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Retour d’expérience, entre réorganisation du fonctionnement institutionnel
et capacité d’adaptation d’une personne dépendante”

Feedback: Between reorganization of institutional functioning and adaptation

capacity of a dependent person*

MORGANE RAPEGNO

Dans cet article elle parle de I'organisation et du fonctionnement de I'établissement dans lequel elle
vit, du confinement, de la réorganisation liée aux contraintes sanitaires de la COVID-19. Elle donne
son point de vue personnel. Elle évoque le post confinement en milieu institutionnel. Elle nous dit
de quoi elle a pris conscience pendant le confinement avec le recul. Elle fait le point sur la situation

actuelle en établissement.

Ecrire cet article est douloureux car cela la replonge dans une période compliquée pendant laquelle
elle a pris conscience de beaucoup de choses sur ses conditions de vie. Elle nous expose cela plus

en détails tout au long de son récit.

Qui suis-je

ai 35 ans, jai une licence en mana-

, gement des organisations. Je n’ai

pas trouvé d’emploi correspondant a

mon niveau d’étude et a mon handi-

cap. Je touche [lallocation adulte

handicapé. Une fois que j'ai payé ma participa-

tion a 'nébergement, il ne me reste que 30 %

de lallocation adulte handicapé pour toutes

mes dépenses alimentaires, loisirs, vestimen-
taires.

J’ai une sceur jumelle, j'ai un grand-frére qui a
trois enfants. Mes parents sont a la retraite, ils
vivent une grande partie de I'année en Bre-
tagne.

J'ai une paralysie cérébrale, je suis dépen-
dante pour tous les actes de la vie quoti-
dienne : pour aller aux toilettes, me laver,
m’habiller, faire la cuisine, faire mes courses.
Je me déplace en fauteuil électrique. Je vis en
établissement médico-social dans la région
parisienne. J'ai une orientation Foyer d’accueil
Médicalisé (FAM) et je suis en foyer médicalisé
depuis mes 20 ans.

Je suis au bureau de plusieurs associations.
J'aime m’investir dans des activités associa-
tives car je considére que c’est en étant soi-
méme impliquée qu’on peut faire évoluer les
mentalités. Je fais du théatre d’improvisation et
de la sophrologie une fois par semaine.
J'effectue ces activités dans ma commune. J'ai
trouvé ces activités, toute seule au forum des
associations. J'ai trois séances de kiné par
semaine : une en cabinet et deux a domicile.

Organisation et fonctionnement de I’établis-
sement

Dans la structure il y a 48 résidents. Il y a des
places en maison d’accueil spécialisée (MAS)
financées par I'assurance maladie. Il y a des
places de FAM qui sont financées par I'Assu-
rance-maladie de maniére forfaitaire pour l'en-
semble des dépenses afférentes aux soins,
aux personnels médicaux et paramédicaux et
par l'aide sociale départementale (conseil dé-
partemental) pour I'hébergement et I'animation.
Il y a des places en foyer de vie qui dépendent
des conseils départementaux et de l'aide so-
ciale départementale. Les résidents ont

" Auteur correspondant. Adresse courriel : morgane.rapegno@gmail.com

e,
> 167



Retour d’expérience, entre réorganisation du fonctionnement institutionnel et capacité d’adaptation d’une personne
dépendante e Feedback: Between reorganization of institutional functioning and adaptation capacity of a dependent person

35 jours de congés annuels. Il y a aussi des
places d’accueil de jour qui sont financées par
le conseil départemental et 'Agence Régional
de Santé (ARS)

Des activités hebdomadaires de groupe sont
réalisées dans I'établissement et les repas sont
réalisés de maniére collective. Des sorties a
I'extérieur de I'établissement peuvent avoir lieu,
en général de facon collective et parfois de
facon individuelle. Lors de ces sorties, les pro-
fessionnels peuvent accompagner les rési-
dents. Il faut remplir un document appelé
« fiche action ». Dans ce document doivent
figurer, la date, 'amplitude horaire de I'action,
le but, le besoin financier, le nom des résidents
concernés, le nom des professionnels par qui
nous souhaitons étre accompagnés.

Le résident est chez lui, il peut sortir librement
et recevoir qui il souhaite. Le portail est ouvert
en journée. Il est fermé la nuit. Le résident est
acteur, il est au centre des décisions le con-
cernant.

