification et prévention des risques et un certain
confort.

Usager grec: « Quand jai des soucis, le personnel m’écoute. Nous discutons ensemble. Les
professionnels m’entourent afin que mes sources de colére et mes soucis s’apaisent ».

Usager roumain : « Je n'ai jamais eu I'occasion d’avoir peur dans mon institution ».

Usager frangais : « Quand une activité est difficile, il faut avoir toutes les explications, sinon ce n'est
pas intéressant, et on se fatigue vite. »

> |l doit permettre, voire favoriser I'élaboration d’un réseau social autour de l'usager: les
relations d’amitié, d’amour, ...

A la question : « Qu'est-ce qui est le plus important dans votre vie ? », une majorité des usagers a
répondu « les relations » (familiales, amicales et amoureuses).

Usager luxembourgeois : « Je souhaiterais avoir une amie dans l'institution...une femme comme moi,
avec les mémes problemes, qui me comprendrait et & qui je pourrais me confier ».

Usager frangais : « Avoir un amour, des copains, des copines »
Usager francgais : « Je suis heureuse quand je vois mon copain. »
Usager francgais : « Trouver une situation de couple stable. »

Usager francgais : « J'aimerais voir plus les filles. »
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1.3.

La communication (24%)

La communication est également une composante incontournable de la bientraitance.

> Elle permet I’écoute et I'exécution des souhaits de l'usager, en fonction de ses choix de vie.

Usager luxembourgeois : « ...C’est important pour moi d’étre écouté, je me sens respecté, compris et

reconnu...».

Usager roumain : « Chaque question, chaque désir trouvent une réponse favorable auprés des
personnes qui m'accompagnent ».

Usager francais: « Le moniteur est | pour nous entendre et moi j'ai besoin de ca ; que l'on
s'intéresse a moi. »

> Elle facilite, permet, développe I'autodétermination de l'usager : I’entourage communique
de maniére a laisser le choix, il demande I'opinion des usagers, il accepte les refus, se présente,
donne les informations nécessaires, respecte la liberté de l'usager.

Usager luxembourgeois : « ...C’est mon droit de m’exprimer et de dire mon opinion. Quand je vois les
choses autrement, je le dis, je ne dois pas nécessairement avoir raison, mais au moins, on peut en
discuter... »

Usager grec : « Comme les professionnels me donnent le droit d’exprimer mon accord ils doivent
également me donner le droit d’exprimer mon désaccord ».

Usager roumain : « Je peux m’exprimer chaque fois que j'en ressens la nécessité »

Usager francais : « Je n’ai pas toujours le droit d'exprimer mon désaccord, il faut toujours voir avec les
moniteurs, avec la direction, c'est encore plus dur ... ; je voudrais plus de discussions. Ce serait
mieux ! »

> Elle laisse une large place a I'écoute active, a la disponibilité. Le personnel marque son
intérét pour les usagers, leur accorde de I'attention, les prend au sérieux.

> Elle s’adapte a I'usager tant au niveau de la communication non verbale que verbale : ton
de la voix est adapté, expression dans la langue maternelle des usagers (cela concerne
principalement le Luxembourg), position non haute, absence d’infantilisation dans le ton ou le
vocabulaire, communication positive, communication respectant les régles de politesse,
communication discréte, respectant le secret professionnel.

Usager luxembourgeois : « Il y a une fagcon de dire « Non, je ne viens pas maintenant, il faut
attendre ». Par exemple : « Oui, dans 20 minutes, ca ira ! ». De cette fagcon, on évite de transmettre
son stress a l'autre ».
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1.4.

Usager francais : « Quand j'exprime mon désaccord, on m'aide a travailler avec des bons outils, on
me montre et on m'explique bien les choses. »

> Elle respecte la personne, sa dignité, son intimité, a du recul, respecte le secret professionnel,
privilégie une approche holistique de I'usager. Ce respect est exprimé réciproquement. (Réciprocité
du respect usager-personnel)

Usager luxembourgeois : « Inversement, je respecte les autres professionnels aussi ! »

Usager grec : « La bientraitance signifie que les professionnels sont sérieux, polis et qu'ils travaillent
bien. La bientraitance signifie que les professionnels me respectent et me prennent en
considération ».

Usager roumain : « Ma personne et mes doléances sont importantes pour les professionnels ».

Usager francais : « Mes valeurs sont les suivantes : Respect, entraide, ne pas ressentir de honte
envers mon handicap. »

Usager francais : « La bientraitance, pour moi, c'est savoir respecter ses colleégues, étre a I'écoute de
tout le monde, discuter gentiment et bien manger. »

Le fonctionnement institutionnel (10%)

L'organisation générale de la maison ainsi que les aspects plus matériels et spatiaux permettent aussi
d’augmenter le sentiment de bientraitance.

> Le matériel et les lieux doivent étre adaptés, entretenus, calmes, propres, accessibles,
confortables. Il doit régner une atmosphere agréable dans l'institution.

Usager luxembourgeois : « Ce que je souhaite ? Ce qu’il n'y a pas encore ici, une salle de

musculation, un gymnase ouvert constamment ».

Usager luxembourgeois : « Le mieux serait dans le futur de faire de petites institutions...avec des

petits groupes envisageables. Ca donnerait une meilleure atmosphére pour les résidents et pour le
personnel dans la vie quotidienne ».

> L’organisation générale joue aussi un rbéle important dans la bientraitance : personnel en
nombre suffisant, plan de travail efficace, bonne gestion des remplacements en cas de maladie ou
d’absence.

Usager luxembourgeois : « Si la kinésithérapeute ne vient pas, il n'y a pas de remplagant. Alors, je

suis décu ! »

Usager luxembourgeois : « Je voudrais plus de réunions sur ce qui va, ne va pas, ou on prend les

avis, une fois par mois, avec les éducateurs et les usagers. »

67



Usager luxembourgeois : « Parfois les professionnels font trop de jours de suite et n'arrivent pas a
récupérer. lls doivent remplacer les gens en maladie. lls sont fatigués. Parfois ils sont énervés et ¢a
fait monter le ton »

Usager roumain: «Je veux avoir un programme quotidien, j'aime rencontrer tous mes amis
(I'orthophoniste, le kinésithérapeute, I'assistant social) ».

Usager francais : « Je souhaiterais plus d’encadrement, car parfois, ils ne voient pas ce qui se passe
dans l'atelier et quelquefois on explose. »

1.5. La réalisation personnelle (0%)

Ce critére n'a pas été retenu par les usagers dans les réponses a la premiere question, ce qui explique
son absence sur le premier diagramme.

Cependant, dans les réponses ultérieures, ce facteur apparait. Les usagers considérent qu'l y a
bientraitance s'ily a:

> Possibilité d’étre valorisé dans ses compétences, ses progres, encouragé dans son
autonomie.

Usager luxembourgeois : « ...I'étre humain a besoin de vivre des expériences de réussite ce qui le
font grandir. »

Usager grec : « Nous faisons des efforts quand nous avons un objectif & réussir. Sinon pourquoi
s’engager ?».

Usager francais : « Je progresse, mais je voudrais faire plus de stages surtout dans des entreprises et
peut-étre qu’un jour je quitterai le milieu du handicap. »

Usager roumain : « Je veux devenir chauffeur ou médecin ».

> Possibilité d’étre soi-méme (avec une bonne estime de soi, sans se sentir comme un
objet/animal, sans se sentir nul, comme étant a la charge d’autrui)

Usager luxembourgeois : « Oui, j'ai choisi cet établissement. Oui, c’est important, je suis assez
intelligent et sain d’esprit pour cela ! »

Usager luxembourgeois : « Oui, je suis informé. Et bien sir que c’est important (d’étre informé des
changements de programme), on n’est pas des animaux ou des objets, on peut se réorganiser ! »

Usager grec : « Bien que je n'ai pas choisi moi-méme ce centre, je voudrais avoir eu la possibilité de
le faire et que I'on m’ait demandé mon opinion ».

Usager grec : « J'aimerais qu’on m'accorde plus d’'importance ».
Usager francais : « Notre programme, cela me regarde, je suis la premiére concernée. »
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2. Quelle est lareprésentation de la bientraitance pour les familles ?

Dans les réponses données par les familles, nous retrouvons cing facteurs identiques spontanément
associés a la notion de bientraitance : I'accompagnement, la communication, le projet de vie
individualisé, la réalisation personnelle et le fonctionnement institutionnel, comme en témoigne le

graphique suivant.

Graphique 2 : Représentation de la bientraitance pour les familles

La bientraitance pour les familles

B communication

B projet de vie

@ accompagnement

M réalisation personnelle

B fonctionnement institutionnel

2.1. L’accompagnement (56 %)

En analysant les réponses des familles a la premiére question du questionnaire, il apparait que le plus
important dans leur représentation de la bientraitance est 'accompagnement (56 %) au sens large.

Cet accompagnement, pour les familles, a les caractéristiques suivantes :

= C’est un accompagnement réalisé par des professionnels formés, volontaires, flexibles, travaillant
avec des attitudes douces pouvant, au besoin, étre plus fermes.

= C’est un accompagnement privilégiant la relation, la confiance, la sensibilité, I'empathie.

= C’est un accompagnement qui évite les rotations d’emploi. En effet, la non-permanence du
personnel empécherait les usagers, selon leur entourage, de construire des relations affectives de
confiance.
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= Cet accompagnement est personnalisé, idéalement, par une personne de référence permanente
pour leur enfant/conjoint/autre. Cela permet a l'usager et a sa famille d’établir une relation de
confiance avec l'institution.

Comment les familles se représentent-elles précisément cet accompagnement?

Selon elles,

> C’est un accompagnement qui procure a l'usager un bien-étre physique en répondant de
facon attentive, professionnelle et rapide a ses besoins sanitaires (nutrition, hygiéne, propreté,
apparence...). Il est essentiel pour les familles de savoir leur enfant/conjoint/autre en sécurité.

Famille luxembourgeoise : «jai le sentiment que mon fils est entre de bonnes mains, il recoit les
soins nécessaires et pour moi, c'est I'essentiel ».

Famille grecque : « Il est important d'avoir quelqu'un a ses c6tés qui l'aide. Il se sent en sécurité ».
« Les besoins sanitaires sont aussi importants que les besoins affectifs et éducatifs ». « Une bonne
hygiéne corporelle est un besoin primordial ».

Famille roumaine : « Mon enfant est (au sein de l'institution) comme chez nous, il s’y sent bien ».

Famille francaise : « C'est la recherche permanente du bien-étre, du confort avec un souci de
stimulation adapté a ses capacités ponctuelles ».

> C’est un accompagnement qualitatif : plusieurs critéres sont donnés par les familles,
critéres qui déterminent la qualité des accompagnants,

* annoncer les actes de soins, les adapter en fonction des besoins,
= étre serviable, aider,
= avoir une solide formation de base et continuée,

= étre en forme, étre vigilant, étre calme dans certaines situations, étre attentifs aux signes, étre
doux,

= travailler en équipe, suivre les conseils du médecin p.ex.,

= étre flexible et avoir la capacité de s’adapter ; pouvoir étre ferme en certaines circonstances (lors
de problémes de comportement, par exemple),

= savoir motiver,

= pouvoir donner des conseils (aux familles), mais aussi accepter les conseils et avis de leur part.

» C’est aussi accompagner I’entourage, ce qui permet de prévenir des changements, de
diminuer I'angoisse. Pour I'entourage, c’est un droit d’étre informé afin qu’il ne puisse pas perdre ses
reperes.
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Famille luxembourgeoise : « ...souvent les éducateurs nous téléphonent aussi pour prévenir d'un
changement. Méme pour nous, c’est rassurant d’étre informés... »

Famille grecque : « Quand les éducateurs informent mon enfant des changements, il en comprend
les raisons et il ne s'énerve pas. Il sent qu'on le respecte et peut d’autant mieux s’adapter ».

Famille roumaine : « Les changements importants sont annoncés chez nous. On les explique & notre
fils encore une fois ».

Famille francaise : « Les changements le perturbent et doivent étre verbalisés pour éviter un mal-
étre ».

» C’est un accompagnhement ou les modalités de relations avec le personnel sont
particuliérement importantes.

Une majorité de familles souhaite que l'usager puisse vivre une relation de qualité avec les
professionnels, dans une relation de confiance, avec de I'empathie, de la congruence et de la
sensibilité.

Famille luxembourgeoise : « Monsieur X est le confident de notre fils ; il prend beaucoup de temps
avec lui, pour lui parler et pour I'écouter... il est comme son grand frére ».

Famille grecque : « La relation chaleureuse que mon enfant entretient avec son éducateur est tres
importante pour lui ».

Famille roumaine : « Mon enfant préfere voir les changements par étapes. Chaque jour une partie de
ce changement lui est présenté. Ainsi il peut I'absorber sans stress ».

Famille luxembourgeoise : « Il est important pour mon fils d’étre entouré par des gens honnétes, qui
font leur travail avec cceur et non pas pour des raisons d’argent. Il ne faut surtout pas lui donner le
sentiment qu’il est un objet ».

Famille grecque : « Quand les gens dans le centre sont sincéres envers mon enfant, celui-ci peut leur
faire confiance ».

Famille francaise : « Pour moi, une relation de qualité passe par son épanouissement, la prise en
compte de ses désirs, le choix des activités, le bonheur, la prise en compte des problemes physiques
et avoir du personnel a I'écoute ».

» C’est un accompagnement permettant de maintenir ou de développer le bien-étre
psychique : il estimportant pour les familles de savoir I'usager protégé, a l'aise dans l'institution.

Famille luxembourgeoise : « Il se sent bien dans linstitution, il aime rentrer au foyer...nous avons
pleine confiance ».

Famille grecque : « Mon enfant se sent en sécurité. Il est sir d’avoir des gens autour de lui qui vont le
soutenir et le soigner ».
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2.2.

Famille roumaine : « Dans cette institution, mon enfant est bien soigné, les professionnels sont
attentifs et s'impliquent ».

Famille francaise : « J'ai besoin de respect, d'autonomie et que I'on valorise l'expression de mes

souhaits ».

» Cet accompagnement se traduit aussi par la proposition d’activités intéressant les
usagers

Les familles pensent qu'il est important de stimuler I'usager et de le motiver a participer aux activités.

Famille luxembourgeoise : « Je veux que mon enfant soit occupé et qu'il ne reste pas assis dans un

coin ».

Famille grecque : « Lorsque mon enfant réalise des activités qu’il a lui-méme choisies et selon ses

intéréts, il les fait avec plaisir et non en se sentant forcé de les exécuter. Ainsi, il acquiert de nouvelles
connaissances ».

Famille roumaine : « Chaque effort vers la diversification et vers la continuation d’'une activité est

encouragé par notre famille et par les professionnels ».

Famille francaise : « Parce qu'elle ne doit pas rester sans activité, ce qui est néfaste a son
handicap ».

» Enfin, cet accompagnement se fait, idéalement, dans le respect du rythme de l'usager,
avec douceur et patience

Famille grecque : « Nous devons nous adapter a sa facon de communiquer. Nous devons utiliser un

langage plus simple et plus facile & comprendre ». « Les éducateurs doivent s’adapter aux capacités
et aux besoins de mon enfant avec patience et persévérance ».

Famille francaise : « J'aimerais qu’'on l'accompagne dans la bienveillance, la compréhension et
l'empathie. Je pense que la volonté des professionnels de bien faire et de mieux faire est
indispensable a son épanouissement ».

Le projet de vie

Le projet de vie est, pour les familles également, une composante importante de la bientraitance méme
s'il est moins présent que dans la représentation développée par les usagers.
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Qu’attendent les familles précisément de ces projets de vie ?

Selon elles,

> Ces projets doivent favoriser I'indépendance/ la mobilité/ I'autonomie de la personne. Il est
important que les usagers continuent a développer leur autonomie, leur mobilité.

Famille grecque : « L’éducation doit développer des compétences sociales ». « Le fait d'apprendre et
d’expérimenter réussite et progres contribue a sa future intégration sociale ».

Famille roumaine : « Notre enfant doit s’approprier de nouvelles compétences en les expérimentant
dans sa vie quotidienne ».

Famille francaise : « Les moments ou nous sommes valorisés ne sont pas suffisants. Je souhaiterais
gu'il sorte davantage de I'établissement et se sociabilise »

> lls doivent respecter la personnalité, les préférences et les priorités de I'usager, s’adapter a
ses besoins et aspirations.

Famille luxembourgeoise : « Au foyer, on voulait repeindre la chambre de notre fils ; alors on lui a
demandé de choisir une couleur et il voulait du rose. Alors tous les professionnels lui ont dit, mais on
ne peut pas... et maintenant, alors que la chambre est peinte d’'une autre couleur, il dit toujours :
“Mais ce n’est pas du rose ! » son choix n’a pas été accepté ! »

Famille grecque : « Les éducateurs doivent consacrer du temps et étre sensibles afin de comprendre
ses désirs ».

Famille roumaine : « L& ou c’est possible, I'environnement est adapté aux besoins de mon enfant.
Ainsi il peut choisir les couleurs et 'emplacement de son mobilier ».

> lls doivent étre bétis avec 'usager et, si possible, sa famille

Famille grecque : « Je souhaiterais que I'élaboration de son projet de vie se fasse en partenariat avec
son éducateur, que celui-ci lui demande son avis et prenne en considération ses souhaits ».

Famille francaise : « C'est important de l'associer a son projet de vie, méme si son degré de
compréhension est difficile a mesurer ».

> lls doivent étre sécuritaires, sans risques.

Famille grecque : « Quand nous rencontrons une nouvelle situation, il est important d’informer et de
I'expliquer & mon enfant afin qu'il se sente en sécurité ».
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2.3.

Famille francaise : « Je souhaite qu'elle ait une vie calme et équilibrée, qu'on ne I'embéte pas, sans
brutalités, ni excés ».

> Ces projets doivent également mettre I’accent sur I'épanouissement personnel de l'usager
et de ses rapports aux autres : amis, entourage proche, familles, autres usagers...

Famille luxembourgeoise : « Ma mére me dit souvent qu’elle n’a pas d’amie dans linstitution. Elle vit
dans une collectivité, mais elle n’a personne avec qui elle peut parler... elle s'attache beaucoup aux
membres du personnel ».

Famille grecque : « La participation de mon enfant au centre renforce son interaction sociale, car il s’y
fait des amis. Il doit apprendre & ne pas étre exploité par les autres ».

Famille roumaine : « Mon enfant a construit de bonnes relations avec les autres usagers. lls
participent ensemble a des activités en fin de journée aprés avoir quitté l'institution ».

Famille francaise : « Ce qui est important dans sa vie, c’est sa famille et ses petits neveux ».

La communication

La communication est également une composante importante de la bientraitance, pour les familles.

Comment les familles se représentent-elles cette communication ?

Selon elles,
> Elle permet de mieux connalitre les souhaits de l'usager,
> Elle facilite et permet I’expression des choix et des opinions des usagers,

Famille grecque : « Il est important d’écouter les demandes (de mon enfant) liées aux activités
récréatives. Le travail en classe reste trés important et doit tenir compte des activités artistiques ».

> Elle laisse une large place a I'écoute active des usagers, pour leur marquer de l'intérét, leur
accorder de I'attention, les prendre au sérieux.

Famille grecque : « Je voudrais que les professionnels soient plus a I'’écoute et découvrent les envies
réelles de mon enfant ».

Famille francaise : « Il est trés important d'associer la personne a son projet de vie, car sinon cela ne
peut pas fonctionner ».

> Elle s’adapte a I'usager tant au niveau de la communication non verbale que verbale : ton
de la voix adapté, expression dans la langue maternelle des usagers (quand c’est possible), position
non haute, absence d'infantilisation dans le ton ou le vocabulaire, communication positive,
communication respectant les regles de politesse, communication, discréte, respectant le secret
professionnel.
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Famille grecque : « Nous devons ajuster notre communication et utiliser du matériel visuel ».

Famille francaise : « Il faudrait essayer différentes approches, et retenir celles qui répondent le mieux
a ses besoins et celles qu'elle peut accepter en termes de résistance physique ».

> Elle respecte la personne, sa dignité, son intimité, a du recul, respecte le secret professionnel,
privilégie une approche holistique de I'usager. Ce respect est exprimé réciproquement par 'usager et
les membres du personnel,

Famille grecque : « Mon enfant doit étre considéré comme une personne a part entiére ».
> Elle accorde beaucoup d’'importance au respect du droit d’expression de l'usager, pour les
mémes raisons que l'usager lui-méme (valorisation, satisfaction, respect de sa liberté...) ainsi qu’au

droit a faire des choix.

Famille grecque : « Si nous donnons de la valeur a la parole de mon enfant, alors celui croit en lui-
méme et tente le meilleur ».

Les familles pensent aussi que les usagers n'ont pas la capacité de dire ce qu’ils veulent vraiment.
Elles différencient le : « A-t-il le droit de choisir ? » et le « Est-il capable de choisir ? ».

Famille grecque : « Il est trés difficile de faire participer mon enfant a I'élaboration de son projet de
vie, mais les professionnels doivent lui donner le droit de choisir ce qui lui plait ».

Famille francaise : « Afin qu'elle garde la petite part de liberté dont elle peut jouir ».

Enfin, elles relévent toute la vanité du choix de linstitution, par exemple. Dans de nombreuses
régions, les places font cruellement défaut et 'usager et sa famille sont bien obligés de « choisir » LA
place qui est libre.

Famille grecque : « Selon le choix du centre d’éducation spécialisée, je voudrais pouvoir avoir plus
d’options ».

Famille francaise : « Le manque de place en institution est crucial ! Nous n’avons pas pu faire
autrement. Il faudrait pouvoir communiquer le projet d'établissement aux familles ».

Famille francaise : « Il aurait fallu que mon fils ait la capacité de choisir. Comme ce n’était pas le cas,
je me suis substitué a lui. Cependant, j'aurais tout de méme choisi cet établissement. Depuis que je
comprends mieux l'autisme, je me rends compte de ce qu'il peut y avoir de mieux pour lui ».

Famille francaise : « Malheureusement, le manque de places et l'inadaptation des établissements
déterminent le lieu d'accueil »
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2.4.

Le fonctionnement institutionnel

L'organisation générale de l'institution ainsi que les aspects plus matériels et spatiaux jouent un réle pour
les familles afin de favoriser la bientraitance.

Qu’attendent les familles précisément d’un bon fonctionnement institutionnel ?

