Intervention colloque du 7 mars par SIO et ACN.
1)  Présentation.

2)  Le Village n°1 :

● Le Village n°1 est une grande institution dont les missions principales sont l’accueil et l’accompagnement de personnes adultes porteuses de handicaps mentaux divers (légers, profonds, sévères…), de handicaps physiques, de polyhandicaps, de maladies dégénératives, d’autisme, de troubles du comportement associés… .
● Pour ce faire, elle s’appuie sur deux grands pôles : 

→ Un service d’hébergement personnalisé : 9 foyers, des studios et un service de logements supervisés, répartis sur trois secteurs (autonomie, communautaire et confort et spécialisé), sont investis, humainement et pratiquement, de sorte à pouvoir répondre aux besoins spécifiques et aux souhaits particuliers de chaque bénéficiaire accueilli.
→ Un service d’accueil de jour : 3 entités (production, SASC, équipe mobile) proposent des activités adaptées aux rythmes et aux réalités de vie de chacun (type de handicap, âge/retraite, maladie, personne au travail…).
Axés sur la valorisation des personnalités ainsi que des compétences, ces différents ateliers, lieux de savoir-faire et de savoir-être, ont pour objectifs notamment de favoriser l’expression et la libération des potentialités, et ne peuvent se concevoir que dans une dimension d’évolution.

● En lien avec ces deux pôles qui tournent essentiellement sur base d’une énergie éducative importante, viennent s’articuler d’autres équipes dites « transversales » :
→ L’équipe de nuit : composée essentiellement d’éducateurs prestant des nuits, qui veillent au bon déroulement de ces dernières, et qui peuvent intervenir ponctuellement auprès d’un résident, ou en cas de problèmes divers ;

→ L’équipe pluridisciplinaire : composée de 3 assistantes sociales, 3 psychologues, 2 coordinateurs PSI, 1 coordinatrice vie affective et sexuelle et 1 coordinatrice confort et deuils qui viennent s’articuler autour des équipes éducatives;

→ L’équipe santé : composée de 2 éducatrices  santé, 1 infirmier, 1 médecin coordinateur qui s’occupent de la gestion et de la répartition des médicaments, de la prise des rendez-vous médicaux, qui font lien et relais avec les médecins et spécialistes, ainsi qu’avec les différents responsables et la direction;

→ L’équipe administrative : composée de 3 secrétaires administratives et de leur responsable secrétaire de direction,  qui gèrent l’ensemble des tâches administratives; 
● Enfin, en soutien à cette vie qui doit s’organiser au quotidien, des services essentiels viennent encadrer :
→ La restauration : qui réceptionne tous les repas et les délivre dans les foyers en modifiant ceux qui doivent l’être (régimes, fausses déglutitions, allergies…). 

Elle coordonne aussi le réfectoire du midi pour ceux qui peuvent et veulent s’y rendre. 

Enfin, elle gère les fournitures alimentaires en cas d’évènements ;
→ La buanderie : assure le traitement du linge pour tout le village ;

→ La maintenance : s’occupe des aménagements, déménagements, petits travaux, soucis au niveau de l’infrastructure ;
→ L’économat : commande et stocke les réserves de bureau et alimentaires ;

→ Le service paramédical : comprend 4 kinés et 1 logopède indépendants.

D’autre part, 1 autre logopède et 2 ergothérapeutes ont été engagées par le Village et intégrées directement dans les équipes éducatives.

→ Le service infirmier : composé de plusieurs infirmiers(ères) indépendant(e)s et de leur responsable.