Dans cet établissement, trois appartements ont
un statut un peu particulier, étant donné qu’ils
se situent dans le centre-ville a 500 m de la
structure. J’habite dans I'un d’eux. Mon studio
est adapté a mes besoins, il est domotisé, je
peux commander les lumiéres, la fenétre, les
volets et ma porte d’entrée a I'aide d’'une télé-
commande. Il y a un rail au plafond sur lequel il
suffit de faire glisser le lIéve-personne pour me
déplacer de mon lit médicalisé a la douche a
litalienne et m’aider a me transférer dans mon
fauteuil électrique. Du fait de la lourdeur de
mon handicap, les professionnels interviennent
en binbme chez moi pour les transferts. Les
infirmiers de [I'établissement interviennent
quatre fois par semaine pour me prodiguer des
soins.

Nous faisons des plannings hebdomadaires
communs en fonction de notre planning per-
sonnel. Sur le planning en commun, il y a mar-
qué la durée de lintervention et chez quelle
résidente les professionnels doivent intervenir.
Il'y a une équipe de professionnels dédiés aux
appartements. lls nous aident pour faire les
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courses, la cuisine, le ménage et pour faire tout
ce pourquoi nous avons besoin d’aide.

Début de confinement

Au début du confinement de la population gé-
nérale, les activités de groupe et les repas sont
toujours réalisés de maniéres collectives. Nous
ne pouvons plus sortir. Les visites et les inter-
ventions extérieures ont di étre suspendues,
les départs en weekend et en vacances inter-
dits. Le portail de I'établissement est fermé.
Les séances de kinés se sont arrétées.
L’accueil de jour de I'établissement a fermé.

Les jours de congés des résidents n’ont pas
été décomptés pendant le confinement. Cela
signifie que les résidents pouvaient partir pas-
ser le confinement en dehors de [institution
sans que les jours d’absence soient décomp-
tés. Habituellement, nous avons 35 jours de
congeés annuels.

Au début, les professionnels avaient des
masques en papier qui se déchiraient. Les re-
pas sont toujours pris en collectivité. L’organi-
sation d’activités collectives a été maintenue. Il
m’a été proposé d’aller sur I'établissement pour
faire des activités dans la journée, chose que
je n’‘ai pas souhaitée, car si toute la population
était confinée c’était pour limiter les risques de
contagion et de transmission de la COVID-19.
Comme je suis en appartement, jai choisi de
rester confinée chez moi dés le début du confi-
nement national.

Une réorganisation liée aux contraintes sa-
nitaires de la COVID-19

Quinze jours aprés le début du confinement, la
structure a di étre réorganisée, car des con-
signes ont été données aux directeurs
d’établissements par 'ARS. lls devaient tout
mettre en ceuvre pour les appliquer.

Dans le centre de vie, les résidents ont dd
choisir entre passer le confinement dans la
structure ou en dehors de la structure. Mais
aucun retour n’était possible au sein de
I'établissement avant la fin du confinement
national une fois que nous étions partis, sauf
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cas de force majeure. Dans ce cas-la, le rési-
dent devait étre confiné pendant quatorze jours
et les professionnels devaient porter un équi-
pement spécial pour intervenir chez ce rési-
dent.

A ce moment-a, jai souhaité partir chez mes
parents en Bretagne, car javais peur quand
jentendais a la télévision la vitesse de circula-
tion du virus de la COVID-19 dans les Etablis-
sements d’Hébergement pour Personnes
Agées Dépendantes (EPHAD). Aprés en avoir
discuté avec ma famille et aprés une hésita-
tion, je suis restée en milieu institutionnel, car
nous ne savions pas si nous allions trouver des
professionnels libéraux pour venir m’aider et
soulager mes parents. De plus, si mes parents
avaient la COVID-19 qu’en serait-il pour moi?

Je suis restée confinée en établissement, car
nous ne connaissions pas la durée du confi-
nement et m’aider dans les gestes de vie quo-
tidienne demande beaucoup d’efforts phy-
siques et d’énergie. Mes proches n’auraient
probablement pas tenu physiquement sur la
durée. J'ai 'habitude d’avoir une certaine indé-
pendance et c’est dur de se retrouver dépen-
dant de ses proches pour une durée indétermi-
née. Je ne sais pas si je l'aurais supporté.

Mes voisines et une partie des résidents de
I'établissement étant partis, il m’a été proposé
de venir habiter dans un studio au sein de la
structure pendant le confinement. J'ai dit a la
direction que je souhaitais rester chez moi car
j'y avais mes affaires. Mon quotidien était
moins bouleversé que si javais été habiter
dans le studio d’'un résident parti de la struc-
ture. La direction s'inquiétait pour moi et avait
peur que je me sente isolée. En effet, je ne
pouvais plus ni sortir, ni avoir mes activités
habituelles, ce qui pouvait laisser penser a la
direction que jallais m'ennuyer et ne rien faire
de la journée. Mais dans un premier temps,
jarrivais @ m'occuper. Je pense que je l'aurais
moins bien vécu si javais d( aller habiter dans
la collectivité. La direction m’a dit qu’elle ferait
tout son possible pour que je reste dans mon
appartement, mais elle m’a prévenu que si il y
a trop de cas de COVID-19 ou un absentéisme
important chez les professionnels, je serais

sGrement obligée de venir habiter sur la struc-
ture.