Selon elles,

2.5.

> Le matériel et les lieux doivent étre adaptés, entretenus, calmes, propres, accessibles,
confortables. Il doit régner une atmosphere agréable dans l'institution.

Famille luxembourgeoise : « Quand j'arrive a I'improviste, sa chambre est toujours propre ».

Famille grecque : « Il est important que le lieu soit propre, calme et lumineux ».

» L'organisation générale joue aussi un rdle important dans la bientraitance : choix de
petites structures, personnel en nombre suffisant, plan de travail efficace, bonne gestion des
remplacements... sont autant d’éléments qui favorisent la bientraitance au sein de I'institution, selon
les familles.

Famille luxembourgeoise : « il n'y a pas assez de professionnels ; souvent j'ai I'impression qu’ils sont
stressés ».

Famille grecque : « Je voudrais qu’il y ait plus de rencontres (individuelles ou de groupe) avec les
familles ». « Le fait que le directeur connaisse nos enfants et leurs besoins individuels est un élément
trés important pour nous ».

Famille francaise : « Nous pouvons exposer un souhait, une demande, qui seront respectés ou non
en fonction des possibilités humaines et matérielles ».

La réalisation personnelle

Ce critére apparait dans les réponses des familles a la premiére question de notre questionnaire.
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Comment les familles se représentent-elles cette réalisation personnelle ?

Selon elles, il est important que I'usager ait

> La possibilité d’étre valorisé dans ses compétences, ses progres, d’étre encouragé dans
son autonomie.

Famille luxembourgeoise: « Ma mére a fait un cadeau pour sa petite fille avec l'aide des
ergothérapeutes ; elle en était trés fiére ».

Famille grecque : « Chaque fois que mon enfant réussit a accomplir une tadche dans son atelier, il est
trés fier en arrivant a la maison ». « Il a appris a repasser, utiliser des machines a laver. Il a acquis
d’autres compétences qui vont lui servir quand il vivra seul dans un appartement ».

Famille roumaine : « Nous réalisons ensemble des actions afin de permettre a notre enfant
d’'améliorer ses capacités psychomotrices. Il est aussi soutenu et récompensé afin qu’il maintienne
ses efforts ».

> La possibilité d'étre lui-méme, avec une bonne estime de lui, sans se sentir comme un
objet/animal, sans se sentir & la charge des autres...

Famille luxembourgeoise : « Oui, mon enfant est handicapé, il a un retard mental, mais il est tout a fait
capable de dire « Je veux ¢a » et « Je ne veux pas ¢a » ».

Famille grecque : « Le fait que mon enfant participe au groupe théatral et de créativité renforce son
estime de soi. Il ne se sent pas différent ».

Famille roumaine : « Je prends plaisir & aider mon enfant lorsque je vois quelle joie il a de participer. »

Famille francaise : « Si on le force, cela le déstabilise et il risque d'avoir des comportements
négatifs ».

Quelle est la représentation de la bientraitance pour les professionnels, gu’en pensent-ils ?

La premiere question permet de décrire a nouveau les criteres précédemment retenus, a savoir :
'accompagnement (38%), la communication (38%) et le projet de vie (16 %). Puis, la réalisation
personnelle (5 %) ainsi que le fonctionnement institutionnel (3 %) sont également parties intégrantes de la
représentation que les professionnels se font de la notion de bientraitance.
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Graphiqgue 3 : Représentation de la bientraitance pour les professionnels

La bientraitance pour les professionnels
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H réalisation personnelle

B fonctionnement institutionnel

3.1. L’accompagnement (38%)

En analysant les réponses des professionnels a la premiére question du questionnaire, il apparait que les
deux éléments les plus importants dans leur représentation de la bientraitance sont 'accompagnement
(38 %) et la communication (38%).

L'analyse des questions suivantes permet de définir ce qu'est, pour les professionnels, un

accompagnement bientraitant : c’est un accompagnement qui permet tout simplement de vivre une
relation de qualité avec les usagers.

Comment les professionnels se représentent-ils précisément cet accompagnement?

» C’est un accompagnement qui procure un bien-étre physique (nutrition, hygiene, propreté,
apparence, vigilance, conseil, douceur, thérapie).

Professionnel grec: « Il faut fournir des soins médicaux et proposer un programme d’hygiéne
personnalisé ».

Professionnel grec : « Il faut que les professionnels réagissent aux besoins des usagers en matiere
d’hygiéne, de telle sorte que les usagers se sentent en sécurité et en confiance ».

Professionnel francais : « Nous sommes réactifs, nous ne laissons pas la personne en souffrance ».
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> C’est un accompagnement qualitatif :

L’accompagnant, dans ce contexte,

- annonce les actes de soins, adapte les soins selon les besoins,

- trouve la bonne distance avec l'usager et sa famille,

- ne partage pas ses probléemes personnels ou professionnels avec les usagers,
- aune solide formation de base et continuée,

- est en forme, flexible, et sait s’adapter,

- estdoux, serviable.

Professionnel luxembourgeois : « L'usager doit pouvoir nous faire confiance, il doit pouvoir se sentir
en sécurité, lors des transferts par exemple ».

Professionnel grec : « Il faut étre & I'écoute et prendre en considération les besoins des usagers ».

Professionnel luxembourgeois : « Une formation sur les troubles associés au handicap serait
importante pour certains professionnels (qui n'ont pas suivi une formation spécialisée). En travaillant
dans le domaine du handicap, il est important de comprendre pourquoi les usagers réagissent de telle
ou telle fagon ».

Professionnel grec : « L'institution doit pouvoir nous fournir une formation continue adaptée aux
situations que nous rencontrons ».

Professionnel luxembourgeois : « Pour moi, il est important d’annoncer mes actes; surtout aux
personnes en chaises roulantes... Ne pas venir de derriere et les prendre ou les déplacer sans rien
dire ».

Professionnel grec : « Le professionnel doit aimer son travail ».

Professionnel roumain : « Nous cherchons toujours comment trouver de bonnes solutions dans
n'importe quelle situation et nous intervenons dans I'intérét de l'usager ».

Professionnel francais : « La finalité attendue, c’est la valorisation de la personne. En leur présentant
une photo ou un pictogramme de l'activité, on verbalise afin qu'ils puissent anticiper ».

Professionnel francais : « Il faudrait que la bonne humeur fasse partie intégrante de la formation
d'éducateur, car nous avons tendance a nous prendre trop au sérieux. Malheureusement, il n’y a pas
de sujets concernant la bonne humeur répertoriée dans les formations. Ces derniéres sont souvent
impersonnelles. Nous pourrions faire passer des messages par I'humour et étre plus rassurants et
détendus ».

C’est un accompagnement qui permet d’anticiper les changements.

Professionnel grec : « Il est trés important que les usagers soient informés des changements de leur
programme, car ils comprennent mieux ce qu'ils doivent faire et ils ne sont pas anxieux/perturbés ».
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» C'est un accompagnement ou les modalités de relations avec les usagers sont
particuliérement importantes.

Mais comment trouver la juste distance ?

Comment se trouver en position d’égalité et pas en position haute, inhérente a la fréquente relation de
dépendance ?

Professionnel luxembourgeois : « Certains usagers, ont besoin de temps en temps, qu’on les prenne
dans les bras ».

Professionnel grec: « Nous devons nous questionner quant a notre “pouvoir” sur les personnes en
situation de handicap ».

Professionnel grec: « Il doit y avoir une relation d’égalité entre les professionnels et les usagers ».

Professionnel roumain : « Je considéere I'usager comme une personne qui a besoin de moi et de mon
activité. Quand il a besoin de moi, je suis présent ».

Professionnel francais : «Il estimportant de prendre en compte ce qu'ils aiment ainsi que leurs
capacités et de les aider a développer leur estime d’eux-mémes ».

» C’est un accompagnement permettant de maintenir ou de développer le bien-étre
psychique :

Professionnel grec : « Il est important que les usagers se sentent bien et qu’ils fassent des activités
variées durant la journée ».

Professionnel francais : « Le calme est trés important pour pouvoir travailler, je recherche toujours
des moments calmes et apaisants pour le bien-étre de tous. La paix et la sérénité sont aussi
importantes. Il ne faut pas brusquer les résidents dans les actes de la vie quotidienne. Ainsi, il faut un
réveil matinal trés calme et leur faire plaisir. La vie en communauté est difficile, il faut trouver la paix et
la tranquillité ainsi que des moments de plaisir a chaque fois que c’est possible. »

» Cet accompagnement se traduit aussi par la proposition d’activités intéressant les
usagers.

Professionnel luxembourgeois : « Nous devons stimuler les intéréts des usagers ».

Professionnel grec : « L'usager doit avoir le droit de choisir les activités auxquelles il participe. Il ne
faut pas lui imposer ce qu’il va faire ».

Professionnel roumain : « L'usager et moi-méme partageons le méme objectif autour duquel les
activités sont construites ».

Professionnel francais : « Certains résidents choisissent et c'est important. Parfois il faut savoir leur
imposer des activités selon leurs possibilités. Par contre, si l'activité est librement choisie, la
participation est meilleure et les progrés plus conséquents. »
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3.2.

» Enfin, cet accompagnement se fait dans le respect du rythme de I'usager : il est adapté a la
facon dont l'usager vit le temps, il se réalise dans la patience...

Professionnel luxembourgeois : « Nous devons prendre du temps, surtout pour les usagers qui ne
savent pas s’exprimer verbalement ».

Professionnel grec: « Il faut avoir de la patience et respecter le rythme personnel de 'usager méme si
celui-ci est trés lent ».

Professionnel francais : « C'est une population jeune et dynamique, il faut donc les motiver dans ce
sens pour continuer a avancer avec eux. A cet age-Ia, la progression peut étre importante. »

La communication (38%)

La communication reste une composante incontournable de la bientraitance.

» Elle permet I’écoute et I'exécution des souhaits de l'usager, en fonction des choix de vie de
I'usager,

Professionnel luxembourgeois : « La bientraitance signifie pour moi que nous devons respecter les
souhaits des personnes. Nous devons demander leur avis... ce qu'ils ont envie de faire et respecter
ce choix ».

Professionnel grec: « La bientraitance signifie pour nous: écouter les usagers, respecter leurs
souhaits afin de les réaliser ».

Professionnel roumain : « Etre bientraitant c’est optimiser le désir de I'usager, ses besoins et ses
attentes, ses capacités en fonction des possibilités offertes par l'institution ».

Professionnel francais : « Il faut leur expliquer leur réle, comment ils vont participer, les motiver et ils
seront contents d'étre la. »

> Elle facilite, permet et développe l'autodétermination de I'usager : I’entourage communique
de maniére a laisser le choix, demande I'opinion des usagers, accepte les refus, se présente, donne
les informations nécessaires, respecte les libertés de l'usager.

Professionnel luxembourgeois : « Nous devons aussi savoir accepter les refus des personnes (refus
de prendre une douche, refus de participer aux activités) ».

Professionnel grec: « L'usager doit pouvoir participer a I'élaboration de son projet de vie, car il prend
ainsi ses propres décisions ».

Professionnel roumain: « Notre travail consiste a comprendre, motiver, stimuler 'usager et donc a
entrer en communication avec lui ».

Professionnel francais : «ll faut prendre en compte leur parole, les écouter, sentir leurs ressentis,
pouvoir tout entendre, leur donner un temps de parole a travers la réunion des usagers. »
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> Elle laisse une large place a I’écoute : il y a de nombreuses occasions pour développer une
écoute active des usagers, pour leur marquer de l'intérét, leur accorder de l'attention, les prendre au
sérieux.

Professionnel grec: « Les professionnels doivent écouter les désaccords possibles des usagers. C'est
un moment privilégié qui permet de comprendre leurs réels besoins et souhaits. Il se crée ainsi un
climat de confiance ».

Professionnel francais : « Les usagers ont le droit de choisir. La liberté d'expression est une chose
primordiale. »

> Elle s’adapte a I'usager tant au niveau de la communication non verbale que verbale : ton
de la voix adapté, expression dans la langue maternelle des usagers (quand c’est possible), position
non haute, absence d'infantilisation dans le ton ou le vocabulaire, communication positive et
respectant les régles de politesse.

Professionnel luxembourgeois : « La bientraitance signifie pour moi, de parler de maniéere

respectueuse a la personne. Le ton de la voix doit étre adéquat et adapté a la personne. Je ne
parlerai jamais a un adulte comme je parle & un enfant ».

Professionnel grec: « Il faut que les professionnels soient toujours gentils. Méme au cas ou un usager
parlerait a haute voix, le professionnel doit lui parler doucement et calmement ».

Professionnel francgais : «C'est une question de respect de la personne, la vie en groupe améne
beaucoup de contraintes. Exprimer un désaccord est tout a fait possible et améne a la discussion. »

> Elle respecte la personne, sa dignité, son intimité, a du recul, respecte le secret professionnel,
privilégie une approche holistique de l'usager. Ce respect est exprimé réciproquement. (Réciprocité
du respect usager-personnel)

Professionnel luxembourgeois : « Nous devons respecter les personnes telles quelles sont, avec leur
histoire, leur age et leur pathologie ».

Professionnel luxembourgeois : « Je trouve important de me mettre a la méme hauteur que la
personne en fauteuil roulant. Je ne veux pas prendre une position supérieure, donc je me mets a
genoux ».

Professionnel grec: « Il faut protéger les données personnelles ».

Professionnel grec: « Il faut protéger les droits des usagers et reconnaitre leur singularité ».

Professionnel roumain : « Nous respectons les usagers en ayant une tenue, un comportement
exemplaire et en les respectant profondément ».

Professionnel frangais : « Prendre soin d’une personne est a la fois une chose complexe a définir et
en méme temps un acte évident. Il faut toujours expliquer les choses ; étre prévenant avec l'usager,
lui assurer un cadre calme et apaisant. Il faut ainsi maintenir le calme a table pour que les repas se
déroulent sereinement. Nous devons aussi prendre soin de leur apparence physique en les habillant
le matin. »
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Le projet de vie (16%)

Le projet de vie est une composante essentielle de la bientraitance. Cela signifie que la bientraitance en
institution inclut qu’il y ait des projets de vie élaborés avec et pour chaque résident.

Le projet de vie doit répondre a certaines exigences :

» Il doit favoriser I'indépendance, la mobilité, 'autonomie des usagers. Il est essentiel qu'on
leur laisse faire ce qu’ils sont encore capables de faire.

Professionnel grec : « Les professionnels doivent aider les usagers a maintenir leur autonomie, gérer
eux-mémes leurs besoins et réaliser ce qu'ils sont capables de faire ».

Professionnel francais : « L'usager doit étre impliqué dans son projet de vie, il faut donc communiquer
en amont avec lui. Il doit co-construire son projet, il est le premier concerné et il est donc partie
prenante de son avenir. »

» Il doit respecter les préférences et les priorités de l'usager, avec une adaptation des taches et
des activités en fonction des compétences de l'usager.

Professionnel grec : « L'usager a le droit de ne pas vouloir s’engager dans une activité méme si les
professionnels pensent que celle-ci lui correspond ».

Professionnel luxembourgeois : « Nous devons respecter au mieux les souhaits des usagers ; nous
devons organiser des activités ou des sorties selon leurs préférences ».

» Il doit étre co-construit avec l'usager et, s’il le souhaite, sa famille et étre suivi
régulierement par I’équipe.

Professionnel grec: « Il faut créer des objectifs en collaboration avec les besoins et attentes des
usagers. Quand l'usager participe a I'élaboration de ces derniers, il se sent impliqué ».

Professionnel francgais : « Lorsqu’un jeune signe son contrat, il décide en émettant son avis. Le cadre
est ainsi plus efficace. »

» Il doit étre sécuritaire, avec une bonne identification et prévention des risques et un certain
confort.

Professionnel grec : « Nous devons fournir aux usagers ce dont ils ont besoin afin de leur permettre
de mener une vie confortable et heureuse ».

Professionnel francais: « Le reglement est adapté a la population, il n'est pas immuable, mais
globalement, c'est I'équipe qui décide. La marge de négociation est fine, car sinon, cela serait trés
compliqué pour nos résidents. C'est plus sécurisant pour eux d'avoir un cadre bien fixe. »
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3.3.

» |l doit permettre, voire favoriser I'élaboration d’un réseau social autour de l'usager : les
relations d’amitié, d’amour...

Professionnel roumain : « Le projet de vie de l'usager doit prendre en considération ses capacités,

son implication, le soutien de I'entourage (famille, institution, partenaires) ».

Professionnel francais : « La vie sexuelle et affective de nos résidents n'est pas prise en compte et

demeure un tabou ».

Le fonctionnement institutionnel (3 %)

L'organisation générale de linstitution ainsi que les aspects matériels, organisationnels et spatiaux
permettent aussi d’augmenter le sentiment de bientraitance.

> Le matériel et les lieux doivent étre adaptés, entretenus, calmes, propres, accessibles,
confortables. Il doit régner une atmosphére agréable dans I'institution.

Professionnel luxembourgeois : « Constituer plus de petits groupes homogénes serait important ».

Professionnel roumain : « Chaque institution, chaque piece dans cette derniére doivent étre adaptées

aux besoins de l'usager ».
» L'organisation générale joue aussi un réle important dans la bientraitance : le respect des
normes d’encadrement, des plans de travail efficaces, une bonne gestion des remplacements...

Professionnel grec: « Un des points qui favorisent la bientraitance est la bonne collaboration entre les
personnes ».

Professionnel frangais : « L'établissement de régles permet I'épanouissement des usagers. Ainsi dans

un atelier de musique, il faut respecter le lieu, I'neure de I'atelier, les personnes qui participent ... tout
doit s'enchainer dans le respect de chacun. Il faut aussi mettre en place des régles de vie pour la
sécurité des usagers. Voila pourquoi, si un résident est maltraitant par rapport a un autre, I'éducateur
est la pour rappeler les regles et le respect de chacun. Il faut aussi respecter la personne, il ne faut
pas noyer un résident dans le collectif et toujours penser a la prise en charge individualisée. Nous
devons adapter notre comportement a la personne. »

Le travail en équipe interdisciplinaire est & privilégier pour les professionnels. Pour cela, il est
nécessaire de pouvoir compter sur des professionnels qualifiés, formés... qui sachent travailler
ensemble, communiquer, au sein d’espaces prévus pour le travail interdisciplinaire.
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3.4. La réalisation personnelle (5%)

Ce critere est également cité par les professionnels. Prendre en compte la réalisation personnelle des
usagers est donc un symptdme de bientraitance. Cela signifie, concrétement, pour le professionnel :
» Permettre a l'usager d’étre valorisé dans ses compétences et ses progres, d'étre
encouragé dans son autonomie

Professionnel luxembourgeois : « Soutenir les personnes dans leurs projets, leur laisser le temps
nécessaire pour faire les choses et favoriser leur autonomie ; les laisser faire ce gu'elles arrivent
encore a faire et ne pas faire a leur place ».

Professionnel luxembourgeois : « Nous avons tous besoin d’étre valorisés dans nos progrés, afin de
nous sentir bien et gagner de I'assurance ! »

Professionnel grec: « Plus les expériences de réussite sont répétées et plus les usagers acquierent
de l'autonomie et de la maturité ».

Professionnel roumain : « Pouvoir se réaliser pour un usager, c'est aussi étre autonome, se projeter
dans I'avenir, développer des ressources individuelles, tout en sachant les coordonner ».

Professionnel francais : « Un désaccord peut provoquer une vive réaction chez un résident. Il faut
alors parlementer pour continuer notre travail ensemble. La réalisation des souhaits se fait en fonction
du cadre, c'est parfois possible, parfois impossible. Il faut donc toujours parlementer et négocier. »

» Permettre al’'usager d’étre soi-méme, le respecter, augmenter son estime de soi,

Professionnel luxembourgeois : « Nous devons transmettre a l'usager le sentiment qu'il est une
personne ayant toutes ses valeurs et capable de faire ses propres choix. C’est important qu’il puisse
développer son estime de soi ».

Professionnel grec: « Il est trés important que les usagers réussissent a produire des choses, car ils 'y
prennent du plaisir, se sentent utiles et productifs ».

Professionnel francais : « L’écoute est trés importante pour le bien-étre de nos usagers. Nous avons
d’ailleurs construit un protocole a ce sujet. Nous devons étre a leur écoute. Ces jeunes ont besoin
d'étre entendus en tant qu'adulte a part entieére. lls rencontrent souvent des soucis en famille ou
ailleurs, pouvoir se confier reste trés important pour eux. »

4. Quels sont les différences et les écarts importants de représentation de la bientraitance
entre les usagers, les familles et les professionnels ?

4.1. Pour tous les acteurs une représentation commune

Les usagers, les familles et les professionnels développent globalement une représentation assez
similaire de la bientraitance et associent spontanément au mot « bientraitance » les mémes concepts
d’accompagnement, de communication et de projet de vie.

Ceux-ci constituent donc I'essentiel de la représentation de la bientraitance.
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La réalisation personnelle et le fonctionnement institutionnel sont également associés au concept de
bientraitance, mais dans une moins large mesure.

Graphigue 4 : Les composantes de la représentation de la bientraitance.

La bientraitance La bientraitance
pour les familles pour les usagers
9% 7% 13% B communication 10% e B communication
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La bientraitance
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B communication

38%
H projet de vie
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M réalisation personnelle

16%

Si les principales composantes de la bientraitance sont les mémes pour nos trois acteurs,

- guen est-il de limportance accordée a chacune delles au sein de la représentation de la
bientraitance ?

- les divers acteurs envisagent-ils ces cinqg composantes de la méme fagon ?

4.2. Des priorités différentes selon les acteurs

Si nous observons l'importance accordée a chaque composante au sein des trois représentations de la
bientraitance (familles, usagers et professionnels), nous pouvons néanmoins constater des différences
significatives entre chacune de ces représentations.

Partant du graphique ci-dessous, qui résume l'importance de chaque composante pour chacun des
acteurs, nous pouvons mieux cerner ces différences.
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Graphique 5 : L’'importance relative de chague composante au sein de la représentation de la
bientraitance.
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4.2.1. Usagers : bientraitance, accompagnement et projet personnalisé.

Pour les usagers, c'est le projet personnalisé qui apparait comme une composante plus importante que
dans les autres groupes (26% contre 15% et 16% pour les autres catégories).