La personne ainsi accueillie, que ce soit en hébergement ou uniquement en centre de jour, peut bénéficier de ces services et avoir différentes ressources à disposition.
Elle peut construire, maintenir ou faire évoluer son projet personnalisé, de vie, en partenariat avec son éducateur référent mais aussi avec tous les autres intervenants qui l’entourent, ainsi qu’avec sa famille.
Et le « vieillissement » de la population et l’accueil ces six dernières années de « personnes plus lourdement handicapées » ont conduit à mettre davantage en exergue  l’histoire de vie et le développement personnel sur base de différentes approches thérapeutiques et techniques bien-être.
3) Projet d’accompagnement fin de vie et deuil :

Le sujet de ce colloque réside dans le soin, la réflexion et l’accompagnement autour de la personne en oncologie.
En institution pour personnes handicapées, il nous arrive également d’accompagner des personnes atteintes de cancers.

Certaines ont pu en guérir, d’autres pas.

Toujours est-il que dans ces institutions, nous sommes en majorité des éducateurs, et pas des soignants. 
Nous ne nous  sommes donc pas focalisés sur ce type de problématique et de prise en charge, nous contentant de les accompagner du mieux que nous pouvions, au fil des circonstances et avec l’aide de toutes les fonctions sollicitées dans ces cas là. . 

Notre intérêt et notre choix se sont positionnés un peu différemment, de manière plus large, et correspondant sans doute davantage à l’engagement qui sous-tend notre pratique bien particulière. 

J’évoquais plus haut la notion de projet de vie, de projet personnalisé. 

Nous avons, à un moment donné, estimé que ce projet devait prendre en compte toutes les circonstances de la vie (maladies, accidents, deuils…), et s’épanouir jusqu’à l’ultime bout de la vie, comprenant ainsi le vieillissement, la fin de vie, la mort.
Nous souhaitions ainsi contribuer à amener ce qui si souvent manque à la vie de la personne handicapée : la question du SENS.

En effet, dans son histoire depuis sa création dans les années 60, les usagers et les équipes du Village n°1 se sont trouvés de plus en plus souvent confrontés à des situations de fin de vie et de deuil.
Maladies, accidents et prémices du vieillissement en étaient les principales causes.

Soucieuse de pouvoir répondre à ces situations et qui plus est, d’entendre le souhait de personnes gravement malades, ou de leurs proches, de pouvoir « mourir à la maison », l’institution a donc fait le choix de les accompagner.

C’est ainsi qu’il y a une quinzaine d’années, une démarche de soutien et d’accompagnement s’est formalisée, en lien avec le corps médical (en interne et en externe) et des services extérieurs (plate-forme et équipe de soins palliatifs).

On peut aisément imaginer la petite révolution que ce phénomène  a pu représenter dans ce secteur et à cette époque.

En effet, la reconnaissance d’un réel statut à la personne handicapée, le développement du confort en institution et la philosophie palliative qui sous-tendra toutes nos démarches n’en étaient alors qu’aux débuts de leur avènement dans la société.
D’autre part, nos institutions et nos formations, reposant alors sur le principe pédagogique, ne nous préparaient pas du tout à ce type d’engagement.

Les métiers soignants, initialement portés par des objectifs de maintien et d’amélioration de la vie, sont néanmoins enclins à côtoyer la mort, régulièrement.

En tant qu’éducateurs, si on reprend notamment l’étymologie du mot qui signifie « conduire hors de », nous pouvons percevoir et ramener notre rôle à celui d’un guide. Quelqu’un qui conduit en effet hors d’un état, hors d’un comportement, hors d’une situation…
Alors comment nous transposer, du jour au lendemain, dans une situation où l’on pouvait entendre cette sentence lourde de conséquences : « il n’y a plus rien à faire » ???!!!
Ou encore que ce qu’il y a lieu, non pas de faire mais à être, dans cet espace-temps très particulier de la fin de vie, nous n’y étions pas forcément formés, préparés !!!!

Nous accompagnons les personnes, dans les différentes sphères qui constituent leur quotidien, dans un projet de vie, à la fois individuel et collectif, qui se base sur leurs souhaits autant que sur leurs besoins.
Mais un projet de vie qui allait subitement devoir prendre en compte la fin de la vie.