Pendant le confinement, il y a toujours eu des
professionnels dédiés aux appartements.
Comme jétais seule, les professionnels de
'équipe du soin, les aides médicaux psycho-
logues et les aides-soignants sont venus tous
les jours chez moi de 17h a 18h15 au lieu des
quatre fois par semaine habituelles.

En plein confinement, il a été décidé que le
ménage des appartements extérieurs devait
étre fait trois fois par semaine par des techni-
ciens de surface pour étre sir que celui-ci soit
fait par des personnes dont C’est le métier et
donc qui ont été formées pour ¢a. Car I'’hygiéne
devait étre irréprochable. Ce qui m’a interrogée
c’est que depuis que j'habite dans mon appar-
tement les techniciens de surface ne sont ja-
mais intervenus. De plus, mon studio était
moins sale qu’habituellement, vu que pendant
le confinement je ne sortais pas. Il m’a été dit
que cela était une demande des Agences Ré-
gionales de Santé...

Une réorganisation personnelle

Je me devais de respecter le confinement
comme tous les citoyens, car je souhaite étre
considérée comme tous les citoyens et ne pas
avoir de statut particulier du fait de mon handi-
cap. Pendant le confinement, il était recom-
mandé d’avoir le moins de contact possible
avec d'autres personnes. En Etablissement
Médico-Social, nous sommes considérés
comme des personnes fragiles face a I'épidé-
mie de COVID-19, mais en structure nous co-
toyons largement plus de trois professionnels
par jour. Donc, je trouve que I'argument de la
fragilité pour limiter nos contacts avec le
monde extérieur est paradoxal.

Pendant le confinement, j'ai choisi de mettre
des protections urinaires pour limiter par moi-
méme mon nombre de contacts journaliers. J'ai
mis un mot sur ma porte pour dire aux per-
sonnes de ne pas oublier de se laver les mains
en rentrant chez moi.
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Pendant le confinement, je n'avais pas le droit
de sortir une heure par jour, méme avec une
attestation comme les citoyens lambda, méme
pour faire mes courses alimentaires. Quand j'ai
demandé l'autorisation, la direction me I'a refu-
sée. Elle m’a dit qu’elle recevait des directives
et qu’elle devait les faire appliquer. La direction
m’a suggéré de faire des drives, mais comme
je suis seule, je n’atteignais pas le montant
minimum pour pouvoir faire un drive. Du coup,
des professionnels se sont proposés pour faire
mes courses, ils faisaient mes courses en
méme temps que leurs courses personnelles.

J'occupais mes journées en téléphonant a des
amis, je lisais beaucoup, je surfais sur Internet.
J’ai tenu un journal de bord dans lequel je dé-
crivais mes journées. J'écrivais mes réflexions.
Pendant le confinement, avec ma famille, nous
avions instauré un appel vidéo une fois par
semaine. Souvent, aprés cet appel, je me sen-
tais seule, car tous les autres membres de ma
famille étaient au moins deux derriére I'écran.

Avec mon groupe de sophrologie et de théatre,
nous faisions des séances sur zoom. J'arrivais
a m’occuper, mais parfois je trouvais le temps
long. Un résident de linstitution qui est un ami
est parti pendant le confinement. Mais il m’a
soutenu, nous nous téléphonions réguliére-
ment et I'on faisait aussi des appels vidéo ré-
guliers.

J’ai une terrasse sur laquelle je pouvais aller
pendant le confinement et comme nous avons
eu du beau temps, jen ai bien profité. Chez
moi, je voyais et j'entendais mes voisins, donc
je n’étais pas totalement coupée de la sociéte.

Au début du confinement institutionnel, lors de
la mise en place des activités individuelles
dans les studios, je n'ai pas été intégrée dans
ce planning tout de suite. Il ne m’a méme pas
été demandé si cela m’intéressait. C'est seu-
lement deux semaines aprés sa mise en place
que 'on m’a demandé si j'étais intéressée par
celui-ci. En régle générale, les résidents qui
habitent dans les appartements ont tendance a
étre mis a l'écart des actions menées dans
I'établissement. Le statut des résidents qui
habitent dans les trois studios hors de
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I'établissement est trés complexe, car nous
sommes en établissement médico-social, mais
nous ne résidons au sein de I'établissement. A
partir du moment ou jai dit que cela m'inté-
ressait, la psychomotricienne et [I'ergothé-
rapeute venaient chez moi, une fois par se-
maine pendant une heure. Mais parfois ils ne
pouvaient pas venir pour diverses raisons et ils
oubliaient de me prévenir.