C’est le lieu de I'épanouissement personnel, de la projection dans le futur, de la réalisation des souhaits,
désirs et aspirations, des priorités personnelles...

Ce projet de vie individuel n’est possible qu'avec :
- Un accompagnement adapté, qui permet qu’il éclose, se développe, se concrétise, évolue...

- La possibilité d’étre dit, élaboré, négocié, entendu... au sein d'une institution dont le personnel
communique efficacement. La communication avec les parents, a propos du projet de vie, n'a
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étrangement pas été envisagée par les usagers qui n'ont abordé que le théme de la communication
avec les professionnels dans le cadre du projet de vie.

- Une organisation de l'institution qui permet sa mise en place, son suivi, son évolution...

4.2.2. Famille : bientraitance et accompagnement

L'accompagnement est prioritaire pour les trois catégories, mais plus particulierement pour les familles ou
il constitue plus de la moitié des termes associés (56%) alors que les autres acteurs lui donnent une place
un peu moins prépondérante (38% et 40%).

Pour les familles qui doivent confier leurs enfants, faire confiance, passer le relai..., la qualité de
I'accompagnement, les compétences professionnelles des équipes, I'humanité du personnel apparaissent
comme des garants de la bientraitance, les conditions indispensables pour pouvoir faire confiance.

Dans ce contexte, un contact personnalisé avec une personne de référence (comme |'éducateur de
référence), est particulierement apprécié, car sécurisant et les changements au sein du personnel sont, a
contrario, dénoncés par les familles, car ils remettent en question la confiance et le sentiment de sécurité
qui s’étaient peu a peu construits.

Les informations sur 'accompagnement sur les changements éventuels qui peuvent toucher leur enfant
sont également plébiscitées, car elles rassurent les familles. La communication apparait donc étre
également une composante importante de la bientraitance pour les familles, sachant que, dans les
témoignages des familles, cette communication intégre non seulement la communication professionnels-
usagers mais aussi la communication professionnels-entourage.

4.2.3. Professionnels : bientraitance, communication et accompagnement.

Pour les professionnels, c'est I'accompagnement (38%) et la communication (38%) qui sont
majoritairement associés au concept de bientraitance (moyens, outils).

Plusieurs questions ou thémes reviennent dans les questionnaires :

La question de la bonne distance, de la symétrie13 dans la relation, la question des relations de pouvoir
entre usagers et collaborateurs des institutions.

Si je considere que I'autre vaut « moins que moi », I'acte bientraitant devient plus difficile a concevoir...

Dans le méme temps, il peut étre complexe et paradoxal de créer de la symétrie au sein d’'une relation de
dépendance.

- Quelles lecons tirer de nos erreurs ?

" Une relation symétrique est une relation d'égalité qui minimise la différence.
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- Quelle place donner au travail collectif, pluridisciplinaire... Comment le rendre efficace ?
- Quelle place donner au questionnement éthique ?
- Comment conserver et/ou développer sa confiance dans les capacités de l'autre ?

- Comment communiquer de maniére bientraitante avec les usagers, mais aussi avec leurs familles. Ou
mettre les limites ?

5. Quelques pistes d’amélioration de la bientraitance.

En conclusion, nous aborderons ensemble quelques pistes qui permettront de nourrir les
recommandations a faire dans le cadre des formations des professionnels a la bientraitance.

5.1. Le projet de vie au centre des préoccupations de tous les acteurs

Compte tenu de I'importance donnée au projet de vie par les usagers, il nous semble fondamental, dans
une perspective bientraitante de replacer ce projet de vie de 'usager au centre des préoccupations
de tous les acteurs.

Nous proposons donc un accompagnement quotidien qui s'organise de maniére a permettre la
concrétisation du projet de vie individuel de I'usager. Dans cette perspective, les trois acteurs que sont
l'usager, la famille et les professionnels s’engagent a veiller & ce que ce projet de vie se construise
progressivement. Ce n’est donc plus l'usager qui est au centre des préoccupations des professionnels et
des familles, mais bien son projet de vie, tel qu’en témoigne le schéma (graphique 6) ci-dessous.

Graphigue 6 : le projet de vie au centre des préoccupations de tous les acteurs.
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Le projet de vie™ est I'expression de la projection dans I'avenir de la personne en situation de handicap,
de ses aspirations profondes et de ses choix a un moment donné de son existence. Ce projet individuel et
évolutif donne du sens a ce que vit 'usager.

L’élaboration et la formalisation du projet de vie doivent donc reposer sur la volonté de prendre en compte
les désirs et attentes des personnes.

Cette élaboration vise la maturation du projet de vie de l'usager. Cela peut-étre aussi un moyen, dans le

temps,

- de mesurer le chemin parcouru ensuite entre ses aspirations premiéres et les projets qui en
découlent,

- de revisiter avec la personne son projet de vie.

Pour garantir I’élaboration et le suivi du projet, plusieurs garants sont possibles :

- des garants humains : I'éducateur de référence...

- des garants organisationnels : réunions des référents, synthéses autour des projets de vie, formations
continuées,...

- des garants philosophiques, éthiques : valeurs d’auto-détermination,...

- des garants éducationnels, pédagogiques : apprentissage de I'affirmation de soi, de I'estime de soi, du
self advocacy'® pour les usagers,

- des garants familiaux : donner une place aux familles, les reconnaitre comme parties prenantes,

5.2. Place des usagers comme acteurs vigilants

De nombreux usagers interrogés ont une idée trés précise de ce qui, pour eux, est bientraitant ou
maltraitant. Ainsi donner aux usagers plus de possibilités, d’espace, de lieux formels et informels pour
exprimer leurs souhaits, leurs constats... cela permettrait d'ajuster progressivement les pratiques aux
particularités individuelles de chacun et de dégager des lignes de conduite plus générale.

Pour les usagers qui n'ont pas la possibilité de s’exprimer aisément sur ce théme, il est possible :

- de les former a la reconnaissance des situations de maltraitance, a lidentification de celles-ci, a
I'expression des besoins et souhaits des usagers, ...

- de s’'adresser a leurs représentants dans linstitution (éducateurs de référence, thérapeute de
référence...) ou légaux™® (famille ...) qui peuvent observer plus finement les signes de bien-étre ou de
mal-étre et étre vigilants aux situations bientraitantes ou maltraitantes.

“ LOUBAT (Jean-René) Le projet personnalisé ou I'engagement d{ au bénéficiaire, Les Cahiers de I'Actif n°266/267
p.57

Y le « self advocacy » signifie en anglais devenir son propre défenseur. Ainsi en misant sur l'autonomie et
I'appropriation du pouvoir, nous pouvons amener les usagers a jouer un role central dans la démarche de promotion
ou de défense de leurs droits.

'° e référer au point 5.3
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5.3. Place des familles et communication avec I’entourage

Donner une place aux familles dans l'institution, permet de recueillir plus d’'informations sur leur enfant,
leur conjoint, leur parent... et de le connaitre mieux, de faire appel a leur vigilance et de pouvoir étre
rapidement prévenu si la personne ne va pas bien pour le moment ou, au contraire, est trés épanouie...

Tout ceci permet d’adapter les pratiques et I'accompagnement aux besoins et souhaits de la personne
tout en sachant qu’en cas de difficultés la famille peut étre l1a pour repérer ce qui va mal, pour le signaler,
éventuellement chercher des solutions et éviter que le probléme ne perdure.

La communication avec les familles apparait comme une composante importante dans le cadre de la
bientraitance.

5.4. La prise de conscience et le développement des facteurs de prévention de la maltraitance,
cités par les divers acteurs peuvent également favoriser 'augmentation de la bientraitance au sein de
nos institutions.

Parmi ces facteurs de prévention, nous avons releve :

- les compétences de communication, de discernement, d’estime de soi de la personne en situation de
handicap,

- la capacité a dire non, a agir...
- les compétences de communication des collaborateurs de I'institution,

- le savoir-étre des professionnels (douceur, gentillesse, rythme respectueux, empathie, capacités
d’écoute, créativité, juste distance ou juste proximité, pas de position haute dans la relation...),

- le savoir-faire des collaborateurs (formations de base, formations continuées réguliéres, propositions
d’activités variées et intéressantes...)

- la présence de projets de vie personnalisés et leur suivi,

- la présence d'une charte reprenant les valeurs de l'institution,

- la présence d’'un dispositif clair en cas de maltraitance,

- le travail d’équipe, pluridisciplinaire, interdisciplinaire, en réseau, ...
- l'ouverture de l'institution sur le monde extérieur,

- les intervisions®’ et supervisions,

- la présence de contacts réguliers et de qualité avec la famille ou d'autres personnes-ressources
proches de l'usager,

- la présence d’'une personne de référence (éducateur-référent, ...)

17 . . e , . . . , . . .
L'intervision est une méthode bienveillante d’observation et de réflexion sur les pratiques professionnelles.
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5.5. La connaissance, la prise en compte et la diminution des facteurs de risques cités par les
divers acteurs peuvent également permettre de réduire les risques de maltraitance et de permettre le
maintien et le développement de la bientraitance.

Parmi ces facteurs de risques d’absence de bientraitance, nous pouvons citer :

- l'absence de compétences communicationnelles, de discernement, d’estime de soi de la personne en
situation de handicap,

- ladocilité et la passivité de l'usager,
- les difficultés communicationnelles des professionnels,

- le savoir-étre des collaborateurs de [linstitution (réactivité, nervosité, fatigue, maladresse,
démotivation, rythme rigide, trop proche ou trop lointain, position haute dans la relation..),

- le savoir-faire du personnel (formations de base, formations continuées absentes, propositions
d’activités redondantes...),

- l'absence de projets de vie/d’apprentissage/professionnels personnalisés et leur suivi,
- l'absence d’'une charte reprenant les valeurs de I'institution,

- l'absence de procédures claires en cas de maltraitance,

- l'absence d’'un code déontologique,

- lignorance du droit international, constitutionnel, pénal...

- la fermeture de l'institution au monde extérieur,

- l'absence de travail d’équipe, pluridisciplinaire, interdisciplinaire, en réseau...

- Il'absence d’intervisions, de supervisions...

- l'absence de contacts réguliers et de qualité avec la famille ou d'autres personnes-ressources
proches de l'usager

- Il'absence d’une personne de référence (éducateur ou thérapeute de référence...)
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Ces résultats ont été présentés lors de la table ronde n°1 a laquelle participaient :

Dr. Annamaria Bianco, psychologue — Researcher au CREA ()
Christiane RONKAR, éducatrice graduée au Tricentenaire (L)
Helena TUDORACHE, directrice d’'UCOS (R)

Maria-Garyfallia ANTONOPOLOU, psychologue, Margarita (GR)

YV V V V

En complément d'informations, I'animateur de la table, Yannick BESNIER, Vice-Président de I'AFPE
définit le métier d’éducateur auprés des personnes en situation de handicap : « Le métier de travailleur
social est un métier complexe, car il doit gérer la singularité, ainsi plus on peut personnaliser, plus c’est
intéressant. On demande a un professionnel d’'accompagner a la fois une personne et un groupe. C’'est
assez complexe a gérer, car il faut passer du temps avec les usagers tout en respectant des contraintes
économiques qui sont limitantes. Le travailleur social est au coeur de problématiques qui sont parfois
contradictoires » ;

Il interroge ensuite les participants de I'étude paneuropéenne :

« Chacun d’entre vous a participé a cette enquéte, a I'exploitation et a I'analyse de cette enquéte, vous
étes vous-mémes des professionnels du secteur social, des praticiens dans vos institutions. Est-ce que
certaines réponses ou comportements des usagers, familles et professionnels vous ont interpellés et
étonnés ?

Il semblerait que pour les familles ce soient surtout les femmes et donc les méres qui ont répondu aux
entretiens. Y a-t-il eu aussi des hommes et si oui, y a-t ‘il eut une différence dans les réponses ? »

Les hommes sont souvent venus avec leur épouse, mais nous avons eu une réponse dans une grande
majorité des méres. Nous n'avons pas constaté de différences essentielles entre les réponses des peres
et des meéres.

Quel était I'age des usagers ? Je crois comprendre qu'il y avait des mineurs et des majeurs et pour les
majeurs, je suppose que les parents avaient un certain age. Y a-t-il eu d’autres membres de la famille
interrogés tels que fréres et sceurs ?

L'age des usagers évoluait de 20 a 40 ans, il ny
avait pas de mineurs. L’age moyen des usagers était
de 35 ans. Nous n’avons pas forcément interrogé les
membres d’'une méme famille — usager/entourage. Il
est possible que les réponses aient été différentes
selon que les usagers fut mineurs, les parents ayant
pour eux, une autre projection dans I'avenir.
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Les recommandations en matiére de formation des professionnels de 'accompagnement

Quinze usagers, quinze familles et quinze professionnels18 dans 4 pays européens ont répondu a une
étude exploratoire dont les résultats vous ont été présentés plus haut.

Nous verrons donc ensemble quelles sont les limites de I'étude, en quoi la bientraitance est avant tout
une attitude professionnelle, comment elle peut s’apprendre et nous concluront avec quelques pistes de
formation.

1. LESLIMITES DE L’'ETUDE PANEUROPEENNE

Comme toute étude qualitative, aussi parfaite soit-elle, I'enquéte réalisée comporte des limites. Elle
demeure un objet de science sociale et c’est seulement a travers I'analyse que I'on a pu donner du sens
aux résultats. Ainsi, un pourcentage ne veut rien dire en lui-méme, c'est en le comparant, en le
retraduisant au prisme de la réalité sociale qu’il devient significatif.

Cette étude reléve-t-elle de I'enquéte de satisfaction ?
Oui partiellement c’en est une.

Dans ce cas, la satisfaction des usagers, de leur famille et des professionnels qui les accompagnent est-
elle un gage de bientraitance ?

C’est une condition nécessaire, mais pas suffisante. Le professionnel se doit étre en mesure d'évaluer
cette satisfaction, de décrypter des souhaits ou des capacités non exprimés, parce que l'usager se
contente de ce qu'il vit.

A l'inverse, l'insatisfaction de l'usager est-elle un signe de maltraitance ?

Pas forcément, car il entre dans les fonctions des professionnels de rappeler les limites de la structure
dans laquelle ils travaillent, en termes de régles de vie collective, de projets réalisables ou pas.
L’ANESM™, dans ses recommandations en matiére de bientraitance, préconise que « L’'accompagnement
proposé par les professionnels peut, de maniére ponctuelle ou durable, faire I'objet d'un refus de la part
de l'usager qu'il faut d’abord savoir identifier. Il est recommandé que ce refus ou la non-adhésion de
'usager soit systématiquement I'objet d’'un questionnement de la part des professionnels qui y sont
confrontés, afin gu'ils puissent y apporter la réponse la plus appropriée ».

Hormis dans le domaine de la santé, I'étude n’aborde, volontairement, pas les besoins basiques (manger,
boire, dormir, se vétir) des usagers. Ces domaines se situent au premier niveau de la pyramide de
Maslow, classification hiérarchique des besoins humains. Cette classification comporte cing niveaux et
guide I'étude exploratoire en permettant aux professionnels de situer leur action.

2. LESENSEIGNEMENTS DE L'ETUDE EXPLORATOIRE EN TERMES DE COMPORTEMENT ET D’ORGANISATION
En se basant sur les analyses de I'enquéte, les recommandations recensées parmi chacun des sous-
groupes, nous avons pu repérer des propositions récurrentes, le plus souvent décrites en termes d’outils,
et de les classer : ceci nous a permis d’identifier certains enjeux de la formation dans le domaine de la

bientraitance.

Nous verrons donc en quoi la bientraitance est avant tout une attitude professionnelle.

¥ Sont dénominés comme professionnels les différentes qualifications qui interviennent dans I'accompagnement
des usagers, tant éducatives, thérapeutiques, sociales que soignantes.
Y ANESM : Agence Nationale de I'Evaluation Sociale et Médico-sociale (France)
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Celle que nous attendons de chaque professionnel conjugue capacités, compétences et qualités, respect,
présence a l'autre, empathie, action collective.

La bientraitance est une attitude professionnelle dynamique individuelle et collective dans le
domaine de I'accompagnement du quotidien. La bientraitance est un projet, car elle n’est jamais définitive.
La veille et la remise en cause en matiere de bientraitance doivent étre constantes. L’accompagnement
doit s’adapter aux besoins, aux intéréts, a la singularit¢ de l'usager et doit s’accompagner d’une
évaluation réguliére.

La bientraitance est aussi une aide a la prise d’autonomie de I'usager ou de sa famille qui consiste a
juger ces derniers comme capable de se déterminer selon leurs capacités. Pour ce faire, 'usager doit étre
informé d’'une maniére adaptée et respecté dans son statut social et de sa citoyenneté.

Ainsi, aux questions qui concernent le
choix et la participation des usagers aux
activités proposées, les familles ont
V\‘Q&i’,‘}rf "\ N : souligné limportance d’associer, Qe
R U‘O.’fa s o > = , consulter, de rendre acteur ce dernier
% : . malgré et en tenant compte de la
présence du handicap. Les professionnels
mettent ainsi I'accent sur la participation
de l'usager a son projet personnalisé en
fonction de ses affinités et capacités.

w”%‘m“}y

La bientraitance est une attitude professionnelle basée sur le respect, ce dernier pouvant étre défini
comme étant une compétence relationnelle et sociale. Le respect est une composante essentielle de la
relation qui s'établit. C'est avant tout traiter en partenaire I'usager et / ou sa famille, c’est se rendre attentif
aux risques d’'une relation dissymétrique ou de dépendance, c’'est un désir de non-appropriation et de
non-domination, c’est la reconnaissance d’'une singularité, d'une vie personnelle d'une liberté de l'autre.
Cette attention portée a autrui est déterminante, car elle vient équilibrer I'inégalité inscrite dans toute
relation de ce type. Cette notion de respect s’appuie sur le champ des valeurs, elle définit un mode de
comportement tenu pour fondateur du champ relationnel. Respecter I'autre, c’est privilégier une norme
éthique. La prise de conscience de ce type de relation est donc essentielle a observer, reconnaitre, a
analyser que ce soit en formation ou tout au long du chemin qui améne un professionnel a étre en
permanence en présence d'usagers dépendants.

L’empathie® peut aussi caractériser cette relation bientraitante, comme étant une maniéere d’étre proche
des représentations personnelles et intimes de I'usager sans pour autant étre ou prendre sa place.

Cette compétence procéde du savoir-étre. Ainsi, étre présent auprés de l'usager que I'on accompagne
nécessite non seulement avoir conscience de son étre, mais aussi étre ouvert. Il ne s’'agit pas de faire & la
place de l'autre, mais I'écouter, d’'étre disponible et réactif. La patience et la tolérance sont des
composantes essentielles de ce lien obligé a l'usager. Il s’'agit une nouvelle fois « d'une relation

20 L’empathie est la capacité de ressentir les émotions de quelqu'un d'autre
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d’empathie dans la mesure ou il faut apprendre a sentir et a pressentir l'autre, le partenaire de ce rapport
d'interdépendance consenti** » (Marcel NUSS).

La bientraitance passe avant tout par une relation de confiance entre l'usager, la famille et le
professionnel. La composante essentielle de cette relation est la présence a 'autre ainsi que la présence
de l'autre. Cette présence a l'autre est bien entendu différente d'une simple juxtaposition ou la simple
proximité de deux partenaires, elle est avant toute chose la qualité du lien entre les différents partenaires.
Cette présence a l'autre est un objectif en soi, une réalité a atteindre, mais elle n’est jamais acquise, car
elle est vulnérable.

Marcel NUSS dans son ouvrage « LA PRESENCE A L'AUTRE® » nous dit en substance : « Ce type
d’autonomie responsable est moins courant qu’on pourrait le croire, et qu’'on serait en droit d’espérer. Il
est surtout trés aléatoire. D'ou la nécessité d’enseigner et d'intégrer le concept de présence a l'autre... la
présence a l'autre ou a soi semble étre pour certains une épreuve de tous les instants, une exigence
insurmontable, tant ils sont encombrés ou dispersés par les contingences de leur immédiat, de leur
matérialité....Si le concept de présence a l'autre est tres facilement admis, il est plus difficilement mis en
application. Car il nécessite un travail sur soi, de la maitrise, de la volonté, le dépassement de ses
mauvaises habitudes, de ses manies non conformes avec les exigences d'un accompagnement de
personnes en situation de dépendance »

Cette présence a l'autre est cependant malmenée dans le contexte de crise dans lequel se trouve le
secteur social et médico-social ou rentabilité, quota d’encadrement, productivité, efficacité sont de plus en
plus présents dans les établissements d’accompagnement au détriment de la qualité de vie des usagers.
Le contexte actuel de I'action sociale et médico-sociale multiplie les risques de maltraitance. Comme le
souligne Marcel NUSS cette situation ne favorise pas la présence a l'autre : « Tout n'est que stress,
course et profits. Tout est occupation et préoccupation. Ego et magot. La présence a l'autre exige une
disponibilité et une disposition qui ne sont plus courantes sous nos latitudes. On n’a plus le temps de rien,
le temps pour rien. Alors méme que la présence a son prochain va a l'encontre de toute idée de
rentabilité. La seule rentabilité qui vaille c’est celle de la qualité de 'accompagnement ». un mot d’ordre
pourrait étre de prendre son temps, de s’en accorder et d’en accorder a l'autre.

La bientraitance est une action avant tout. Collective, elle engage I'équipe pluridisciplinaire,
I'établissement doit y adapter ses régles et son organisation. En matiere de petite et grande
dépendances, le projet et les actions de bientraitance dépendent d’'un réel travail d’équipe, et d'une
conscientisation des partenaires. Cette bientraitance s’inscrit dans une démarche éthique qui consiste en
permanence a rechercher individuellement et collectivement la bonne décision qui se décline en ajustant
les pratiques professionnelles. Ce travail en équipe est un garde fou aux multiples risques de glissement
de 'accompagnement, que sont la baisse de vigilance, la banalisation de I'acte a accomplir, la routine, la
démotivation, la déresponsabilisation individuelle et collective.