Malgré ce bouleversement de nos pratiques, qui a pu toucher l’identité même de notre métier, voire nous toucher plus personnellement, le changement s’est entériné.

Des collaborations ont vu le jour, des procédures se sont mises en place, et l’expérience se faisant, la réflexion s’est affinée.

4)  L’histoire :

Une réflexion qui a, à l’origine, pris racine dans un souci partagé entre famille et direction de pouvoir envisager un avenir à la personne qu’elles que soient les circonstances de vie et d’y inclure une dimension spirituelle sans pour autant qu’elle soit affiliée à une quelconque religion.

Un groupe ressource s’est alors formé pour réfléchir ensemble les bases d’un accompagnement davantage philosophique et pluraliste, c’est-à-dire respectueux de l’histoire et des convictions de chacun.
La notion du sens est enfin arrivée pour colorer et approfondir les choses tandis que les premières questions et situations de deuil faisaient leur apparition.
Des rituels, festifs et de deuils, ont pu s’élaborer tandis que les mots se posaient, et que tout doucement, ce type d’accompagnement s’intégrait aux missions déjà fort nombreuses mais non moins importantes des éducateurs.
Quelques temps plus tard, face à la maladie grave, des résidents plus autonomes ont pu manifester leur souhait de rester chez eux plutôt que d’être à l’hôpital.
Des familles de personnes plus vulnérables ont aussi exprimé leur angoisse face à l’idée que leur proche soit arraché à son environnement, à ses points de repères, pour quelque chose qu’il ne connaissait pas et surtout ne comprendrait pas.

De l’initiative de quelques personnes « engagées », et puis formées, des accompagnements de la maladie grave et de la fin de vie en institution ont pu s’élaborer, en partenariat avec les familles, en synergie avec différents intervenants institutionnels (infirmiers, kinés, éducateurs santé et de nuits…), et en collaboration avec des équipes de soutien en soins palliatifs, des médecins, des spécialistes.

Enfin, ce projet porté par la direction de l’établissement, ce qui est indispensable dans ce type de mise en place, a pu être intégré au projet institutionnel et donner lieu à la création de procédures et de démarches spécifiques à ces situations de fin de vie, de décès et de deuil.
Au fil du temps, l’accueil de personnes plus lourdement handicapées et l’avancée du vieillissement de la population ont orientés nos réflexions et nos actions davantage sur la notion pourtant vaste de confort.

Portée par un souci constant des professionnels de faire au mieux pour cet autre qu’ils accompagnent, une véritable culture du « prendre soin » à pu s’élaborer.
Un prendre soin correspondant réellement aux aspirations, aux conditions, à la spécificité de notre métier.

5)  Conclusion :

Ces dernières années, nous avons pu observer des situations de maladie, de fin de vie et de deuil, que l’on pourrait qualifier de « particulières ».

Des situations qui nous semblent peut-être un peu différentes de celles que l’on accompagnait auparavant.

Des situations qui ont pu nous choquer, nous bouleverser, forcer notre questionnement et, de plus en plus souvent, amener le débat éthique.
Enfin, des situations qui concernent et impliquent tout un chacun autour de la personne accompagnée.

Si l’on prend le temps du recul nécessaire, on peut s’apercevoir que ces évènements vécus reflètent en fait ce qu’il se passe dans notre société.

Les grands sujets qui la mobilisent, autour de la santé, du vieillissement et de la mort, touchent également notre quotidien, bousculent nos pratiques, s’invitent à nos tables de réflexion.

Face à ces circonstances, nos outils et nos appuis évoluent, ainsi que nos besoins de penser et de travailler ensemble.

Et notamment avec vous, soignants en oncologie, soignants de tous horizons ou autres !!!!!!!!!!

6) Situation d’Annie :
Annie est une personne âgée de bientôt 60 ans.

Elle souffre d’un handicap mental léger, ce qui ne l’empêche pas d’être parfaitement autonome.