Pendant le confinement, la direction de mon
établissement m’appelait rarement pour pren-
dre de mes nouvelles alors qu’elle appelait
régulierement les résidents rentrés en famille.
Je pense que le fait d’étre excentrée a joué un
réle important dans le fait que parfois je me
sente oubliée. Pendant le confinement, des
membres de la direction sont venus me voir
deux fois. Des membres de I'équipe socioédu-
cative sont aussi venus a deux reprises. Je
voyais également les infirmiers. lls intervien-
nent chez moi quatre fois par semaine pour me
faire un soin.

La directrice de mon établissement communi-
quait de fagon réguliére avec moi par mail.
Heureusement qu’il y avait I'équipe d’interve-
nants des appartements, sinon je me serais
sentie encore plus isolée.

Pendant le confinement, la délégation dépar-
tementale de APF France handicap appelait
les adhérents tous les quinze jours.

Pendant le confinement, jai mal vécu de ne
pas pouvoir sortir méme une heure par jour
comme tous les citoyens en remplissant une
attestation, cela accentuait encore plus nos
différences avec le reste de la société.

Sortie de confinement

J’ai pu avoir ma premiére visite apres le confi-
nement, seulement le samedi 23 mai, et en-
core sous certaines conditions. Les personnes
qui venaient me voir ont di passer avant de
venir chez moi par I'établissement pour une
prise de température et signer une charte. La
visite devait avoir lieu obligatoirement sur ma
terrasse, avec port du masque obligatoire pour
tout le monde et la visite était limitée a une
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heure. Jai eu de la « chance » car pour les
résidents qui résident dans I'établissement, les
visites devaient avoir lieu obligatoirement en
semaine, elles ne pouvaient pas dépasser une
heure et elles devaient se passer derrieére un
plexiglass.

Le portail de l'institution est resté fermé jusqu’a
la mi-juillet environ alors qu’avant le confine-
ment celui-ci était tout le temps ouvert.

Jai trés mal vécu la situation a partir du
11 mai, car c’était le jour du déconfinement
pour I'ensemble de la population. A partir de
cette date-la, je me suis sentie encore plus
discriminée et stigmatisée par rapport au reste
de la population frangaise, car je ne pouvais
toujours ni sortir ni voir du monde. Je n’avais
pas de libre arbitre, alors que je ne suis pas
sous tutelle ni sous curatelle. Je me sentais
comme en prison alors que je n’ai commis au-
cun acte réprimandable, donc je ne devrais pas
étre condamnée. Je trouve que pour les per-
sonnes qui sont en établissement, qui ne sont
pas sous protection juridique et qui ont toutes
leurs capacités intellectuelles, on aurait di ex-
pliquer les gestes barrieres et aprés chacun
aurait pu avoir le choix de prendre ses respon-
sabilités, quitte a faire signer une décharge aux
résidents pour que I'établissement soit déchar-
gé de toute responsabilité. Ce que je trouve
absurde, c’est que les départs en weekend ont
été autorisés avant que les résidents puissent
sortir de maniére libre et autonome dans la
cité. Alors que lorsque 'on sort dans la ville, on
peut mettre un masque et faire en sorte de ne
pas avoir de proximité avec les personnes,
alors que lors d’'un départ en weekend on sait
trés bien que les résidents peuvent potentiel-
lement cétoyer du monde et qu’ils ne vont pas
porter le masque 24 heures sur 24.

A partir du 11 mai, jétais contente d’avoir des
rendez-vous meédicaux, car c’est la seule rai-
son pour laquelle nous pouvions sortir. C’est
inattendu d’étre content d’avoir des rendez-
vous médicaux pour pourvoir sortir. Je n’aurai
jamais cru ressentir ¢a un jour.

L’intervention des techniciens de surface a pris
fin vers la mi-juin donc juste au moment ou

javais le droit de ressortir. D’aprés moi, il y a
un contresens car lorsque je sors, je salis plus
mon studio avec la poussiére, je vois plus de
monde donc cest a ce moment-la que
'hygiéne aurait dG étre encore plus irrépro-
chable.