L'évaluation de la qualité de vie de I'usager est une mesure essentielle de la bientraitance. Il est tres
difficile d’évaluer objectivement ce qu’est le bonheur, le bien-étre, la satisfaction de I'usager car la qualité
de vie ne peut étre appréciée que par I'usager lui-méme et cela se complique quand ce dernier est trés
dépendant. La mesure de la qualité de vie s'évalue selon différentes notions que sont 'autonomie dans la
vie quotidienne, la vie familiale, la vie relationnelle et la qualité des relations aux autres, la vie sexuelle, la
satisfaction de 'accompagnement, la pratique des loisirs, le bien-étre physique ou psychologique. Cette

I NUSS M. (2008) La présence a l'autre - Accompagner les personnes en situation de grande dépendance 2e
édition, Paris, Dunod p 11-23
22 NUSS M. (2008) La présence a l'autre - Accompagner les personnes en situation de grande dépendance 2e
édition, Paris, Dunod p 11-23
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notion n'a donc de sens que si nous donnons la parole aux usagers et/ou encore si les professionnels
sont capables d’observations trés fines des personnes qu’ils accompagnent au quotidien. Dans ce
domaine de la qualité de vie, des travaux ont été menés en Angleterre par deux chercheurs Zigmond et
Snaith®® afin de dépister I'anxiété et la dépression des personnes hospitalisées. lls ont élaboré une
échelle HAD ( Hospital Anxiety and Depression scale) et I'on peut penser que les recherches du Docteur
Marco Bertelli au CREA de Florence aboutiront a I'élaboration d’outils de mesure de la qualité de vie des
personnes déficientes mentales ou intellectuelles.

3. LES ENSEIGNEMENTS DE L’ETUDE EXPLORATOIRE EN TERMES DE PERSPECTIVES ET DE FORMATION

Comme nous venons de le voir, I'analyse de I'enquéte des représentations de la bientraitance, selon que
I'on soit usager, famille ou professionnel, a mis en évidence certaines priorités, attentes, difficultés et
besoins. Une analyse de contenu des réponses nous a donc permis de repérer des mots clefs. Enfin un
travail d’extrapolation des membres du groupe a partir de ces méme mots clefs, des besoins et des
attentes de chacun a permis de dégager quelques préconisations de formation qui nous semblent
essentielles dans les formations initiales et continues des travailleurs sociaux susceptibles d’accompagner
des usagers en institution.

La bientraitance est donc une attitude professionnelle qui s’apprend.

Nous distinguerons les connaissances théoriques de base : le savoir, des connaissances de savoir-faire
et de savoir-étre.

A- En tout premier lieu les professionnels doivent avoir la connaissance des définitions de la
bientraitance et de son concept.
lls pourront ainsi :

» Comprendre le concept de la bientraitance et de quelles valeurs humanistes, il est issu ?

» Utiliser le concept de valorisation et d'estime de soi; savoir comment se développe
I'estime de soi ?

» Connaitre le concept d’autonomie lié au concept de choix.

» Connaitre le concept de maltraitance, étre capable d’identifier les risques de maltraitance
dans leurs pratiques quotidiennes.

B- Il nous semble aussi important d’acquérir des connaissances juridiques et éthiques. Dans la
mesure ou nul n'est censé ignorer la loi, il semble important, en matiére de bientraitance, que les
professionnels :

» Connaissent les lois, ainsi que les préconisations des ministéres de I'action sociale et
médico-sociale et les outils qu’elles impliquent.
» Connaissent les droits des usagers.

C- Au regard de linscription des interventions des professionnels dans un contexte relationnel qui
peut étre complexe, le professionnel se doit de connaitre et de savoir identifier la dynamique
triangulaire qui existe entre l'usager, son entourage et les professionnels qui 'accompagnent. Il
se doit donc de :

» Réfléchir a cette triangulation, comme clef de vol(te de la construction d'un projet
individuel et de sa mise en ceuvre.
» Connaitre les fonctions et les r6les de chacun des acteurs et leurs interactivités.

2 Zigmond AS, Snaith RP: The hospital anxiety and depression scale. Acta Psychiatr Scand 1983, 67:361-370
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Batir une relation de confiance.

Mesurer ce qu’est une relation de dépendance, une relation dissymétrique, comprendre
ce qui se joue dans une relation de dépendance entre l'usager, une famille et un
professionnel.

Trouver le meilleur équilibre entre le respect et le bien-étre de I'usager, de sa famille et le
sien.

Informer et communiquer avec les usagers et leur entourage.

Recueillir des informations en provenance d’une famille et les utiliser a propos.
Co-construire des projets ensemble.

D- Nous avons vu aussi, que la bientraitance dépendait aussi pour une bonne part de I'organisation
de I'établissement. Le professionnel devra donc relever le défi de cerner, au niveau institutionnel,
la dynamique d’une institution ou d’'un établissement dans ses différentes composantes. Et ainsi,

de:

Connaitre les projets, les réglements intérieurs ou de fonctionnement, les chartes qui
cadrent I'accueil et 'accompagnement des usagers.

Repérer ce qui est proposé comme soutien aux usagers, aux familles et aux
professionnels ; quel est le cadre institutionnel sécurisant et guide des actions. Le projet
de service est-il le garant de la bientraitance ?

Développer ce cadre institutionnel afin de I'adapter aux usagers, a leurs évolutions et
celles de leurs compétences.

Identifier quels sont les liens entre le pouvoir de l'institution et 'empowerment de I'usager,
de la famille et du professionnel.

Mesurer le poids et les contraintes d’'une organisation, de la collectivité, de la vie en
groupe sur un usager (la situation est le plus souvent obligée en établissement). Savoir
réfléchir sur le juste équilibre entre l'individu et le groupe est une clef de la bientraitance.

E- L'agir des professionnels qui appartiennent & une équipe pluridisciplinaire a besoin d'étre
réfléchi dans le cadre d’'une concertation ouverte et renouvelée car il faut continuellement penser
son action. Les compétences de chacun se complétent, et I'équipe permet d'échanger. La
diversité des compétences rend plus objective. Le regard des autres professionnels sur le travail
de chacun oblige & réfléchir sur ses actions, a les expliquer. Il faut donc :

Introduire la notion de bientraitance dans le quotidien des équipes.

Reconnaitre les fonctions et réles de chacun au sein de I'équipe pluridisciplinaire.
Pratiquer a des jeux de r6les pour ressentir le handicap ou encore le quotidien des
usagers dans I'établissement.

S’intégrer dans des analyses de pratiques ou de situation.

Mesurer ce que sont les reperes d'un travail en équipe, comment cette équipe est un
garde fou, étre force de proposition au sein de cette dynamique, savoir se remettre en
cause.

F- De nombreux outils techniques, contribuant & favoriser la bientraitance et & améliorer
'accompagnement des personnes en situation de handicap peuvent étre transmis via la
formation.

Il s’agira de savoir :

Prendre conscience des risques encourus dans l'accompagnement et dans certaines
postures.

Reconnaitre les signes qui annoncent une souffrance psychique ou physique chez un
usager ou une famille.
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e Varier les activités a proposer afin que les usagers aient le choix.

«  Gérer l'incertitude, savoir anticiper et prévenir le comportement des usagers, savoir réagir
a une crise.

« Identifier le non verbal, la gestuelle, la mimique, la communication pour éviter une crise.

* Faire du conflit un outil d’évolution de l'usager, de la famille, du professionnel, de la
qualité de vie.

» Décoder I'expression d’'un accord et d’'un désaccord.

» Utiliser des outils de communication variés tels que : PECS, langage gestuel, langage
tonique....

» Connaitre des outils facilitant I'expression citoyenne, la praxis politique, le self
advocacy...

* Se former a I'’écoute active, & la communication.

e Se former a 'empathie ;

« Utiliser I'étude de cas comme outil d'analyse de la vie quotidienne, de la relation a un
usager, d'usagers a d’autres usagers...

« Utiliser I'analyse systémique comme outil de compréhension d’'une situation et dans la
recherche d’une solution a un probléme.

e Créer des situations de réussite et de progres.

Dans un environnement de plus en plus marqué par le complexe et l'incertain, les partenaires ont
souhaité apporter une valeur ajoutée en définissant des pistes de recherche en matiére de formation et
conduite afin de générer une culture de la bientraitance dans nos institutions. Ces formations nous
permettront de tirer profit des opportunités qui se présenteront et a développer de nouvelles pratiques
dans I'accompagnement des personnes en situation de handicap.

4. AUTRE OUTIL D'ANALYSE ET DE REFLEXION.

Nous rerenons, ci-dessous, la grille d’Ardoino qui est un modeéle d'intelligibilité, afin de préciser notre
réflexion sur la bientraitance a tous les niveaux de nos organisations.

N. personnel,
intrapsychique

N.
interpersonnel

N. microsocial,
groupal

N. mésosocial,
organisationnel,

N. Macrosocial,
sociétal

Modeéle d'intelligibilité des organisations (adaptation)
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Ainsi, ARDOINO (1966) ** propose 6 niveaux d’analyse d’une situation type. Ces niveaux sont les
suivants :

1. Le niveau des personnes est celui des caractéristiques personnelles des individus : leurs
capacités, leur style personnel, leurs tendances, leurs motivations. On parle également de niveau
« intrapsychique ». Il fait intervenir des traits de caractére, des profils de personnalité, des
besoins, des motivations, des aptitudes, des attitudes... dont le siége est la personne considérée
dans son individualité.

2. Le niveau des interrelations analyse les problemes en termes d’'action, de réaction,
d’interactions entre deux personnes. Ce niveau d'explication est privilégié lorsque les éléments
retenus prennent en compte |'état des relations entre deux collégues, leurs positions I'une par
rapport a l'autre, I'amitié ou l'inimitié, I'histoire de cette relation, leur complicité ou leurs conflits,
etc. On s'intéresse donc ici, non plus au profil individuel mais aux modalités des interactions entre
deux personnes.

3. Le niveau du groupe, ou niveau « microsocial» est celui des groupes de personnes, des
équipes de travail, organisées selon des réles : une équipe d'éducateurs, I'équipe des infirmiéres
d’'un service, le groupe des enseignants de telle discipline, ou de tel niveau, une classe, un pool
de secrétaires, un conseil d’entreprise, ... Le groupe est alors, abordé comme une entité dotée
d'une dynamique propre. On parlera davantage de réles, de fonctions, mais aussi de leadership,
de sous-groupes, exclusion, coalitions, bouc émissaire, ...... C'est ici qu'apparaissent les
phénoménes de la médiation, de la négociation.

4. Le niveau organisationnel ou niveau “mésosocial”, est celui de I'organisation (une entreprise,
un ministére, un établissement scolaire, un hdpital, ...), et des différentes fonctions qui doivent y
étre remplies pour réaliser ses missions. Ce niveau envisage la structure d'une situation
professionnelle en entreprise, I'organisation en services ou départements, des processus de prise
de décision, des relations de pouvoir, etc. La perspective qui consiste a privilégier le niveau
organisationnel peut chercher a rendre compte des efforts de rationalité consciente (allocations
des ressources, optimisation des flux, des processus, des structures de commandement...), mais
aussi de la facon dont les acteurs s'en saisissent & des fins éventuellement différentes de la
rationalité managériale. La question du changement est ici aussi une préoccupation majeure, qu'il
s'agisse de I'encourager ou d'y résister.

5. Le niveau institutionnel, ou niveau « macrosocial», est le niveau de la société toute entiere,
c'est-a-dire le niveau des valeurs, des finalités. C'est celui qui “tente de décrire et d’expliquer les
rapports de cette organisation replacée dans “I'espace social” environnant, avec les instances
proprement sociales, les institutions qu’elle doit respecter, et dont elle doit tenir compte”zs. Le
terme « institutionnel » doit étre considéré dans une acception large du terme, incluant non
seulement de vastes ensembles comme la justice ou la famille par exemple mais également les
valeurs, les usages, les modes, les croyances... On se situe ici au niveau des significations, des
valeurs, des finalités.

6. Le niveau historique, est le niveau de la transformation de la société, du progres, de la
connaissance et ses prolongements technologiques au cceur des processus de transformation.

** Grille d’Ardoino, J., (1966 ). Communications et relations humaines : esquisse d’'un modéle
d’intelligibilité des organisations. Institut d’administration des entreprises de I'Université de Bordeaux.

» ARDOINO, 1966, p. 115

101



5. QUELQUES QUESTIONS INTERESSANTES

Cette démarche de bientraitance nous améne a nous interroger constamment sur nos pratiques.
Certaines questions méritent de demeurer particulierement présentes a notre esprit :

(o}
o
o

o

Comment observer les pratiques et analyser les observations recueillies ?

Ou est I'intérét de la personne, est-ce en lien avec son projet ?

Quel sens a ce geste, ce choix, cette demande pour la personne ? Comment
ressent-elle cela ?

Sommes-nous en accord avec les compétences réelles et actuelles de la
personne ?

Jusqu’ou aller ?

Comment faire autrement ?

Comment élaborer un référentiel commun, une charte, un cadre de
fonctionnement reprenant les valeurs fondamentales, les attitudes
professionnelles incontournables.

Comment former les personnes avec handicap a oser dire non, & ne pas se
laisser faire, ... ?
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Recommandations en matiére de formation des professionnels de I'accompagnement,
complément d’information et de réflexion lors de la table ronde n°2 a laquelle
participaient :

» Yannick BESNIER, AFPE (F)
» Teodor PADUREAN, directeur adjoint d’'UCOS (R)
» Theodosia SOUVALIDOU, psychologue, Margarita (G)

Une question porte sur le contexte dans lequel la formation a la bientraitance doit se situer : doit-elle
s'intégrer dans la formation continue, ou étre présente dans la formation initiale ?

Yannick BESNIER, vice-président de I'AFPE : « Ce n'est pas
déterminant, ce serait un cadre qui serait donné a la formation. Il y a
une dimension transversale a la formation qui se réalise suivant des
articulations et des contenus différents. C’est une question de
cohérence d’ensemble. Je pense que cette question de formation sur
cette question d’éthique et de bientraitance doit se réaliser dans une
logique de formation continue, car cette formation continue interpelle
et interroge les pratigues professionnelles. Aprés ce que nous
nommons formation continue dans notre langage professionnel c’est
un statut aussi d’apprenant. Je pense que nous sommes dans la logique de la formation tout au long de la
vie. C’est un nouveau terme employé en France, c’est-a-dire que c’est le droit de tout salarié a étre formé
tout au long de la vie. C’est important, car I'enjeu n’est pas seulement autour de thématiques comme la
maltraitance, c’est finalement permettre aux salariés d'étre interpellés et de s’interpeller réguliérement
dans le cadre de sa pratique professionnelle. Tout se joint, tout se coordonne et reste cohérent. Nous
savons qu’un salarié qui ne se forme pas, qui n'est pas vigilant sur cette question de la formation, qu'un
employeur ne voudrait pas envoyer en formation, serait un salarié qui finirait par perdre de la compétence
ou de la performance professionnelle. La formation est inhérente a la qualité professionnelle et donc
qualité de relation de prise en charge et d'accompagnement de l'usager ».

Theodosia SOUVALIDOU, psychologue a Margarita (G) : « La formation doit étre continue et elle est
nécessaire, car les usagers sont uniques et ont des spécificités. Si notre but est la bientraitance et si nous
voulons réhabiliter cet usager alors nous devons nous adapter a ses besoins et attentes. Ceci ne peut
étre atteint que grace a une formation continue nécessaire ».

Teodor PADUREAN, directeur adjoint UCOS (R) : « Nous parlons de la formation des travailleurs sociaux,
mais la bientraitance c’est aussi la maniére dont va vivre un réseau social, une collectivité a l'intérieur
d’'une institution. Il y a aussi des formations et des apprentissages pour les usagers. Comment est-ce
gu’entre usagers, on va converser, on sera bientraitant avec son voisin, son pair, son collegue. Cela
s'apprend, car on sait que la vie en groupe n’est pas facile pour des usagers dans une institution. Ainsi si
on nous demandait de vivre en permanence en groupe dans une institution avec des moments d’intimité
qui sont quelques fois calculés, je ne sais pas si beaucoup d’entre nous résisteraient sans étre violent,
sans étre agressif, sans en vouloir & notre voisin, a notre collegue de chambre. La bientraitance s’apprend
lorsque I'on vit en communauté ».
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Contribution écrite de Philippe COQUIL, Genéts d’'Or (F) :

Les formations a la bientraitance, un exemple francais

En France, dans le cadre de la bientraitance, deux types de sources servent de repeéres :

Ceux qui découlent de la loi de 2002 %, telle que 'ANESM %, la charte des droits et libertés de la
personne accueillie, le conseil de la vie sociale, le réglement de fonctionnement, le projet personnalisé de
'usager. Pour mémoire, je citerai la loi de 2005 8 qui engage la société tout entiére, dans une logique
d’inclusion et d'accessibilité. Cet ensemble législatif encadre et rythme le travail des professionnels, et
peut-étre consulté pour information, au regard de nos différences politiques et culturelles. Des pistes de
formations peuvent en étre extraites si elles semblent pertinentes dans le contexte européen.

Ceux qui relevent de I'éthique personnelle du professionnel, et des enseignements qu'il a recus durant sa
formation, rapportés a une pratique. Les stages de formation permettent de se confronter aux souhaits et
besoins des usagers, et d’élaborer des réponses adaptées.

En s’appuyant sur les actions menées dans les différentes filieres de 'AFPE de Bretagne et de I'lRTS de
Lorraine, il a été possible de repérer comment le développement de la bientraitance est prise en compte
dans les formations de travailleurs sociaux d’'une maniére générale.

Tout d'abord, il existe des cours sur la maltraitance. En effet, « la lutte contre la maltraitance une priorité
nationale® », il s'agit d’'une approche pratique de la notion de maltraitance envers les publics accueillis
dans les établissements sociaux et médico-sociaux qui se décompose comme suit ;

» Définitions de la maltraitance.

e Les conséquences de la maltraitance sur le développement des personnes.

* Les facteurs susceptibles d’étre a I'origine de maltraitance envers les usagers accompagnés dans
les établissements sociaux et médico-sociaux

» L’identification de situations a risques susceptibles d’éventuelles maltraitances.

» Déceler des signes de maltraitance.

« Réfléchir ensemble a partir de situations concrétes de maltraitance.

» Leslois et circulaires qui encadrent la maltraitance.

e La détection et le signalement de situations de maltraitance.

* La prévention de la maltraitance en établissement.

Concernant la bientraitance, la formation se réalise transversalement pendant le cursus de I'étudiant ou
du stagiaire. Elle s’appuie sur ;

« De nombreuses analyses de pratique

*  Sur des réflexions éthiques et déontologiques.

» Sur des cours et études centrés sur 'accompagnement des personnes en situation de handicap
et le projet individualisé.

» Des cours de méthodologie qui débouchent aussi sur la bientraitance.

» La classification OMS qui traite du « bien-étre »

» Les réflexions sur la relation a I'autre dans la cadre de 'accompagnement.

26 | oi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale

2" pgence nationale d'évaluation sociale et médico-sociale

% | oi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées

% | oi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées
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« laspect juridique et I'émergence du concept de bientraitance (les textes Iégislatifs).
» Les dynamiques favorables a la bientraitance et a son amélioration.
e Les préconisations de bonnes pratiques en s’appuyant sur les travaux de '’ANESM.

En final un étudiant, par exemple éducateur, a la fin de son cursus, doit avoir acquis :

* Une approche générale de la bientraitance/maltraitance (juridique, éthique, selon les facteurs
individuels, collectifs et institutionnels).

» Les différentes composantes de la bientraitance, écoute et disponibilité, le soin relationnel. Avoir
une posture adéquate dans la relation aidant/aidé.

» Les analyses de pratique ou de situation et les analyses de bonnes pratiques de bientraitance, qui
favorisent le maintien du sens.

e L’évaluation des risques de maltraitance en établissements. Dynamiser ses aptitudes a la
bientraitance.

Le respect des droits et libertés des usagers et la prévention de toute forme de violence sont au cceur des
préoccupations de I'ensemble des institutions des secteurs sanitaire, médico-social et social en France.
Le plan de développement de la bientraitance et de renforcement de la lutte contre la maltraitance de
mars 2007 prévoit d'ailleurs I'évaluation des établissements sur ces aspects. Les professionnels qui
prennent en charge des personnes vulnérabilisées par I'age, la maladie ou le handicap sont tenus de
prévenir, dépister et agir face & des situations de maltraitance.

Au-dela du refus de la maltraitance, développer une politique de bientraitance consiste donc en une
recherche permanente de la qualité du service que I'établissement et ses professionnels doivent aux
personnes accompagnées. Cet objectif implique de mener une réflexion éthique sur le sens des pratiques

professionnelles, de veiller a la qualité de la relation soignant-soigné et d'identifier les risques de
maltraitance afin de mettre en place des actions appropriées.
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Faisons de la bientraitance une question avant tout de culture !

Par Didier BENOIT, Docteur en droit privé et sciences criminelles, Responsable de la formation CAFDES
a I'IRTS de Lorraine - texte de son intervention lors du colloque.

Je suis responsable de la formation Cafdes a I'lRTS de Lorraine. Pour ceux qui ne connaissent pas cette
formation, c’est, pour la France, le dipldbme qui qualifie les directeurs d'établissements sociaux et
médicaux sociaux. J'ai été sollicité par Christophe Lesuisse pour intervenir sur la question de la
bientraitance qui interpelle bien évidemment les pratiques professionnelles des directeurs. C’est une
guestion essentielle pour eux, Christophe me demandant d’insister sur cette question a savoir comment la
bientraitance est abordée dans le cadre de la formation.

Je pourrais faire une intervention trés courte, car en tant que telle la bientraitance n’est pas abordée, n'est
pas traitée dans la formation. Ce n’est pas un sujet principal au titre du management, au titre de la
méthodologie de projet, au titre du droit du travail,etc.... Donc cela ne peut qu’interpeller. Cela ne peut
gu'interpeller puisque néanmoins, la bientraitrance est quelque chose de filigrane, c’est quelque chose de
complétement transversal a la formation des directeurs. C’est finalement une question qui se traite dans
une dimension culturelle et plus que stricto sensu dans un contenu de formation.

Comme je le disais la bientraitance est une question transversale, elle va s’envisager au travers la
guestion du management, au travers la question des politiques publiques, qui va s’envisager aussi sur la
guestion de la gestion financiere.

En effet, la fonction de direction est stratégique finalement a tout niveau. Et quand je dis qu'elle est
stratégique a tout niveau: elle est stratégique avec les liens que le directeur va établir avec son
personnel, mais méme en dehors de ces relations, elle est stratégique dans toutes les composantes des
fonctions régaliennes d’un directeur.