Elle habite dans un appartement supervisé, au sein même du Village avec 3 autres personnes.

Elle travaille en ETA (atelier protégé), possède des loisirs, et notamment une mobylette avec laquelle elle se ballade beaucoup.

Elle a un frère et deux sœurs, dont une vient la voir très souvent. Sa maman est morte d’un cancer un an auparavant, et son père dans les mêmes conditions quelques années plus tôt.
Annie possède un caractère bien trempé. Elle sait ce qu’elle veut, n’a pas peur de dire les choses (quelles qu’elles soient) et tout le monde au Village le sait ! 

Elle est relativement solitaire, fort indépendante et fière de l’être.

Elle fait d’ailleurs peu appel aux éducateurs et supporte mal les limites qui peuvent être mises.

Annie souffre d’un cancer du côlon depuis sept ans. Elle en a peu fait état auprès de ses collègues, copains ou colocataires. Elle a pris habitude de se rendre aux séances de chimiothérapie avec ses éducateurs et a sa manière bien à elle de vivre cela avec eux et avec ses médecins.
Récemment, la situation a évolué, le cancer s’est aggravé et étendu : des métastases ont été découvertes aux niveaux du foie, des os, des poumons.

Les éducateurs et les docteurs lui expliquent la situation et toutes ses implications.

Elle pleure beaucoup mais est décidée à vivre, à se battre.

Malgré cela, elle n’en parle toujours pas, essaie de continuer à vivre comme avant.
Les symptômes de la maladie, la fatigue, se font de plus en plus présents et alertent son entourage proche qui se manifeste de différentes  manières (reproches, compassion, soutien, info aux éducs.).

Annie souhaite organiser une fête pour ses 60 ans, continuer à rouler en mobylette, mais cela devient difficile.

Les soins palliatifs commencent doucement à être évoqués. 

Une infirmière vient d’ailleurs de plus en plus régulièrement pour l’aider à gérer son traitement par morphine ainsi que ses angoisses qui deviennent plus importantes.

Les éducateurs se font de plus en plus présents.

Après maintes discussions autour de la difficulté de gérer un accompagnement de proximité et palliatif en appartement supervisé, A. est finalement déménagée dans un pavillon davantage médicalisé, et où l’encadrement éducatif et paramédical est plus important.
Dans cette autre maison, il lui est au départ difficile de trouver sa place, et d’accepter de ne plus pouvoir faire les mêmes choses qu’avant. Les angoisses récidivent.
L’éducatrice référente d’A. continue néanmoins à l’accompagner, reste très présente.

L’équipe éducative s’organise avec l’équipe de soins palliatifs : elles élaborent des procédures de soins, avec les numéros de téléphone des personnes de référence  et les médicaments à administrer en cas de douleurs…

Sa famille est aussi très présente et doit s’habituer à ce nouvel habitat et ce projet de vie.
En mai, A. fête ses 60ans en compagnie de tous ses amis, sa famille, ses éducateurs et ses soignants.
Un chaton viendra même, un peu plus tard, illuminer ses dernières semaines de vie.

La fatigue, et tout ce qui va avec, se fait plus intense et A. quitte de moins en moins sa chambre.

Les éducateurs organisent une présence plus soutenue, notamment la nuit où les angoisses se font plus récurrentes.

Dans les derniers jours, A. somnole de plus en plus. Elle dit au revoir à certains résidents.

Après deux nuits blanches ponctuées d’angoisses importantes, les éducateurs mettent en place une veille permanente la nuit.

Cette dernière période de vie, d’agonie, devient difficile à vivre pour certains membres de famille, résidents, éducateurs.

Annie part doucement une nuit, avec son éducatrice à ses côtés…

Les rituels de funérailles de A. seront organisés par et au sein de l’institution en lien avec sa famille et ses compagnons de route et selon toutes les volontés qu’elle a au préalable pu édicter.

Fin.

Ingrid Foucart, pour le Village n°1.