En établissement, nous n’avons pas eu de
phase de déconfinement comme I'ensemble de
la population. J’ai pu sortir seule vers la mi-juin,
car j’ai da remplir un questionnaire avec ce que
je souhaitais par ordre de priorité et c’était ma
priorité. D’aprés ce que jai compris une fois
que nous avions rempli ce questionnaire, il
devait étre soumis a I'ARS. Ensuite, il fallait
que le personnel s’assure que nous soyons en
mesure d’appliquer les régles de distanciation
sociale et les gestes barrieres. La question qui
s’est posée pour moi, c’est comment jallais
pouvoir faire pour appliquer les gestes bar-
rieres, étant donné que je suis dans linca-
pacité physique de les appliquer seule.

Depuis la mi-juin, ma situation physique n’a
pas changé, mais je peux sortir seule. Quand
je sais que je vais sortir une heure ou deux
heures aprés le passage des professionnels, je
leur demande de me mettre mon masque et je
le garde jusqu’au moment de sortir et jusqu’a
mon retour chez moi. J'arrive a le retirer seule.
Je ne comprends pas ce qui fait que depuis la
mi-juin je peux sortir seule et qu’avant je n’en
avais pas le droit.

Cet été, jai pu partir en vacances avec des
amis, puis chez mes parents, en remplissant
au retour un questionnaire dans lequel nous
devions attester ne pas avoir fréquenté des
personnes ayant eu des symptémes de la CO-
VID-19 ou avoir des symptémes.

Avec le recul : une prise de conscience sur
ma situation

Le confinement m’a permis de réfléchir,
d’'investir mon studio, de prendre du temps
pour moi, de réfléchir a ma vie.

Avant, jallais tous les jours ou presque dans
I'établissement en croyant me simplifier la vie.
J'avais limpression que mes besoins vitaux
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étaient satisfaits plus vite si c’était moi qui me
déplacais. Je faisais en sorte de m’adapter aux
contraintes organisationnelles. Je me suis ren-
due compte que cela ne changeait rien a la
rapidité de satisfaction du besoin et c’est plus
agréable de rester chez soi.

Dans le médico-social, nous sommes privés de
nos libertés du fait des directives données par
les agences régionales de santé. Les directives
sont encore plus renforcées pour les per-
sonnes vivant dans le milieu institutionnel que
pour les citoyens lambda. Jai du mal a
l'accepter. Je ne comprends pas vraiment
pourquoi je suis considérée comme une per-
sonne fragile. Je ne suis pas diabétique, je ne
suis pas obese, je n’ai pas plus de 65 ans, je
suis juste en institution du fait de ma dépen-
dance.

Aujourd’hui, dans [linstitution, le port du
masque est obligatoire pour tout le monde
dans les parties collectives. Les professionnels
ont toujours une tenue spéciale et un masque
pour travailler.

Depuis le confinement, les professionnels ne
mangent plus en méme temps que les rési-
dents. Les résidents ne peuvent plus étre plus
de trois par table.

Toute personne qui entre et sort de I'établis-
sement doit signer un registre. Les résidents
doivent également le signer en marquant
I'heure de départ, I'endroit ou ils se rendent.

Aujourd’hui, dés qu'un résident va aux ur-
gences il est confiné dans son studio pendant
un certain nombre de jours. Nous pouvons
reprendre nos activités a I'extérieur.

J'ai écrit un courrier a 'Agence Régionale de
Santé pour leur faire part de mon ressenti sur
le confinement et le déconfinement, dans
l'optique que si nous devions revivre un évé-
nement comme celui-ci qu’ils prennent en
compte le ressenti des personnes concernées
lorsqu’ils décident des réglements a appliquer
en milieu institutionnel. J'ai eu une réponse par
courriel le 20 décembre 2020. L’Agence Ré-
gionale de Santé m’a écrit que le point soulevé
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concernant la citoyenneté des personnes en
situation de handicap est une préoccupation
majeure pour 'Agence Régionale de Santé et
c’est un sujet de long terme pour I'évolution de
'accompagnement dans le médico-social.

Conclusion

Je ne regrette pas d’avoir passé le confinement
dans mon studio. Si nous étions amenés a
revivre cette situation et si j’ai le choix, je reste-
rais dans mon appartement ou j'irais ailleurs.
Je ne retournerai vivre dans l'enceinte de
I'établissement que si je suis obligée, méme si
parfois la solitude et l'incertitude étaient diffi-
ciles a gérer.

Ce que jai le plus mal vécu est la situation a
partir du 11 mai. Jappréhende d’étre confinée
a nouveau en institution, étant donnée la re-
crudescence de cas et les nouvelles restric-
tions qui commencent a étre mises en place
dans les régions les plus touchées.