Quand je parle par exemple, de gestion financiére vous allez me dire quel lien avec la bientraitance ? Et
pourtant lorsqu’on établit un budget, lorsqu’on établit sa stratégie il y a forcément des résonnances, des
consonances et des conséquences humaines a la pratique d'un budget. Donc la bientraitance est un
cadre culturel transversal aux fonctions régaliennes d’'un directeur d’'établissement ou de service social et
médico-social.

C’est une question qui en méme temps n’est pas simple, car nous sommes un secteur qui a beaucoup
souffert des non-dits, des zones de non-droit, des pratiques déviantes au point que le Iégislateur francais
est intervenu pour réguler des phénomeénes qui n’étaient pas acceptables. Ce fut la loi du 2 janvier 2002,
qui vint réformer le secteur social et médico-social et qui est venu placer I'usager dans un contexte
stratégique, c’est a dire en lui donnant une place adaptée dans le cadre de sa prise en charge.

C’est quand méme paradoxal lorsque I'on regarde les attendus de cette loi, de voir que le législateur lui-
méme fait référence aux problémes de maltraitance dans le secteur, interpellant des corps professionnels
qui sont précisément chargés de protéger les usagers dont ils ont la charge. On ne peut qu’étre interpellé
dans la fonction de direction, on ne peut étre qu’interpellé dans ce contexte qui fait qu’aujourd’hui, s'il y
avait un enseignement a donner de la bientraitance auprés des directeurs c'est de I'envisager dans sa
dimension culturelle. On est bien d'accord pour dire qu'il y a la maltraitance, c'est-a-dire que nous
sommes dans les faits et il y a la bientraitance non que je veuille jouer sur des glissements sémantiques.
Vous savez que I'on a un peu cette habitude dans le secteur, on invente un peu des mots, on les adapte,
il y a la maltraitance, puis il y a la bientraitance, mais finalement c’est d’autant plus important que de
simples faits, d'une absence de gestion de ces faits ou d’'une mauvaise gestion ou appréhension de ces
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faits on est passé a une dimension culturelle, qui est venue interpeller et révolutionner, le secteur dans
son ensemble et les pratiques a tout niveau.

Cette loi et, c’est un enjeu bien évidemment pour les fonctions de direction, est venu affirmer ce que I'on
appelle le droit des usagers. Or, c’est un paradoxe la encore, devoir affirmer le droit des usagers, comme
si les usagers que vous prenez en charge n’étaient pas finalement titulaires de droit. Ce qui est
complétement faux ils sont citoyens comme tout le monde. Ce n’est pas le handicap ou la difficulté sociale
qui fait qu’ils sont en perte de droit. Bien évidemment que non et pourtant nous sommes tout de méme
dans le paradoxe d’'une loi qui est dans I'obligation de réaffirmer le droit de ces personnes et lorsque I'on
regarde ces droits, leur contenu, on s’apercoit que c’est les droits finalement de tous les citoyens, le droit
a I'intimité, le droit a la qualité de la prise en charge, le droit & une pratique de la sexualité, des pratiques
religieuses, etc. Donc finalement ce qui nous est commun, le |égislateur a été dans l'obligation de
I'affirmer d’'une maniére particuliére pour des gens qui ne sont pas finalement considérés dans le commun
avec ce travers d’'un contexte social et médico-social de prise en charge ou hélas des pratiques déviantes
se sont développées.

Le législateur a affirmé un droit pour des citoyens, je réutilise ce mot citoyen trés important, parce que
méme dans la loi, le législateur dit : I'usager doit étre un citoyen. Sur quelle planéte sommes-nous ?
Effectivement, c’est un citoyen et le directeur se doit d’étre le garant de ces droits. Donc le |égislateur a
affirmé un ensemble de droits, un ensemble de droits déclaratifs. Dire par exemple que I'usager a droit a
son intimité est un droit déclaratif, je veux dire en cela rien ne présage du contenu du droit, or tout se joue
sur le contenu du droit. D’ou I'enjeu extrémement important pour un directeur, et c’est & cela bien
évidemment que, dans la formation on s’attache & appréhender toutes ces questions d’'une maniére
stratégique.

Lorsque je définis, lorsque je déclare un droit sans en déterminer le contenu, il y a un enjeu essentiel au
niveau du directeur a poser une stratégie managériale pour donner sens avec l'ensemble de ses
personnels a ce droit, c'est-a-dire que tout I'enjeu va résider dans la définition du contenu du droit. Je
pourrais exprimer cet enjeu d’'une maniere différente, dire que tous les acteurs de la prise en charge de
'usager sont aussi des législateurs au sens ou ils définissent le contenu et le sens du droit. C'est une
guestion essentielle et aujourd’hui, je ne congois pas qu'un directeur puisse étre insensible & cette
question et a la stratégie managériale qu'il se doit de développer avec I'ensemble de ses personnels. Et
quand je parle de I'ensemble de ses personnels c’est a tout niveau hiérarchique que ce travail sur le sens
sur les contenus doit étre envisagé et débattu.

Un cadre extrémement important qui participe a I'émergence de ce que je nommerais I'’émergence d'une
culture de la bientraitance dans le secteur social et médico-social. Au-dela du droit, lorsque vous regardez
aujourd’hui la pléthore des textes qui paraissent et qui concernent notre secteur, il y a une floraison de
termes nouveaux, de concepts nouveaux qui apparaissent et qui participent également a cette culture de
la bientraitance. J'en veux pour preuve ces mots non pas houveaux qui hous paraissent la aussi
communs, mais qui sont relativement nouveaux dans les textes qui datent de 10 — 15 ans. C’est le mot
Dignité, nous n'avons pratiquement plus un texte, ou une loi qui concerne le secteur social ou dans le
préambule on a le mot de dignité qui est rappelé. On a le mot citoyenneté, le mot de citoyen-acteur. C'est-
a-dire que finalement a travers ce cadre juridique, qui est mis en place on voit émerger la notion
d’individu, la reconnaissance de 'usager comme individu. C’est extrémement important parce qu’on a une
approche philosophique de lindividu qui est affirmée. La notion de dignité peut étre déclinée de maniére
trés concrete et elle interpelle chacun. Ma dignité ne sera peut-étre pas votre dignité, comme mon intimité
ne sera peut-étre pas votre intimité, etc. Donc on a une approche philosophique de I'individu, je dirais une
approche politique au sens noble du terme de I'individu et quand je parle de I'individu, je parle de l'usager.
Ce qui consacre également l'individu, I'usager-individu, c’est l'individualisation proclamée et affirmée par
la loi de sa prise en charge et c'est en cela que l'usager peut devenir acteur-citoyen de sa prise en
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charge. C'est-a-dire quelgqu’un, qui participe, qui est actif, qui détermine, qui va négocier, qui va pouvoir
juger de la pertinence d'éléments de sa prise en charge. Donc ce n’est plus quelqu’un de passif, c’est
quelgu’'un qui veut, dans la mesure de ses moyens bien évidemment, il ne faut pas non plus étre
utopique, l'usager de par ses faiblesses connait aussi ses limites, mais ou il y a une volonté affirmée de
faire de ces personnes une véritable reconnaissance de leur entité, de leur entité physique, de leur entité
psychologique.

Je crois que c’est d'autant plus important que cette approche de l'usager auquel le directeur est
extrémement sensible aujourd’hui parce que cela a des conséquences trés importantes dans les
pratiques professionnelles. C'est de mesurer combien un directeur ne peut plus passer, ne peut plus
mésestimer ces questions du bien-étre finalement de la bientraitance des usagers. C'est devenu
contextualisé dans les pratiques, et ce, a tous niveaux. On parle de droits. Le législateur est allé plus loin,
on parle méme des outils de reconnaissance et d’affirmation de ces droits. Vous les connaissez, on parle
de charte, de contrat de séjour, de réglement de fonctionnement, de livret d’accueil, mais des enjeux
extrémement important au-dela de déclinaison d’une simple terminologie puisque I'ensemble de ces outils
reléve aussi de véritables enjeux juridiques. Par exemple, un contrat de séjour qui est signé aujourd’hui
par I'usager ou ses ayants droit engage juridiquement dans la qualité de la prise en charge et de fait
engage juridiquement dans I'assurance et le maintien d’'une bientraitance de l'usager.

Je crois qu'aujourd’hui ces éléments sont d’autant plus importants, gqu'ils participent & I'émergence d’'une
terminologie nouvelle, de concepts nouveaux et je dirais de rapports sociaux nouveaux dans notre
secteur et au sein méme des établissements qui sont, considérons les comme des microsociétés. Il ne
s’agit plus de faire des établissements des vases clos, des zones de non-droits, mais des établissements
qui aujourd’hui sont devenus de véritables enjeux de qualité de la prise en charge des usagers.

Lorsque je parle de I'émergence de nouveaux rapports entre I'usager et les acteurs de sa prise en charge,
deés lors que l'usager est reconnu comme citoyen, dés lors que le droit le protége, il est dans une autre
position, il est dans une position de force, affirmée. La aussi je relativise, je n'en fais pas un absolu, mais
le droit existe et si 'usager lui-méme ne le revendique pas, d’autres seront en mesure de le revendiquer.
Lorsqu’on est dans l'affirmation des droits, on est aussi dans la logique de la revendication de ces droits.
Et lorsque I'on revendique des droits, on peut étre aussi dans une logique de contestation.

On est dans une modification compléte des rapports sociaux au sein méme des établissements. Enjeux
qu’un directeur aujourd’hui se doit de mesurer, de considérer et d'intégrer complétement dans sa stratégie
politique, dans sa stratégie managériale.

C'est la gestion de I'équilibre des rapports qui se pose aussi, on le voit dans certains types
d’établissement et dans certains types de rapport entre usager et personnel par exemple, I'instauration de
points d’équilibre, mais pourrait-on parler de déséquilibre dans les rapports. C’est-a-dire la question étant
et elle n'est pas provocatrice : est-ce que la montée en puissance de l'usager n’interpelle pas directement
au quotidien le fonctionnement des acteurs de sa prise en charge comme un usager qui deviendrait trop
puissant. On peut se poser la question, car on voit bien qu'aujourd’hui le recours au droit se fait de facto
pour tout et n'importe quoi. Autant le recours au droit peut étre légitime et I1égitimé, autant il peut étre aussi
un recours abusif.

On le voit notamment dans le secteur des personnes agées, peut-étre moins dans le secteur du handicap
que je connais moins, mais on voit des dépbts de plainte pour un repas froid et c’est irraisonné et
finalement dans un abus inverse de I'utilisation du droit. C’est une question importante pour le directeur,
car tous ces éléments mettent régulierement en jeu sa responsabilité civile et pénale. Aujourd’hui, nous
avons une montée en puissance du contentieux qui interpelle la responsabilité des directeurs au point
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gu’'un phénoméne se mette en place qui n'existait pas il y a 15 ans: des assurances propres pour
I'exercice de la fonction de direction. Ce qui est la aussi un paradoxe.

Cette question de la bientraitance pour un directeur devient une question absolument majeure a tous les
niveaux : sur un plan personnel, sur un plan de responsabilité, sur un plan statutaire, mais également a la
fois dans les enjeux des relations avec les personnels et ensuite pour la triangulation des relations entre
les personnels et les usagers.

Enjeux majeurs également pour un directeur qui est la suite conséquente de la montée de la
reconnaissance de l'usager et de ses droits. Aujourd’hui, on ne concoit plus le travail social, la prise en
charge des usagers sans les questions de I'évaluation, de la démarche qualité, de I'amélioration de la
qualité de la prise en charge.

Vous savez comme moi, que la loi fait état de I'obligation d’évaluer en interne les établissements et
services, puis en externe avec aujourd’hui des organismes trés puissants comme I’Agence Nationale de
I'Evaluation en France qui est un véritable organe normatif sur lequel le législateur a délégué ses
pouvoirs.

Quand je parle de cette procédure d'évaluation avec des sanctions possibles, voyez la aussi I'enjeu pour
un directeur, sachant que la colonne vertébrale de ces procédures d’'évaluation porte précisément sur la
qualité, sur I'amélioration de la qualité de la prise en charge de l'usager avec, bien évidemment, tout cet
enjeu corollaire de la bientraitance de I'usager et la encore, j'insiste dans sa dimension culturelle.

Faisons de la bientraitance une question avant tout de culture !

Lorsque je parle des pratiques professionnelles lorsque j'ai parlé de I’Agence Nationale de I'Evaluation du
secteur social et médico-social et lorsque le droit interpelle aujourd’hui I'ensemble des pratiques
professionnelles. J'en veux pour preuve et j'en mesure I'enjeu, et un directeur y est aujourd’hui d’autant
plus sensible, c’est I'interrogation constante au quotidien des pratiques professionnelles.

Les fameuses bonnes pratiques professionnelles ! Avec une agence qui édite aujourd’hui le recueil des
bonnes pratiques professionnelles comme par exemple un recueil sur I'expression et la participation des
usagers. Ce qui semble aussi participer aussi a la bientraitance, un recueil sur les conduites violentes des
établissements avec par exemple annonciation d’'un certain nombre de procédures et tout a I'attention de
l'usager donc quelque chose qui participe & sa bientraitance. La question de [I'ouverture des
établissements sur leur environnement est quelque chose de trés important pour les directeurs des
recommandations de bonnes pratiques qui vont concerner les missions du responsable d'établissement et
le réle de I'encadrement dans la prévention et le traitement de la maltraitance.

Bien évidemment, I'agence interpelle directement | les pratiques des directeurs, leur sensibilité au
quotidien pour s’assurer que politiquement c’est un souci quotidien du directeur que l'usager soit
bientraité.

Aujourd’hui, nous avons 26 recommandations. C'est une liste qui ne cesse de s’agrandir, qui vise tout
secteur, tout concept, et presque toutes pratiques et qui ne va cesser de s’allonger.

Quand je reprends les missions du responsable d'établissement, c’est-a-dire du directeur, ce qui est
préconisé. Le directeur va devoir développer une conscience, une connaissance des risques de
maltraitance. Il va devoir mettre en place une organisation et des pratiques d’encadrement conforme aux
objectifs de prévention de la maltraitance.

Nous sommes alors en plein dans la bientraitance et sa dimension culturelle. La question culturelle de la
bientraitance s’entend aussi comme une politique de prévention de la maltraitance, de la prévention des
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faits. Il faut que ce soit un état d’esprit, quelque chose d’assimilé afin qu’en terme de prévention on évite,
on prévienne les pratiques qui sont maltraitantes et pour avoir conscience des pratiques maltraitantes
encore faut-il que I'on y soit formé, qu'’il y ait eu une réflexion, une sensibilisation et que ce soit inscrit au
quotidien dans les pratiques professionnelles.

Ce que I'on attendra du directeur, dans son ensemble, dans la gestion de son établissement ou de son
service, c'est I'assurance d’'une mise en place d’'une démarche qualité bien ancrée dans I'établissement.
C'est le fait que la question de la bientraitance soit partagée par toutes les catégories de personnel quel
gue soit le positionnement hiérarchique. C’est la question du respect des droits des usagers avec la
dimension managériale que je vous ai prouvé. C'est le respect, jinsiste souvent trop oubli€, la question
des droits des personnels. Il ne faut pas occulter la question du respect du droit des personnels. Quand je
parlais de rapports sociaux au sein des établissements, je le congois bien évidemment dans un rapport
d’équilibre. L'usager s’il a parfois été « malmené », ce n'est pas pour autant qu’il est autorisé aujourd’hui a
étre tout puissant. Je crois qu’il y a Ia une question politique importante d’équilibre des droits ou ce n’est
pas a linverse au professionnel de se retrouver dans une situation de maltraitance. J‘'emploie
volontairement ce mot, car aujourd’hui on fait un certain nombre de constats dans les établissements ou
les professionnels peuvent se retrouver en situation de maltraitance notamment au regard de situation de
violence dont ils peuvent faire I'objet et d’'une situation de non-protection institutionnelle dont ils font aussi
I'objet, ou il y a tout au moins un manque. Egalement, ce que I'on doit attendre d’un directeur, c’est une
implication et une pertinence managériale de sa direction. Je donnerais 2 dimensions de cette question
de la bientraitance : un cadre qui est donné aujourd’hui au directeur et a I'ensemble des personnels : le
cadre juridique et le cadre des pratiques professionnelles. J'insiste la bientraitance dans un établissement
n'est pas seulement un cadre. C’est bien évidemment l'utilisation de ce cadre. Le positionnement que j'ai
de ce cadre et par rapport a ce
cadre. C’est tout simplement la
dimension humaine de tout individu

qui réapparait que ce soit des
usagers ou des professionnels. Pour

les professionnels au-dela du cadre

de la bientraitance avec les usagers,

c’est un état d'esprit, c’est la relation
humaine que j'établis avec l'usager,

c’est mon savoir-étre, mon savoir-

faire qui sont d'autant plus
importants. lls ne s’apprennent pas
forcément: la bientraitance n’est

donc pas une question de formation,

c'est aussi une question individuelle -
de savoir-faire, de savoir-étre.

Permettez-moi de prendre des exemples concrets. Aujourd’hui dans le secteur social, nous avons une
tarification a I'acte. Tel acte vaut tant et il est technicisé.

Prenons I'exemple de la prise en charge des personnes agées, il y a un temps pour la toilette, un temps
pour le repas, un temps pour les soins, etc. C’est une logique de prestation et donc de tarification qui est
derriere avec un enjeu trés important. Lorsque vous écoutez les professionnels qui vous disent « et
I'humain, parce que la toilette je dois la faire en 2’, car en une demi-heure, j'ai 10 usagers a toiletter ». Oui
il y a la une question qui est peut-étre une question de maltraitance des personnels. Mais cela n’exclut
pas pour autant I'approche humaine, d’avoir un rapport humain avec l'usager, peut-étre plus limité, plus
circoncis, adapté d'une autre maniere, mais peut-étre aussi contesté, revendiqué par les personnels, mais
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qui reste un enjeu majeur pour I'avenir au regard de I'évolution de notre secteur dans le cadre de la prise
en charge de qualité des usagers.

Mon propos est de mettre I'accent sur la question du management qui est centrale pour un directeur, car
la question managériale dans I'action sociale est un révélateur de crise de référence.

Le management aujourd’hui et le souci gestionnaire auxquels les directeurs sont confrontés et que vous
pouvez subir, la place que vous occupez, c’'est-a-dire le souci de rendre efficace le fonctionnement d’'une
institution dans un contexte économique donné ne sont pas choses nouvelles pour le travail social. Ne
faisons pas de fausses découvertes du management, on en a toujours fait et il n'était pas forcément
bientraitant mais aujourd’hui on prend un peu prétexte de cette logique libérale dans notre secteur pour
s’inquiéter de ces questions de management.

Certes, c'est une gquestion nouvellement nommeée en tant que telle, mais qui a été toujours partie prenante
des organisations du secteur social et médico-social. Cependant, I'approche managériale est mise en
guestion dans notre secteur depuis plusieurs années. En effet, les modalités de management dans le
secteur connaissent un glissement sémantique de la performance strictement financiére vers la mesure
de la qualité de la prestation. C’est pourquoi les modes de gouvernance et de dirigeance reposent
aujourd’hui sur la tryptique du financement, de la qualité de la prestation, de la gestion des personnels
dans un contexte marqué par la raréfaction des ressources monétaires, des ressources humaines, aussi
bien des salariés que des bénévoles, & la mise en place de nombreuses réformes et & I'essor du secteur
marchand.

Le secteur social et médico-social ne fait que se convertir & un processus mis en ceuvre depuis 30 ans
par un modéle qui nous vient des multinationales, qui nous vient aussi de I'entreprise privée lucrative et
des entreprises publiques.

Ce type de management développé dans les entreprises publiques se revendique de missions de
services publics sont sur les mémes modalités de management. Donc un management qui dépend de
plus en plus aujourd’hui de ce que Vincent Galegade appelle I'idéologie de la gestion. Méme non productif
le secteur doit adopter, il n'a pas le choix, les régles d’'un marché capitaliste ou la réponse aux besoins,
entre le rentable et le moins coutant. Le marché devient ainsi I'élément régulateur des transformations,
fermeture, ouverture des établissements et services et conditionnent leur devenir. A la multiplicité des
demandes, il sera répondu par une analyse des besoins et une standardisation des réponses a leur
apporter, d’ou le risque éventuel des enjeux de bientraitance et de maltraitance.

La standardisation des réponses apportées aux usagers sera renforcée par le développement proche de
la tarification a l'acte dans le secteur social et ces glissements sémantiques autant que le renouveau
socio-politique des réformes engagées depuis la décentralisation semblent peu a peu avoir posé les
conditions d’une formulation d’une gestion managériale pour le secteur social.

L’apparition de la question managériale semble pour ce secteur concomitante avec une réorganisation de
fond, de la structure institutionnelle amorcée dans les années 90. La encore s'opére un nouveau
glissement sémantique de I'association-entreprise c’est-a-dire la structure associative qui saura marier les
enjeux économiques avec le bon fonctionnement de la structure et la préservation d’une qualité de travail
pour les personnels et celle de la prise en charge de l'usager : c’est un enjeu essentiel pour le directeur.

Je crois que le débat sur la question du management pour un directeur se structure aujourd’hui autour de
trois lignes de fractures. Tout d’abord une divergence sur la question de la nature du management et de
ses outils. Le débat porte ici sur le caractére maladif ou pathologique de la conversion des gestionnaires
médico-sociaux. C’est ce que dit Chaviere ou au contraire sur l'intérét que la définition d’outils adaptés au
secteur pourrait apporter.
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Ensuite une divergence sur la culture de la gouvernance appliquée. Le débat porte ici sur le recrutement,
la formation et I'origine des décideurs. C’est la question du renouvellement des postes de direction. Nous
avions un schéma de renouvellement jusqu’alors, ce que I'on appelle 'ascenseur social. Des gens issus
du secteur, qui connaissaient le secteur, étaient sensés maitriser le secteur. Aujourd’hui, c’est I'enjeu des
hors-secteur, des gens qui ont une tout autre culture, gi accédent a la fonction de direction, des gens qui
viennent notamment de I'entreprise lucrative et qui sont sur des logiques de reconversion dans notre
secteur. lls peuvent s’en sortir mal, mais dans I'ensemble ils s’en sortent trés bien, ayant une capacité
d’ouverture, d’absorption et de tolérance a notre culture, qui peut parfois surprendre. Nous n’avons pas a
étre sur des positions de résistance, nous devons étre modestes et savoir nous ouvrir sur I'ensemble
d’'autres acteurs qui sont en mesure d’enrichir notre propre culture au regard de ce qu'’ils sont en mesure
de nous apporter.

Enfin une divergence dans la conception du secteur public qui est aujourd’hui interrogé. Entre une vision
relativement centralisatrice et prescriptive et une vision plus contractuelle, cette antinomie ou
contradiction, dans laquelle, le secteur aujourd’hui est pris, entre une volonté d'un état providence, qui
guel gue soit les débats existe, continue a exister et continuera a exister, méme s'il ne donne plus guére
de moyens. Mais c’est quand méme lui, qu'on le veuille ou non, qui définit aujourd’hui les politiques
sociales (Aprés, débrouillez-vous !) avec une logique contractuelle qui interroge directement l'usager et
les pratiques professionnelles. Cette antinomie apparente d’'un cadre général, d'un cadre obligé, d'un
cadre contraint avec une extréme liberté d'initiative des professionnels dans le cadre de la prise en charge
de l'usager et de I'assurance de sa bientraitance.
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Retranscription de la table ronde n°3 d’aprés un enregistrement réalisé durant le colloque

Jean-Marc DUPONT, directeur de la FOVAHM (CH) : « Je dirais en introduction de cette table ronde. Fin
des théories, fin des prises de téte. Dans sa grande intelligence, le projet BENE est parti de la parole de la
personne, nous devons donc la leur redonner au final. J'ai la chance de pouvoir donner la parole a des
personnes qui vivent le handicap au quotidien et qui vont effectivement nous en parler. Nous verrons tout
d’'abord quelles sont les attentes des usagers vis-a-vis des services ».

Daniela BITA BLEZU : Bonjour, je m'appelle Daniela, je viens de Sibiu en Roumanie. J'ai une fille de 5
ans qui a été diagnostiquée comme ayant un autisme infantile. Lorsque j'en ai été informée, je me suis
dirigée vers un service spécialisé dans lequel je me suis rendue avec méfiance. C’est pourquoi les
premiéres semaines, je n'ai pas quitté ma fille dans les salles de thérapie et au fur et & mesure j'ai eu
confiance. Au sein du service de la fondation UCOS nous proposons de nombreux services adaptés aux
enfants autistes et des services de conseil pour nous les parents. J'ai maintenant confiance dans les
services qui prennent ma fille en charge et je la laisse plus facilement a leurs bons soins. J'ai ainsi du
temps pour moi durant la journée. Tous les jours, je parcours 10 km pour amener ma fille dans le service.
Nous habitons assez loin et nous n'avons pas dans le village de services adaptés au besoin de ma fille
donc tous les jours nous nous rendons en bus a la fondation. Quelles que soient les contraintes, nous
sommes persuadés que notre fille va mieux. Grace a cette thérapie, nous espérons gu’elle pourra aller a
I'école, que plus tard elle pourra aller faire des courses, qu’elle devienne autonome et ait sa vie. J'ai dd
me battre contre ma famille pour imposer les thérapies & ma fille.

Esterina MAZZONI : Bonjour, je me nomme Esterina et je suis la maman de Kim qui a aujourd’hui 27 ans.
J'ai eu des jumeaux et Kim a été atteint d'une infirmité motrice cérébrale. C’est un handicap trés grave
mental et physique surtout. A 4 ans Kim était & 'IMC (c’est une école dépendant de I'éducation nationale
luxembourgeoise) qui propose un enseignement de 4 a 16 ans ou il faut trouver une institution. A ce
moment-la, on m’'a proposé le Tricentenaire, car j'habite a 1km de la. C'était presque la toute premiére
personne qui se rendait en foyer de jour. La premiere fois que je me suis rendue au Tricentenaire, Kim
avait 16 ans, petite pour son age, perdue au milieu d’adultes. Ce fut tres difficile lorsque je vis toutes ces
personnes plus agées qu’elle. J'ai tout de suite eu confiance, car c’est une institution qui fait beaucoup de
choses. Kim est une enfant, car elle comprend le quotidien, mais pas plus. Je suis contente du
Tricentenaire, car on s’occupe bien delle, elle suit des thérapies, ergothérapie, kinésithérapie,
musicothérapie, snoezelen, ils vont avec eux nager, ils font méme du cheval ou de I'ane. A cété il y a un
supermarché, et le mardi, ils vont faire leurs courses, le mercredi, ils cuisinent ce qu'ils ont acheté le
mardi. Comme Kim n’arrive pas a s'exprimer, je me suis mise d'accord avec les membres du
Tricentenaire afin d’étre informée des évenements de la journée. J'ai un livre qui fait le va et vient entre la
maison et le Tricentenaire. J'en suis trés contente et jespére continuer dans ce sens-la. Le matin
lorsqu’elle prend le bus et que I'on vient la chercher, je vois que Kim est heureuse et c'est le plus
important.

Merci beaucoup et puis Sandra je vous laisse vous présenter et nous dire ce qu’a représenté pour vous le
fait d’arriver dans un service d’hébergement.
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Sandra BREYER : Je me
nomme Sandra. Tout
d’'abord, j'étais au centre de
jour et maintenant je suis
résidente au Tricentenaire et
je travaille dans un atelier
protégé a Bissen. Au début
lorsque j'étais au
Tricentenaire, j'ai construit
une liste de ce qui était bien
et de ce qui n’était pas bien,
car je demeurais chez moi a
ce moment-la. Au
Tricentenaire, c'est plus
facile pour moi lorsque jai
un souci avec la sonde par exemple. Le personnel (éducateur ou infirmiére) est tout de suite la pour
m’aider, mais a la maison je ne sais pas quoi faire quand j'ai un souci. C’est donc mieux en hébergement
qu’a la maison, car on peut m’aider tout de suite. A la maison, nous sommes toujours seuls et notre
entourage ne peut pas toujours nous aider. Je fais ma vie comme tous les autres soi-disant normaux. Ma
vie en fauteuil roulant est pour moi une vie normale. J'ai un avantage sur vous autres, car j'ai toujours ma
chaise avec moi. Vous devez vous battre pour pouvoir vous assoir, pas moi !

J'ai toujours eu confiance dans les professionnels, bien que suivant les atomes crochus, on puisse faire
plus confiance & une personne qu'a une autre. La bientraitance, pour moi, c'est le respect vis-a-vis des
autres personnes. Je respecte les autres, mais je veux aussi que I'on me respecte comme une personne
humaine. Je suis une personne avec tous mes défauts et je respecte les autres personnes avec tous les
défauts. Donner et prendre !

Nous avons la chance d'avoir a cette table deux professionnels. Philippe Coquil, est-ce que les attitudes
sont adéquates de la phase d'accueil. C'est la premiére phase de la création de la relation de confiance.

Philippe COQUIL : Je suis éducateur spécialisé aux Genéts d’Or en France auprés d'un public d’adultes
déficients intellectuels et j'ai participé a I'étude exploratoire sur un panel de 45 personnes (usagers,
professionnels et familles). En tant qu’'éducateur, je distinguerais la phase d'accueil du résident (nous le
nommons plus résident qu'usager) et de la mise en confiance puis la mise en confiance avec la famille.
Pour accueillir un résident dans de bonnes conditions, il faut étre souriant, il faut étre sécurisant et se
montrer bienveillant. Il faut lui montrer concrétement la ou il va vivre, les locaux, ce qu’on lui propose
comme activités. On lui demande quels sont ses besoins et attentes ? Dans un contexte de foyer de vie,
on ne va pas lui donner une liasse de papier avec le livret d’accueil, le reglement de fonctionnement, etc.
Ca ne sert arien, car la plupart de temps il ne sait pas lire. On va lui expliquer globalement les choses afin
gu'’il se sente bien dans un premier temps. Concernant la famille, la relation de confiance se construira
dans le temps. On est dans un contexte d'un foyer de vie ou la personne va rester longtemps parfois trés
longtemps.

Duarte NOBREGA : Je suis éducateur et assistant social au sein du Tricentenaire. Dans le cadre de mon
travail, je suis amené a accueillir les familles et faire les premiers pas ensemble dans la confiance. Tout
commence par un sourire et une poignée de main chaleureuse a I'entrée de l'institution lorsque vous
recevez pour la premiéere fois la famille, puis grace aux différents entretiens que nous avons avec la
famille la confiance se construit. Nous irons alors de plus en plus dans le détail et l'individualité de
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chacun. Certains parameétres favorisent la confiance. Ainsi il faut étre clair, pratiquer une écoute active,
savoir identifier les signes de plaisirs et ceux de souffrance. Lors d’'une premiére visite ou nous allons
montrer les locaux a la personne, puis nous aurons un second rendez-vous pour cerner sa demande, puis
un troisieme entretien ou I'on va clarifier les détails et au fil des mois avec les bilans, la définition du projet
de vie, du projet professionnel, nous aurons créé des espaces de communication avec la famille sans
oublier les phases de communication avec les équipes durant les réunions pluridisciplinaires et
interdisciplinaires ou nous communiquons beaucoup pour gagner cette confiance. Communiquer avec la
famille, avec I'équipe prend du temps, mais c’est trés important pour construire une relation de confiance
et entrer dans la complexité de la personne.

Par rapport au projet de vie et & la notion de détermination, Daniela, quels sont les aspects les plus
importants pour le développement de votre enfant.

Daniela BITA BLEZU : le projet de vie d’Alexandra, ma fille, est décliné en objectifs qui lui sont adaptés.
Pour elle aujourd’hui nous souhaitons qu’elle ait les mémes préoccupations qu’un enfant de son age. Je
souhaiterais aller avec elle, au parc et & la piscine, mais le temps thérapie est trés prenant. J'aimerais
gu’elle devienne autonome et rentre dans une école ordinaire avec les enfants de son age.

Esterina MAZZONI : Aprés l'annonce du handicap de mon enfant, mon deuil a duré trés longtemps.
J'espére que Kim continuera a vivre au Tricentenaire et je souhaite augmenter le nombre de jours ou Kim
résidera en foyer.

Suite a ces deux témoignages,

Philippe COQUIL : aprés avoir lu les résultats de 45 personnes questionnées, j'ai eu un questionnement
général, j'ai relu ce qui fondait notre action auprés des usagers. J'ai ressenti ce besoin ainsi que les
préconisations de I'’ANESM, ce qui permettait de favoriser la bientraitance, puis je me suis interrogé en
quoi, cette étude relevait d’'un questionnaire de satisfaction. Si on a de la satisfaction globale peut-on dire
gue I'on soit sur le versant de la bientraitance. Pas forcément, car un résident peut étre satisfait de ce qu'il
a, mais si on ne lui propose pas une alternative qui peut élargir ses centres d’intérét, on ne remplit pas
son role d’éducateur. A 'inverse si nous nous situons dans linsatisfaction, peut-on avoir des risques de
maltraitance ? Sachant que la personne a qui on refuse le droit au refus est un acte de maltraitance. Par
contre c'est a I'éducateur de rappeler le cadre et le réglement en groupe et donc on suscite de
l'insatisfaction et de la frustration, mais ce n’est pas maltraitant. Ce sont des considérations générales qui
m’ont interpellé. On a globalement de la part des familles une satisfaction de 'accompagnement. Mais on
a aussi des insatisfactions quant au manque de personnel, au turn-over et certaines familles qui sont anti
institutions. Pour elles, on ne peut accéder a la bientraitance en institution et elles s’en expliquent. Lors du
questionnaire, les familles ont pu s’exprimer et ont apprécié ce temps de paroles en toute liberté.

Tout ce qui est dit autour de cette table est universel et se retrouve dans tous les pays. Les réponses sont
collectives. Duarte es-tu amené, en tant qu'éducateur et assistant social, a avoir des retours dans des
situations de maltraitance ?

Duarte NOBREGA : nous sommes amenés a travailler au quotidien auprés des personnes en situation de
handicap. En effet, ce sont des événements que nous pouvons éclaircir avec la famille : par exemple, un
enfant de huit ans me disant que le matin, il préférait entendre de la musique pour se réveiller. Nous
avons besoin de I'expérience de l'entourage pour ne pas étre démunis et 'accompagnement de la
personne serait beaucoup plus difficile. Un autre exemple : une jeune fille pendant le déjeuner quittait la
table, sursautait et lors d’'un entretien avec la famille, il nous a été confié qu’a la maison tout le monde
s’assied a table et recoit le méme plat. Or au Tricentenaire nous avons une cuisine centralisée, la Tridoc,
ou chacun recoit le plat qu’il a choisi et cela la perturbait.
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Alexandre Jolien, personne avec une infirmirmité mentale cérébrale (IMC), auquel les psychologues
avaient donné comme avenir d’empiler des boites toute sa vie et de ne pas faire d’études. A force
d'acharnement, il a fait des études de philosophie, écrit plusieurs ouvrages. Il attaquait les travailleurs
sociaux en disant que dans l'institution dans laquelle il avait d0 vivre avec des personnes qui ne parlaient
pas, c'était I'’époque ou il avait eu le plus d’échange. La théorie a I'époque était la distance thérapeutique
qui mal comprise peut amener des aberrations dans les pratiques.

Nous laisserons Sandra BREYER clore cette table ronde.

Sandra : je suis mére de 2 enfants : fille et gargon. Ma fille va avoir 12 ans et mon fils a 17 ans. Ce n’est
pas toujours facile, mais nous vivons. Je fais de mon mieux, mais ce n’est pas toujours facile, ni pour moi,
ni pour eux. Nous avons chacun notre point de vue. J'essaie toujours de voir les avantages de ma
situation. Il est pourtant sur que comme je peux m’exprimer jai la possibilité d’étre mieux traité. J'ai la
chance d’avoir la parole et je peux m’exprimer.

Et concernant les problémes de maltraitance entre usagers eux-mémes.

Jean-Marc DUPONT : Quelle est la différence entre vous et moi ? Je peux choisir I'endroit ou jhabite.
Lorsque cela ne plait pas, je peux me retirer. Quand la vie en collectivité me plait, je peux y aller. J'ai la
possibilité de choisir. La différence avec vous c’est que vous n'avez pas choisi d’étre dans une situation
de handicap. Vous n’avez peut-étre pas choisi votre lieu de résidence, les personnes avec qui vous vivez,
vous n'avez pas forcément choisi de vivre en groupe. Donc vous vivez des contraintes auxquelles je ne
suis pas confronté. Les contraintes c’est la difficulté de gérer votre singularité et la collectivité qui vit avec
vous. Cette collectivité et sous-tension en permanence, car personne n'a choisi forcément d'y vivre et
pourtant il faut faire avec. Il y a des conflits, des tensions entre les personnes comme dans tout le groupe.
Ces conflits, ces tensions peuvent se transformer en violences, verbales, physiques et en maltraitance.
Vous avez raison de pointer que cette vie collective peut entrainer de la maltraitance entre les usagers
eux-mémes.

Philippe COQUIL : Je partage ces idées. Il y a une contradiction entre la bientraitance et la vie en
collectivité surtout lorsqu’il s’agit de personnes souffrant de troubles de comportement, des handicaps
lourds, des personnes qui ne peuvent pas s’exprimer verbalement. Des personnes qui ont recours a la
violence pour s’exprimer et pour nous, c'est un probléme permanent dont nous n’avons pas la réponse.

Merci pour ces témoignages.

Intervention de la salle :

Fortunat KIZUNGU, résident
Tricentenaire asbl : « Il ne faut pas non
plus oublier Tlimportance de Ia
bientraitance entre personnes en
situation de handicap ; il y a la aussi
encore beaucoup a faire » ©
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Conclusions du séminaire final
Par Raymond CECCOTTO, Directeur de ' APEMH (L) et Président d’ARFIE (ONG EU)

Je vous remercie d’'avoir été présent tout au long de cette journée qui fut riche en enseignement. J'ai été
chargé de réaliser les conclusions de ce séminaire et je tenterai de faire preuve de bientraitance envers
vous en cette fin de journée laborieuse.

Je voudrais commencer par une remarque d’ordre général : ce séminaire BENE s’avére un réel point de
départ pour bon nombre d’entre nous, et ce pour des raisons diverses. S'approprier la problématique de la
bientraitance dans un contexte institutionnel apparait évident, mais pas si naturel, car nous sommes
toujours pris dans la technicité et I'instant présent.

Je réaliserai donc ces conclusions en insistant sur les points qui ont été soulevés durant la journée. Il ne
s’agit bien entendu pas des conclusions du projet BENE sur la Bientraitance, mais bien d’'une mise en
évidence des éléments relevés par BENE. Il est en effet trés difficile de conclure tant le projet BENE reste
une ouverture vers une prochaine étape. Cette derniére devrait avoir pour objectif de préciser les
modalités, les contenus pédagogiques ainsi que les moyens et I'évaluation de la mise en pratique de ces
formations.

En guise de conclusion de la journée, je formulerai donc quelques impressions.

Ce soir devant vous je porterai la casquette de président d’ARFIE et non celle de directeur d’association.
Pour rappel, ARFIE (Association de Recherche et de Formation sur I'lnsertion en Europe) a été créée en
1991 en tant que réseau européen et elle a été reconnue ONG européenne en 1993.

Dans l'optique d'échanges européens, ARFIE permet la mise en place de travaux, dans le cadre de
partenariats fructueux comme le projet BENE !

Le projet BENE a permis de mettre en évidence 2 axes de réflexions : d’une part, les professionnels et les
services et d’autre part, les usagers et leurs familles.

Ce premier axe met en avant le lien intime entre la qualité de 'accompagnement et la bientraitance. Si
nous quittions un instant le contexte européen pour ne cibler que I'environnement luxembourgeois, nous
verrions que nous sommes en train de calculer, dans le cadre des établissements sociaux et médico-
sociaux, le besoin en accompagnement des personnes en situation de handicap. Ce besoin est aussi
nommé accompagnement socio-pédagogique. Il est formulé et quantifié sous forme de « semaines
types » exprimées en heures et minutes. Jose espérer que quelques-unes de ces minutes sont
consacrées a la bientraitance.

Mais est-ce réellement le cas, la bientraitance est-elle prise en compte dans le calcul ? La bientraitance
peut-elle étre quantifiée ? C’est une interrogation qui nous interpelle tous. En effet, il semble paradoxal de
qguantifier la bienveillance, le bien-étre...

Ainsi comme nous le démontre Didier Benoit la bientraitance doit étre considérée dans sa dimension
culturelle, comme un cadre qui dirige nos actions. La bientraitance est donc l'art d’accompagner les
usagers dans leur projet de vie, c’'est un certain savoir-faire, ce sont des attitudes... Qui, parait-il,
s'apprennent ....?

L’accompagnement des personnes concernées par une situation de handicap se doit donc d’étre proche
des besoins et attentes de la personne en respectant son intimité et sa dignité. Elle doit étre considérée
dans toute sa dimension holistique.

Ce premier axe met aussi en exergue un certain changement de paradigme sous-jacent au glissement
sémantique de la notion de prise en charge vers la notion d’accompagnement.

Ces derniéres années, des concepts comme la notion de choix, d’auto-détermination, de participation ont
été analysés et redéfinis. Ces derniers sont, notamment, évoqués dans I'enquéte réalisée et ils ont été
cités a plusieurs reprises durant la journée.

Hier, nous avons eu une réunion conclusive dans le cadre d'un autre projet du programme Leonardo da
Vinci ou ces indicateurs étaient aussi présents dans le questionnaire d'enquéte. lls sont une des
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préoccupations des professionnels du secteur social et médico-social. Il s’agit du partenariat éducatif
« Coopération, Qualification, Qualité — CQ2 ».

Les instituts de formation luxembourgeois qui étaient présents a cette réunion nous ont dit étre trés
contents qu’on aborde enfin les sujets de bientraitance, de choix, d’auto-détermination, de participation
dans le cadre des pratiques professionnelles ainsi que dans nos approches de I'accompagnement dans
les services. lls ont néanmoins relevé que ces concepts font partie intégrante du curriculum de la
formation initiale dispensée ces dernieres années aux professionnels du secteur.

En tant que gestionnaire d’'un établissement proposant des services aux personnes en situation de
handicap, je suis étonné que les professionnels que nous engageons n'y fassent que peu référence et
nous demandent encore d’organiser dans nos services des formations continues sur ces sujets.

Le second axe de réflexion nous révele le regard que les usagers et leur entourage ont des informations
gue nous leur communiquons. S’il nous semble indispensable d’associer sincérement les usagers et leur
entourage aux projets que nous construisons pour eux et avec euy, il n’en demeure pas moins que le role
des familles reste a redéfinir dans ce changement de paradigme. C’est une action dans laquelle nous
devrons nous engager avant toute autre.

Ainsi, dans les projets que nous construisons, les usagers sont parties prenantes, nous leur demandons
leur avis et surtout nous en tenons compte. Ce qui est bien évidemment une excellente chose.

Le séminaire BENE qui nous a réunis aujourd’hui est, si cela était nécessaire, une preuve concréete de
notre engagement dans la qualité de 'accompagnement que nous proposons aux personnes concernées
par une situation de handicap.

Durant cette journée de nombreux acteurs étaient représentés : usagers, familles, professionnels du

secteur ou pas, de tout horizon (luxembourgeois, francgais, grecs et roumains) unis face a la méme
volonté : définir un cadre ou la bientraitance guiderait I'ensemble de nos actions.

Nous devons donc questionner et surtout communiquer sur les éléments essentiels de
'accompagnement, et ce, de fagon structurée dans des structures d’accueil de type institutionnel. Nous
communiquons par le biais d'entretiens individuels, d'enquétes de satisfaction, de procédures
participatives ainsi que du conseil des résidents et lorsque nous mettons de la documentation a leur
disposition.

Cette approche est déja un acte de prévention de la maltraitance. Nous faisons beaucoup d'efforts dans
nos structures allant dans ce sens comme le questionnaire réalisé lors de I'enquéte BENE I'a mis en
évidence au Tricentenaire. C'est une démarche qui peut paraitre prendre du temps mais qui est
nécessaire, qui permet de prendre du recul et donc de s’interroger sur nos pratiques.

Elle nécessite une approche structurée sous forme d’études et de validations de type scientifique. C’est
dans ce type de démarche que le projet BENE s’est engagé, car méme si nous réalisons des
observations au sein des institutions et que nous les documentons dans nos pratiques, il reste trés
intéressant d’effectuer des comparaisons avec d'autres études et d’autres expériences du méme type.

Ainsi ces derniéres années nous avons approché les instituts de recherche tel le CREA a Florence pour
faire le lien entre nos données, les statistiques récentes et les études réalisées par ces instituts qui sont
proches de la réalité du terrain et connaissent nos problématiques.

Nous avons vu qu'afin d’améliorer la qualité de I'accompagnement et donc de la bientraitance, les
professionnels doivent se former, non seulement pour accroitre leurs compétences techniques, mais
aussi pour développer leurs compétences relationnelles telles que I'écoute, la prise en considération des
personnes, le respect, 'empathie (bien que la formation ne soit pas toujours facile a organiser a ce
niveau).

Par ailleurs, nous devons continuer a remettre en question le management de nos structures et
organisations. Les compétences nécessaires aux cadres du secteur social ont été nommées et évaluées
lors d’'une étude qu’ARFIE a menée il y a deux ans avec certains de ses membres. Ce projet a permis de
définir quelles devraient étre les compétences d’un cadre du secteur social et médico-social.
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La bientraitance y était abordée par le biais d’'une réflexion sur I’éthique3°. C’est une démarche dans
laguelle nous nous sommes engagés et que nous devons poursuivre.

Les objectifs principaux du réseau ARFIE sont de mettre I'accent sur les formations et la recherche
appliquée, en faisant le lien entre les deux et en observant leur application sur le terrain. Cette démarche
permettra d’assurer et d’améliorer la qualification des professionnels, la qualité des services et donc en
conséquence la qualité de vie des usagers européens.

Nous devons par ailleurs marquer nos efforts dans notre approche participative. Il est indispensable de
consulter les différents acteurs de la bientraitance, leur participation active dans les programmes étant
garante de la qualité de nos prestations !

D’'autres points ont été relevés et méritent d'étre cités. Les meilleures solutions sont souvent les plus
simples : ainsi 'accompagnateur « idéal » doit-il étre gentil, avenant, empathique, serviable, respectueux,
flexible, compréhensif... Nous devons encourager et valoriser ces comportements. Par ailleurs, le Dr
Marco Bertelli a insisté sur I'importance de faire de la qualité de vie un indicateur au sein méme de nos
processus d’'évaluation de la démarche qualité ! En effet, la mesure subjective de la qualité de vie nous
est particulierement utile, car nous nous intéressons aux prestations que nous proposons et a I'évaluation
de nos services.

Au regard de ces éléments, le role des directeurs d’'établissements sociaux et médico-sociaux est
essentiel : définir un cadre avec tous les acteurs, favoriser le questionnement, diffuser et communiquer ce
cadre ainsi que les expériences de référence en matiére de politiques de bientraitance, favoriser les
échanges entre les acteurs de la bientraitance et bien évidemment en évaluer les effets. Voila pourquoi,
dans cette démarche qui nous engage tous, a certaines phases, il sera bénéfique de faire appel a des
concours extérieurs, tels des centres de recherche, qui s’inscriront dans le processus défini, au préalable,
par les partenaires.

Je voudrais profiter de cette allocution pour remercier le Tricentenaire, coordinateur du projet BENE, ainsi
gue tous les participants a ce projet : la fondation UCOS, les Genéts d’'Or, I'association Margarita, 'AFPE
et le centre de recherche CREA pour leur professionnalisme, leur travail et leur implication.

Le réseau ARFIE tiendra demain sa vingtieme assemblée générale ou nous ferons un bilan de nos
actions et définirons les futurs axes de nos travaux, projets et études en vue..... Nos réflexions
d’aujourd’hui seront, bien sir, présentes dans nos esprits durant cette vingtieme assemblée.

Je peux déja annoncer les deux prochains grands événements organisés par ARFIE :

Ainsi les 4 et 5 décembre 2012 a Espace Rueilly dans le 12e arrondissement de Paris se tiendra un
séminaire dont le titre est « Les réponses actuelles correspondent-elles aux besoins, aux attentes et aux
droits des jeunes et adultes en situation de handicap mental ? ». C’est une question qui se dresse dans la
méme logique et dans la suite du séminaire BENE.

Et, a une date plus lointaine :

Le 9e congres européen de la santé mentale dans le handicap intellectuel EAMHID qui aura lieu du 12 au
14 septembre 2013 a Lisbonne et dont le sujet sera le « Handicap intellectuel et développement :
nouveaux horizons pour la santé mentale ». Ce congres sera organisé conjointement par la Fédération
portugaise FENACERCI et par ARFIE. D’'aprés I'analyse du Dr Marco Bertelli, cette population cible est
tout spécialement sujette a une moindre qualité de vie et plus exposée a une attitude de maltraitance.

30 . L giex . . . . - .

Le numéro 5 de ARFIE (édité en septembre 2010) portait sur les compétences spécifiques que doivent acquérir les cadres du secteur social
dans le cadre du projet COMCADES. Il rassemblait les contributions présentées lors de la conférence « Nouvelle gouvernance dans les
associations d’action sociale » du 2 juillet 2010 au Luxembourg.
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Permettez-moi, pour conclure, de vous inviter & promouvoir la culture de la bientraitance pour les
personnes concernées par une situation de handicap, et ce, afin d’améliorer la qualité de vie de ces
personnes en Europe.
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LE CADRE GENERAL

Projet BENE

Dans le cadre du « projet Bene », nous avons choisi de réfléchir au théme de la Bientraitance. Il s’agit
d’'une coopération européenne s’inscrivant plus largement dans le programme Leonardo Da Vinci destiné
aux professionnels des secteurs socio-éducatifs et médicaux qui accompagnent les personnes en
situation de handicap mental.

Cette premiére recherche exploratoire et transeuropéenne va étre réalisée auprés des usagers et de
leurs familles d’'une part et auprés des équipes de terrain d’autre part, par les partenaires francais,
roumains, grecs, italiens, luxembourgeois et belges.

Il s’agit de comparer les différentes représentations qu’ont les usagers, les familles et les professionnels
du concept de bientraitance. A partir de I'analyse des résultats de ce questionnaire, les partenaires
proposeront des pistes d’amélioration et d’action en faveur du bien-étre des personnes handicapées.

Le concept de la bientraitance comprend un ensemble d’attitudes et de comportements servant la
défense des intéréts, des droits et de l'intégrité des personnes en situation de vulnérabilité(s). Selon
'ANESM (Agence Nationale francaise de I'Evaluation et de la qualité des établissements et Services
sociaux et Médico-sociaux), la bientraitance est « une culture inspirant les actions individuelles et les
relations collectives au sein d’'un établissement ou d'un service. Elle vise & promouvoir le bien-étre des
usagers en gardant présent a I'esprit le risque de maltraitance » (ANESM, juin 2008. La bientraitance :
définition et repéres pour la mise en ceuvre).

L'idée du projet provient du constat que la grande vulnérabilité des personnes accompagnées, leur
fréquente difficulté a s’exprimer en leur nom propre, a défendre leurs intéréts et leur intégrité, font que le
respect de leurs droits incombe le plus souvent a I'institution et aux professionnels.

C’est pourquoi, il nous a paru treés intéressant de donner la parole aux personnes handicapées, a leurs
familles et aux professionnels afin de formaliser la représentation qu'ils se font de la bientraitance.

Nous avons comme perspective de formuler des recommandations en matiére de formation des
professionnels dans le domaine de la bientraitance en nous basant sur les écarts constatés entre les
résultats des usagers, des familles et des professionnels.
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L’ENQUETE

Les repeéres choisis

Aprés avoir réalisé une recherche bibliographique, nous nous sommes inspirés des recommandations de
bonnes pratiques développées dans « Définition et repéres pour la mise en ceuvre de la bientraitance »
de 'ANESM.

Plus précisément, nous nous sommes basés sur les repéeres suivants :

1) L’'usager co-auteur de son parcours
2) La qualité du lien entre professionnel et usager

3) L’enrichissement des structures et des accompagnements par toutes les contributions internes et
externes

4) Le soutien aux professionnels dans leur démarche de bientraitance.

Afin d'éviter de trop ouvrir cette recherche exploratoire, nous avons retenu la bientraitance sous l'angle
des relations humaines, en la considérant comme un élément de qualité de vie. Nous avons donc focalisé
notre enquéte et envisagé celle-ci sous I'angle de I'expression, de la participation, du choix et des droits
humains des usagers.

L’outil d’enquéte

Nous avons élaboré des questionnaires dont le fond est commun et la forme adaptée aux trois groupes
gue sont les usagers, les familles et les professionnels.

Chaque pays prévoit un minimum de 15 questionnaires par groupe-cible, sachant que les usagers, les
parents et les professionnels interviewés peuvent tout a fait n’avoir aucun lien personnel ou professionnel
entre eux. Il nest donc pas nécessaire, lorsque nous interviewons un usager, d’interviewer les
professionnels qui travaillent avec lui ou d’interviewer sa famille.

Il s’agit de questionnaires ponctuels comprenant des questions ouvertes et fermées. En préalable a
I'entretien, nous recueillerons quelques données générales sur les personnes interviewées.

Le questionnaire se divise en quatre parties :

La premiéere partie consiste une question ouverte sur la conception de la notion de bientraitance au sein
de I'établissement ou du service ou se trouve I'usager. Nous donnons ainsi la possibilité a I'interviewé de
s’exprimer librement.

Dans les réponses de l'interviewé, nous repérons les mots-clés et nous passons a la deuxiéme partie du
qguestionnaire. Nous reformulons les mots-clés mentionnés par linterviewé et nous demandons des
exemples précis pour chacun d’eux.

La troisieme partie du questionnaire se compose de questions fermées qui nécessitent des réponses
bréves : « oui », « non », « ne sait pas ». Les questions sont présentées sous forme d’'une progression du
particulier au général en abordant plusieurs thémes qui concernent la bientraitance. Selon la réponse
donnée par l'interviewé, il y a des questions supplémentaires. Dans le cas de réponses positives, nous
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demandons plus de précisions sur I'importance donnée par l'interviewé a chaque item (« Pensez-vous
que c'est important? » ...) Dans le cas de réponses négatives, nous demandons, en plus, des
informations sur la procédure désirée (« Comment souhaiteriez-vous que ce soit fait ? / Imaginez que ce
soit possible de faire autrement! Quelles propositions souhaiteriez-vous ? » ). A travers ces questions,
nous donnons la possibilité a l'interviewé de s’exprimer personnellement sur le droit de choisir, de
participer, d’étre informé.

Enfin, nous passons a la quatrieme partie du questionnaire qui se compose de deux questions ouvertes

« Selon vous, quelle amélioration est possible pour vous sentir encore mieux traité ? », et enfin « Quels
autres commentaires ou suggestions pourriez-vous faire ? »

Le déroulement

Avant de commencer la passation du questionnaire, il est nécessaire de prendre en compte les trois
étapes suivantes :

I. Avant la passation

Afin de préparer I'entretien :

1) Nous informons les familles, les usagers et les professionnels de notre projet.

2)

3)

4)

5)

6)

- Nous envoyons aux familles un courrier d’'accompagnement et d’explication avec I'en-téte du Projet

BENE et le logo de I'établissement. (Voir annexe) Chaque établissement veille a préciser, dans ce
courrier, les modalités de transmission des résultats de I'enquéte.

- En ce qui concerne les usagers, nous leur expliquons le projet dans le cadre de petits groupes
d’information.

- Nous informons les professionnels de I'établissement ou du service afin d’aboutir au nombre
d’interviewés souhaité.

Il faut veiller a recueillir les déclarations de consentement écrites et signées par les participants. (Voir
annexe)

Pour les chercheurs n’ayant pas participé a la construction des questionnaires et des grilles d’exploitation
desdits questionnaires, un temps de formation a ces outils spécifiques est nécessaire.

Il est important de se familiariser avec le questionnaire et ses modalités de passation afin de connaitre les
thématiques et les questions associées. Ceci, afin de pouvoir éventuellement reformuler quelques-unes
des questions, si nécessaire, sans influencer I'enquéte. (Nous proposons quelques reformulations
possibles dans le questionnaire destiné aux usagers).

Il faut adapter les questions aux termes utilisés couramment dans I'établissement. Par exemple, le projet
d’accompagnement personnalisé peut se nommer « projet individualisé » ou « projet de parcours » ou
« projet de programme éducatif » selon les établissements.

L’endroit de passation du questionnaire doit permettre la convivialité et la confidentialité de I'’échange.

Il. Lors de la passation

Il faut d’abord accueillir la personne : nous nous présentons et nous demandons a la personne de se
présenter. Nous expliquons la démarche et I'importance de sa participation au projet. Nous répétons que
nous souhaitons connaitre son avis, que celui—ci est important, qu’il n’y a pas de bonnes et de mauvaises
réponses et que les réponses resteront anonymes. Nous précisons que nous allons utiliser un
magnétophone. Il va de soi que cela se fera avec I'accord de la personne présente.
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Il nous faut montrer notre engagement réel dans cette recherche par des attitudes d’attention et d’accueil.
Cet intérét doit apparaitre aussi bien dans le soutien vocal que dans les attitudes corporelles (Regard,
gestes, attitudes du corps, mimiques.)

Il faut créer un climat favorable pour une attitude d’ouverture et d’écoute.
Il est recommandé d’avoir une expérience de I'entretien semi-directif et veiller a

- Ecouter l'autre, et le respecter.
- Etablir une relation avec l'autre et le mettre en confiance.
- Avoir une compétence d’'analyse et d’interprétation.

Il faut tenir compte des éventuelles difficultés de I'interviewé a s'exprimer, ce qui peut rendre son discours
moins spontané, difficilement compréhensible, avec le risque pour [lintervieweur de faire des
interprétations erronées.

Dans une telle situation, nous recommandons I'utilisation des techniques suivantes :

o0 Nous pouvons utiliser des mots simples et des phrases courtes.

o Nous pouvons encourager l'interviewé d’'une maniére neutre afin, si nécessaire, d’obtenir
plusieurs informations. Par exemple : « Ca c’est important... », « Pourriez-vous m’en
dire plus », « Pourriez-vous me donner un exemple ». Il faut éviter de donner des
exemples personnels.

o0 Nous devons adapter la conduite de l'entretien & l'interviewé. Il est important de suivre
son discours et ses besoins tout en respectant le sens de la question et son contexte.
Nous pouvons utiliser les reformulations proposées entre parenthéses dans le
guestionnaire.

o0 Nous recentrons l'entretien sur les thémes qui nous intéressent quand I'entretien s’en
écarte. Il ne faut pas pourtant transformer cette enquéte en interrogatoire mais veiller a
étre & I'écoute de l'interviewé et attentifs a ses réactions.

o |l faut éviter de passer trop rapidement a la question suivante. La personne veut, peut-
étre, ajouter quelque chose a la question précédente.

0 Si c'est nécessaire, nous pouvons reformuler des questions afin d’étre compréhensibles
face aux interviewés.

0 La répétition d'une question est également permise au cours de I'entretien.

Nous proposons d’arréter |'utilisation du magnétophone dans le cas ou l'interviewé se sent mal a l'aise a
cause de cet appareil. Dans ce cas-la:

= il faut prendre des notes bien précises et concrétes.

= nous proposons de prévoir préalablement des abréviations puis de les utiliser
afin d’éviter la perte d’informations.

= nous devons compléter I'interview aussitdt apres la fin de I'entretien.

132



Si l'intervieweur a le sentiment qu'un théme a été moins bien développé ou mal interprété par l'interviewé,
il lui est possible de revenir a nouveau sur ce theme en cours d’entretien.

Si, pendant l'interview, linterviewé a déja répondu aux questions suivantes, nous ne posons pas ces
questions.

Ill. En fin de passation et aprés celle-ci

Il est important de remercier I'interviewé en répétant I'importance de sa participation a I'enquéte.

Nous rappelons que les résultats seront communiqués de la maniere indiquée sur le courrier
d’accompagnement.

Nous notons sur une fiche, le plus rapidement possible, les données enregistrées, le code du
qguestionnaire, la durée de I'entretien et le nombre de pages de notes enregistrées. (Voir Annexes)

En ce qui concerne les notes, nous précisons que :

- Nous utilisons la lettre « | » en nous référant a l'intervieweur, « U » en nous référant a I'usager, «F » en
nous référant a la famille et « P » en nous référant aux professionnels.

- Nous passons a la ligne suivante quand l'autre prend la parole (template).
- Nous notons les données enregistrées dans leur intégralité sans les corriger ou les interpréter.

Nous ne notons pas des éléments personnels que l'interviewé donne. Par exemple : si linterviewé
nomme quelqu’un & son propre nom, nous notons « madame x/personnel » etc).

En général, nous utilisons les symboles suivants :

Symbole Application

(( ) On met entre doubles parenthéses des événements qui se passent pendant
I'entretien. Par exemple: ((le téléphone qui sonne)).

() On met entre parenthéses les énoncés d’interviewé dont on n’est pas tout a
fait sdr.
XX On note « xx » quand les énoncés ne sont pas du tout compréhensibles.

; On note « ; » quand on n’est pas sdr de la personne qui parle. Par exemple :
l;:
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Tricantengire

= 28 e (01 P

& A ophp ¥z e UCOS

Logo de I'établissement
Courrier d’accompagnement
Ville — Date

Cher(e) Monsieur/Madame,

Nous avons le plaisir de vous informer dune enquéte qui se déroulera dans notre
établissement/association/service, ayant comme théme la « bientraitance ».

Cette enquéte a lieu dans le cadre du projet européen Bene, Leonardo Da Vinci (apprentissage tout au
long de la vie). Il s’agit d’'un projet qui se réalisé par un consortium de six partenaires européens venant
du Luxembourg, de France, d’'ltalie, de Belgique, de Roumanie et de Gréce.

Le but de cette enquéte est d’émettre des recommandations, en matiére de bientraitance, quant a la
formation des professionnels qui soutiennent et accompagnent les personnes en situation de handicap
afin de mieux défendre leurs intéréts et leur intégrité au regard de leur(s) vulnérabilité(s).

La procédure de cette enquéte se base donc sur la conduite d’interviews individuelles avec les usagers
de services, leurs familles et les professionnels qui les accompagnent.

Dans ce cadre, nous souhaiterions connaitre votre avis, particulierement important a la réalisation de
notre recherche, sachant qu'il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses.

Les interviews des usagers et des professionnels auront lieu durant leur programme journalier et celles
des familles, sur rendez-vous, a leur meilleure convenance.

L'utilisation d’'un magnétophone est considérée comme indispensable afin de faciliter le processus de
'enquéte ainsi que l'analyse des données. Les données recueillies demeureront strictement
confidentielles et ne seront consultées que par I'équipe qui effectue cette recherche, dans le respect
strict de I'anonymat et de la confidentialité des réponses. Aucun élément précis de votre identité n’est
nécessaire pour la réalisation de cette enquéte.

Pour les familles et les usagers, deux déclarations de consentement sont attachées a ce courrier. Les
usagers ont déja été informés, en petits groupes du sujet et de la procédure de cette enquéte.

Si vous étes d'accord de participer a cette enquéte, pourriez-vous, compléter et signer le formulaire
« Déclaration de consentement-Famille » qui suit et le renvoyer a Mr/Mme............ ?

Si I'usager souhaite participer a cette enquéte, pourriez-vous l'aider, si nécessaire, a compléter et a
signer le formulaire « déclaration de consentement-usager » qui suit. Vous pourrez ensuite le renvoyer
a Mr/Mme............

Bien entendu, vous pouvez, a tout moment, demander des informations complémentaires
a Mr/Mme.......... (indiquer le nom, le téléphone ...... ).

Les résultats de I'enquéte seront communiqués ............

En vous remerciant pour votre participation, nous vous transmettons nos meilleures salutations.

Signature
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Tricanteniire
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Programme Léonardo da Vinci

BENE - Projet n°2010-1-LU1-LEO04-00294 1

Logo de I'établissement
Déclaration de consentement-Famille
Je SOUSSIGNE(E)  tevvvieieii i déclare que je suis

informé(e) de I'enquéte portant sur la Bientraitance qui sera conduite dans le cadre du projet « BENE »
organisé par des établissements du Luxembourg, de France, d’ltalie, de Belgique, de Roumanie et de

Gréce. J'accepte de participer a I'interview programmeée qui servira les objectifs de cette enquéte.

Date

Signature
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Tricantengire
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:I Programme Léonardo da Vinci

BENE - Projet n°2010-1-LU1-LEO04-00294 1

Logo de I'établissement
Déclaration de consentement-Usager
Je SOUSSIGNE(E)  tevvvieieii i déclare que j'ai été

informé(e) de I'enquéte portant sur la Bientraitance qui sera conduite dans le cadre du projet européen
« BENE », organisé par des établissements du Luxembourg, de France, d’ltalie, de Belgique, de
Roumanie et de Gréce. J'accepte de participer a I'interview programmeée qui servira les objectifs de cette

enquéte.

Date

Signature (Tuteur/Curateur)
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Annexe n°2 : Questionnaires (version roumaine, luxembourgeoise et grecque sur le site web)

Famille — Usager - Professionnel
BENE : QUESTIONNAIRE FAMILLE

Je vous remercie d’étre venu et de votre aide.

Je m’appelle .......... et je travaille..........

Nous faisons une recherche européenne sur la « bientraitance ».

Nous interviewons les usagers, les familles et les professionnels afin qu’ils puissent nous dire ce qu’ils
pensent de la bientraitance.

Il 'y a pas de bonnes et de mauvaises réponses, chacun percoit les choses d’'une maniére différente et
nous voulons savoir ce que vous pensez personnellement de la bientraitance de l'usager dans ....
(établissement, service).

Ce magnétophone sert a I'enregistrement de notre conversation afin de m’en souvenir. Etes- vous
d’accord ?

La recherche est strictement anonyme et le respect du secret des entretiens vous est garanti. Vous avez
la possibilité de choisir de ne pas répondre a des questions qui vous dérangent.

Souhaitez vous toujours réaliser cet entretien ?

A. QUESTIONS OUVERTES

Que veut dire, pour vous, le mot « bientraitance » a........ (Etablissement/service) par rapport a votre
enfant? A quoi vous fait il penser ? Dites-moi tous les mots qui vous viennent & I'esprit. N'oubliez pas
gue je vous pose la question au sujet de la « bientraitance » a........... (établissement, service) a propos
de votre enfant.

B. EXEMPLES
Aprés avoir repéré les mots clefs des réponses précédentes, nous demandons des exemples précis -
concrets pour chaque mot clef.

Donnez-moi un exemple sur.........

C. QUESTIONS FERMEES
Maintenant, si vous étes d’accord, je vous poserai d’autres questions :

1. Votre enfant est accueilli a....... (établissement — service). Etait ce lui qui I'a choisi ? (A- t- il eu le choix
de cet établissement ?)

Sioui:

Croyez vous que c'est important que votre enfant ait la possibilité de choisir librement le ..... (
établissement — service) ?

Sinon ou je ne sais pas

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniere de
faire ?)

2. Est-ce que votre enfant participe a I'élaboration de son programme ?

Si oui:
Croyez — vous que cette participation est importante ?
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas
Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

A , est —ce que votre enfant a le droit de choisir les activités auxquelles il participe ?

Sioui:

Croyez — vous que c'est important ? (que votre enfant ait le droit de choisir les activités auxquelles il
participe)

Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas
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Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniere de
faire ?)

4.A ... , avant une activité explique t'on a votre enfant ;

a) Comment, cette activité va se dérouler ?

b) Avec qui, cette activité va se dérouler ?

c¢) La raison pour laquelle cette activité va se dérouler ?

(On pose successivement les questions en marquant les réponses par oui ou non et aprés on pose :)
Sioui :

Croyez — vous que c’est important ? (qu’on lui explique....... )

Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniere de
faire ?)

5, A......... , est-ce que votre enfant est informé des changements de son programme ?

Sioui :

Croyez — vous que c’est important ?  (qu'il soit informé selon les changements qui concernent son
programme)

Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniere de
faire ?)

6.A.......... , votre enfant a-t-il le droit d’exprimer ses plaintes ?

Sioui:

Croyez — vous que c’est important ? (qu’il ait le droit d’exprimer ses plaintes)
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas
Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniere de
faire ?)

7. A ... , écoute- t'on les plaintes de votre enfant ?

Sioui:

Croyez — vous que c’est important ? (qu’on soit a I'écoute de ses plaintes)
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas
Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniere de
faire ?)

8.A......... , demande-t-on a votre enfant son opinion afin de décider de régles ou de reglements ?

(Si il y a question par l'interlocuteur, on précise : regles/réglement de la classe/d’atelier/de I'école/de lieu
d’hébergement....).

Sioui:

Croyez — vous que c’est important ? (qu’on demande son opinion afin de former des regles/ reglements)
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas :

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

9.A........ , existe-t-il des personnes a qui votre enfant peut confier ses problémes ou ses soucis ?
Sioui:

Croyez — vous que c'est important ? (qu'il puisse parler d'un probléme/soucis)

Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas :
Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniere de
faire ?)
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10. Quand vous venez a.....afin de vous informer de quelque chose qui concerne votre enfant, votre
enfant est il informé de cette rencontre ?

Sioui :
Croyez — vous que c’est important ? (qu’il soit au courent de cette rencontre)
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas :

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait ? (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

D. QUESTIONS OUVERTES

11. Selon vous, existe-t-il d’autres éléments importants qui peuvent rendre votre enfant bien traité ?
(Reformulation : Afin que votre enfant soit bien traité, imaginez-vous quelque chose de particulier que
nous n’aurions pas abordé ?)

12. Avez - vous d’autres commentaires ?
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BENE : QUESTIONNAIRE USAGERS

Je vous remercie d’étre venu et de votre aide.

Je m’appelle .......... et je travaille..........

Nous faisons une recherche européenne sur la « bientraitance ». Nous interviewons les usagers, les
familles et les professionnels afin qu’ils puissent nous dire ce qu’ils pensent de la bientraitance : Il n’y a
pas de bonnes et de mauvaises réponses, chacun percoit les choses d’'une maniére différente et nous
voulons savoir, ce que vous pensez personnellement de la bientraitance de l'usager dans
(établissement, service).

Ce magnétophone sert a I'enregistrement de notre conversation afin de m’en souvenir. Etes- vous
d’accord ?

La recherche est strictement anonyme et le respect du secret des entretiens vous est garanti. Vous avez
la possibilité de choisir de ne pas répondre a des questions qui vous dérangent.

Souhaitez vous toujours réaliser cet entretien ?

A. QUESTIONS OUVERTES

Que veut dire, pour vous, le mot « bientraitance » a........ (Etablissement/service) ? A quoi vous fait il
penser ? Dites-moi tous les mots qui vous viennent a I'esprit. N'oubliez pas que je vous pose la question
au sujet de la « bientraitance » a........... (établissement, service)

B. EXEMPLES

Aprés avoir repéré les mots clefs des réponses précédentes, nous demandons des exemples précis -
concrets pour chaque mot clef.

Donnez-moi un exemple sur.........

C. QUESTIONS FERMEES
Maintenant, si vous étes d’accord, je vous poserai d’autres questions.

1 .Vous étes a....... (établissement — service). Est-ce vous qui avez choisi cet établissement ?
Sioui:

Est-ce important pour vous de choisir ?

Pourquoi ?

Sinon:

Comment voudriez-vous que ce soit fait ?

2. Participez — vous a la formation du projet de votre programme a ....... ?

(Selon la demande de précision, il peut étre suggéré : « On vous demande comment vous voudriez que
votre programme soit formé? »)

Sioui:

Est-ce que cela vous plait ? (de participer a la réalisation du projet de votre programme a ....... )

Pourquoi ?

Sinon:

Comment voudriez-vous que ce soit fait ?

3. A ..., avez-vous le droit de choisir les activités auxquelles vous participez (si c’est nécessaire, on peux
reformuler : vous donnent ils la possibilité de choisir ?

Sioui:

Est-ce que ¢a vous plait ? (d’avoir le droit de choisir les activités auxquelles vous participez)

Pourquoi ?

Sinon :

Comment voudriez-vous que ce soit fait ?

4. A avant de participer, est-ce qu’on vous explique :
a) Comment, cette activité va se dérouler

b) Avec qui, cette activité va se dérouler

c) Pour quelle raison cette activité va se dérouler
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(On pose successivement les questions en marquant les réponses par oui ou non et puis on prolonge
I'entretien.)

Sioui :

Est-ce que ¢a vous plait ? (qu’on vous explique....... )

Pourquoi ?

Sinon :

Comment voudriez- vous que ce soit fait ?

5. A ..., vous informe- t- on des changements introduits dans votre programme ?

Sioui :

Est-ce que ¢a vous plait ? (qu’on vous informe des changements qui concernent votre programme)
Pourquoi ?

Sinon :

Comment voudriez-vous que ce soit fait ?

6.A.......... , avez-vous le droit d’exprimer vos plaintes ?

(Si c’est nécessaire, on peux reformuler : vous donnent ils la possibilité de....)
Est-ce que ¢a vous plait ? (d’avoir le droit d’exprimer vos plaintes)

Pourquoi ?

Sinon :

Comment voudriez- vous que ce soit fait ?

7. A ..., est on a I'écoute de vos plaintes ?

Sioui :

Est-ce que ¢a vous plait ? (qu'on est a I'écoute de vos plaintes)
Pourquoi ?

Sinon:

Comment voudriez- vous que ce soit fait ?

8. A ... , est-ce qu’on sollicite votre opinion afin d’élaborer des régles ou des reglements ? (Selon les
guestions de l'interlocuteur il est possible de précise : regles/réglement de la classe/d’atelier/de I'école/de
lieu d’hébergement....) ?

Sioui:

Est-ce que ¢a vous plait ? (qu’on demande votre opinion afin de former des regles/ reglements)

Pourquoi ?

Sinon:

Comment voudriez — vous que ce soit fait ?

9. A ..., existe-t-il des personnes a qui vous pouvez confier vos soucis ou vos problémes ?
Sioui:

Est-ce que ¢a vous plait ? (de pouvoir parler d’'un probleme/soucis)

Pourquoi ?

Sinon:

Comment voudriez — vous que ce soit fait ?

10. Quand vos parents viennent a.....afin de s’informer de quelque chose qui vous concerne, étes-vous
au courant de cette rencontre ?
Sioui:
Est-ce que ¢a vous plait ? (d’étre au courent de cette rencontre)
Pourquoi ?
Sinon :
Comment voudriez-vous que ce soit fait ?

D. QUESTIONS OUVERTES
11. Selon quelles améliorations pourraient étre suggérées afin que vous soyez encore mieux traité ?

12. Avez - vous d’'autres commentaires ?
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BENE : QUESTIONNAIRE PROFESSIONNEL

Je vous remercie d’'étre venu et de votre aide.

Je m’appelle .......... et je travaille.............

Nous faisons une recherche sur la « bientraitance ».

Nous interrogeons les gens/les parents/les tuteurs et les professionnels des institutions ou des services
afin de nous dire ce qu’ils pensent de la bientraitance. Il n'y a pas de bonnes et de mauvaises réponses,
chacun percoit des choses d'une maniére différente et nous voulons savoir, ce que vous pensez
personnellement de la bientraitance de I'usager dans (établissement, service).

Ce magnétophone sert a l'enregistrement de notre conversation afin de m’en souvenir. Etes- vous
d’accord ?

La recherche est strictement anonyme et le respect du secret des entretiens vous est garanti. Vous avez
la possibilité de choisir de ne pas répondre a des questions qui vous dérangent. Dites- moi si il y a des
guestions qui ne vous plaisent pas et on va s’arréter.

Souhaitez vous toujours réaliser cet entretien ?

A. QUESTIONS OUVERTES

Que veut dire, pour vous, le mot « bientraitance » a........ (Etablissement/service) par rapport a I'usager?
A quoi vous fait il penser ? Dites-moi tous les mots qui vous viennent a I'esprit. N'oubliez pas que je vous
pose la question au sujet de la « bientraitance » a........... (établissement, service) par rapport a l'usager.
B. EXEMPLES

Aprés avoir repéré les mots clefs des réponses précédentes, nous demandons des exemples précis -
concrets pour chaque mot clef.

Donnez-moi un exemple sur.........

C. QUESTIONS FERMEES
Maintenant, si vous étes d’accord, je vous poserai d’autres questions.

1. L'usager est accueilli a....... (établissement — service). Etait ce lui qui I'a choisi ? (Précision : A- t- il eu
le choix de cet établissement ?)
Sioui:

Selon, vous est ce important qu'il aie eu la possibilité de choisir I'établissement ?

Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

2. Est-ce que l'usager participe a I'élaboration de son programme a ....... ?

Sioui:

Croyez — vous que cette participation est importante ?

Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

3. A ..., l'usager a-t-il le droit de choisir ses activités ?

Sioui:

Croyez — vous que c'est important ? (que I'usager ait le droit de choisir les activités auxquelles il participe)
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniéere de
faire ?)

4. A ..., explique t on & l'usager ;
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a) Comment, cette activité va se dérouler

b) Avec qui, cette activité va se dérouler

¢) La raison pour laquelle cette activité va se dérouler

(On pose successivement les questions en marquant les réponses par oui ou non et aprés on pose :)
Sioui :

Croyez — vous que c’est important ? (qu’on lui explique....... )

Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

5. A ..., l'usager est il informé des changements de son projet ou programme ?

Sioui :

Croyez — vous que c’est important ? (qu’il soit informé des changements de son programme ?)
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas
Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

6. A .......... , est-ce que l'usager a le droit d’exprimer ses plaintes ?

Sioui :

Croyez — vous que c’est important ? (qu’il ait le droit d’exprimer ses plaintes)
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas
Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

7. A ..., est-ce qu'on est & I'écoute de plaintes d’'usager?

Sioui:
Croyez — vous que c’est important ? (qu’on soit a I'écoute de ses plaintes)
Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas
Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniéere de
faire ?)

8. A ... , demande t on son opinion a l'usager en ce qui concerne ['élaboration des regles ou des
reglement s? (Si il y a question par I'interlocuteur, on précise : régles/réglement de la classe/d’atelier/de
I'école/de lieu d’hébergement....) ?

Sioui:
Croyez — vous que c’est important ? (qu’on demande son opinion afin de former des regles/ reglements)
Pourquoi ?

Si non ou je ne sais pas :
Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

9. A ..., existe-t-il des personnes a qui I'usager peut confier ses soucis ou ses problémes ?

Sioui:

Croyez — vous que c’est important ? (qu'il puisse parler d'un probleme/soucis)

Pourquoi ?

Si non ou je ne sais pas :

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

10. Quand les parents viennent a.....afin de recueillir des informations concernant leur enfant, ce dernier
est il mis au courant ?

Sioui:

Croyez — vous que c’est important ? (qu'il soit au courent de cette rencontre)
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Pourquoi ?

Sinon ou je ne sais pas :

Comment souhaiteriez vous que ce soit fait (Reformulation: Auriez vous préféré une autre maniére de
faire ?)

D. QUESTIONS OUVERTES

11. Selon vous, existe-t-il d’'autres éléments importants qui peuvent rendre l'usager bien traité ?
(Reformulation : Afin que I'usager soit bien traité, imaginez vous quelque chose de particulier que nous
n'aurions pas abordé ?)

12. Avez - vous d’autres commentaires ?
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Annexe n°3 : Programme du séminaire de dissémination

Séminaire de dissémination du projet Leonardo da Vinci
« BENE »

Co-organisé avec lareprésentation de la Communauté européenne a Luxembourg

Luxembourg — 29 juin 2012

Séminaire BENE - Recommandations dans la formation des professionnels de I'accompagnement
des personnes en situation de handicap en matiére de bientraitance

PROGRAMME
8h45 — 9h15 : Accueil des participants

9h15 : Mot d’encouragement de Madame la Ministre de la Famille et de I'Intégration - Madame Marie-
Josée JACOBS

9h25 : Mot de bienvenue de Monsieur Georges BINGEN, Chef de la représentation de la Communauté
Européenne a Luxembourg

9h35 : Mot d’encouragement — Madame Karin PUNDEL, directrice de I’Agence Luxembourgeoise
ANEFORE

9h45 : Introduction du séminaire — Christophe LESUISSE, DG du Tricentenaire, partenaire
luxembourgeois, coordinateur du projet Leonardo « BENE »

10h : Table ronde des partenaires du projet BENE
Résultats de I'étude exploratoire paneuropéenne

Dr. Annamaria BIANCO, psychologue — Researcher au CREA (1)
Christiane RONKAR, éducatrice graduée au Tricentenaire (L)
Helena TUDORACHE, directrice d’'UCOS (R)

Garyfallia-Maria ANTONOPOULOU, psychologue, Margarita (GR)

YV V V VY

Modération : Yannick BESNIER, AFPE (F)
11h : pause-café

11h30 : Bientraitance versus qualité de vie

» Dr Marco BERTELLI, Directeur du CREA (1)
12h : L'angle de la bientraitance dans la formation des cadres et dirigeants en France
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» Didier BENOIT, responsable du CAFDES, IRTS de Lorraine

12h30 : repas et échanges (Cantine Jean Monet)
14h15 : Recommandations en matiére de formation des professionnels de I'accompagnement

> Yannick BESNIER, AFPE (F)
Teodor PADUREAN, directeur adjoint d'UCOS (R)
» Theodosia SOUVALIDOU, psychologue, Margarita (G)

A\

15h15: Pause-café
15h30 : Table Ronde : Usagers, familles et professionnels de I'accompagnement s'expriment...

Daniela Bita BLEZU, famille - UCOS (RO)

Sandra BREYER, résidente et salariée en situation de handicap — Tricent. (L)
Famille (via vidéo) - Margarita (G)

Esterina MAZZONI, Famille - Tricentenaire (L)

Duarte NOBREGA, éducateur et assistant social - Tricentenaire (L)

Philippe COQUIL, éducateur aux Genéts d’'Or (F)

Modération : Jean-Marc DUPONT, Directeur de la FOVHAM (CH)

VVVVYVYYVYYV

16h45 : Conclusions de la journée
Raymond CECCOTTO, DG de 'APEMH (L), Président d’ARFIE

17h : Verre de I'amitié dans le cadre des 20 ans d’ARFIE (1992 — 2012) animé par les
« Knupperten » (groupe musical des résidents du Tricentenaire) dans le « Salon Vert ».

146



Annexe n°4: Article dans le Luxemburger Wort

La bientraitance est une attitude professionnelle...
qui s'apprend et se pratique

Une étude exploratoire européenne coordonnée par le Tricentenaire

Le 29 juin dernier, les résultats de
l'étude exploratoire européenne
«BENE», concernant les représen-
tations de la bientraitance, finan-
cée par le programme Leonardo da
Vinei, ont été présentés devant
plus de 100 participants au bati-
ment Jean Monnet avec le soutien
de la représentation de la Com-
mission européenne au Luxem-
bourg.

Quatre associations roumaine,
grecque, francaise et luxembour-
geoise ont eu ['opportunité de tra-
vailler ensemble sur la représenta-
tion de la bientraitance des usa-
gers, de leur entourage et des pro-
fessionnels qui les accompagnent
au quotidien. Dans chacun de ces
pays, 15 personnes en situation de
handicap, IS familles et 15 profes-
sionnels ont été interrogés soit un
total de 180 personnes. 180 per-
sonnes issues de culture et d’hori-
zons différents, mais toutes préoc-
cupées par la méme vision: multi-
plier les facteurs favorisant la
bientraitance au sein de leur insti-
tution.

La notion de bientraitance est
pour chacun des trois groupes as-
sociée aux quatre facteurs suivant:
l'accompagnement, le projet de vie
individualisé, la communication et
le fonctionnement institutionnel
et ce, dans les proportions di-
verses.

Ainsi la qualité de 'accompa-
gnement est prioritaire  pour
toutes les personnes interrogées,
mais plus particulierement pour
les familles. Les compétences pro-
fessionnelles des équipes et I'hu-
manité du personnel apparaissent
comme des garants de la bientrai-
tance, des conditions indispensa-
bles pour accorder sa confiance:
«Nous avons le sentiment que no-
tre fils est entre de bonnes mains,
il recoit les soins nécessaires et
pour nous c’est I'essentiel», assure
une famille luxembourgeoise.

Les informations sur I'accompa-
gnement, sur les changements
éventuels qui peuvent toucher
l'usager sont également plébisci-
tées, car elles rassurent les fa-
milles. Celles-ci apprécient: 4.
souvent les éducateurs nous télé-
phonent aussi pour prévenir d'un
changement. Méme pour nous
c’est rassurant d'étre informés...».

;

" Cpristiane RONKAR

E g

Plus de 100 personnes ont participé au séminaire a Luxembourg-Kirchberg.

La communication parait donc te-
nir une part importante dans la
bientraitance sachant que cette
communication intégre non seule-
ment la communication profes-
sionnels-usagers mais aussi la
communication  professionnels-
entourage en formant une dyna-
mique triangulaire.

Pour les personnes en situation
de handicap interrogées, le projet
de vie personnalisé apparait
comme une priorité. Ce dernier
est élaboré avec une équipe trans-
disciplinaire en associant le béné-
ficiaire et son entourage. Ainsi,
pour un usager: «Ce que je sou-
haite? Mon autonomie est une des
choses les plus importantes dans
ma vie, méme si elle est un peu
limitée 3 cause de mon fauteuil
roulant».

La définition et la mise en place
du projet de vie personnalisé n'est
alors possible qu'avec un accom-
pagnement adapté et une écoute
active, permettant son développe-
ment et son évolution.

Des recommandations en
termes de formation ont été pré-
sentées et discutées lors du sémi-
naire. L'analyse de l'enquéte des
représentations de la bientrai-
tance, selon que l'on soit usager,
membre de l'entourage ou profes-
sionnel, met donc en évidence cer-
taines priorités et permet de déga-
ger des préconisations de forma-
tion pour les travailleurs sociaux

et =

i
A‘A

susceptibles d’accompagner des
personnes concernées par une si-
tuation de handicap.

En tout premier lieu, les profes-
sionnels doivent savoir définir la
bientraitance, et acquérir des con-
naissances juridiques et éthiques;
ces notions ont largement été ex-
plicitées par Didier Benoit, res-
ponsable du Cafdes a I'IRTS de
Lorraine. Au regard de l'inscrip-
tion des interventions des profes-
sionnels dans un contexte rela-
tionnel qui peut étre complexe, le
professionnel se doit aussi de con-
naitre et de savoir identifier la
dynamique triangulaire qui existe
entre 'usager, son entourage et les
professionnels  qui  Paccom-
pagnent, et ce afin de favoriser la
communication.

Savoir réfléchir sur le juste
équilibre entre la personne et le
groupe est une des clefs de la
bientraitance. Le professionnel
devra donc relever le défi de cer-
ner le poids et les contraintes
d'une organisation, de la collecti-
vité, et de la vie en groupe pour un
usager.

De nombreux outils techniques
contribuant a favoriser la bientrai-
tance et a améliorer I'accompa-
gnement des personnes en situa-
tion de handicap peuvent aussi
étre transmis via la formation (par
exemple: reconnaitre les signes
annoncant une souffrance psy-
chique ou physique chez un usager

ou une famille, proposer de nou-
velles activités, gérer 'incertitude,
savoir réagir a une crise, identifier
le non-verbal, la gestuelle, la mi-
mique, la communication, faire du
conflit un outil d’évolution, ete.).

La méthodologie du projet avait
été validée par le Dr Marco Ber-
telli du Crea (Florence) et celui-ci
a réalisé une intervention trés re-
marquée sur la «Qualité de vie et
bientraitance».

Apres avoir donné la parole aux
personnes concernées par une si-
tuation de handicap et a des repré-
sentants des familles dans une der-
nidre table ronde empreinte
d’émotions, les organisateurs ont
clos le séminaire sur une note
musicale avec un concert-apéro
des «Knupperten» (groupe musi-
cal des résidents du Tricente-
naire).

Les résultats de la recherche et
les interventions du séminaire fe-
ront lobjet d’un «Cahier Arfie» a
'automne. Cette publication régu-
liere des projets de son réseau est
un des objectifs de 'ONG euro-
péenne «Association pour la re-
cherche et la formation sur l'inser-
tion en Europe». Arfie fétait par
ailleurs ses 20 ans a la KuFa a
Esch/Alzette le soir méme.

Pour plus d’informations, il faut
consulter le site internet dédié au
projet «<BENE»:

B projet-bene.jimdo.com

Luxemburger Wort, Samstag, den 7. Juli 2012
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Ce cahier ARFIE a été imprimé sur du papier respectueux de I'environnement par
I'imprimerie des « ateliers du Tricentenaire », Bissen (L), septembre 2012.

148



