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PREFACE

Je me suis permise d’emprunter un poème à une femme que j’ai rencontré dans la rue alors qu’elle vendait le journal « Point de vue sur le VIH ». Ce poème a comme simple but de ne jamais oublier que ces personnes qui vivent avec le sida traversent des étapes de grandes souffrances et qu’il semble capital de toujours tendre à l’amélioration de leur qualité de vie et de leur accompagnement :
Vih-Ruse

Par Shayo
Je suis la femme vénérienne ; alitée dans mon lot d’infections, lovée comme un fœtus, je n’ai plus de force pour combattre l’inévitable. Je m’efface doucement devant l’écran morne et plat de ma réalité et dans la transe de l’agonie, je baise la mort.

Entre mes doigts, un fin pinceau ; la douleur et la maladie se métamorphosent en amalgames de couleurs et de formes réconfortantes. Des toiles peintes d’agonie sur les murs de l’espoir me ressuscitent. Elles sont le reflet de toutes ses choses qui se meurent en moi : la jeunesse, la santé, la sensualité, l’érotisme, l’apparence, l’indépendance… Mourir à tant de choses et rester vivante… La création est mon seul espoir, l’art ma révolte ; ma technique la délivrance.

Quand on vit dans la peur, les préjugés, les chuchotements, les menaces, les silences, le rejet, le mépris, la honte, l’exclusion… Quand les salles d’attente débordées, les urgences engorgées, les trithérapies, les effets secondaires, les douleurs sont routines, quand on doit étouffer nos cris de rage et nos pleurs d’impuissance, quand le tabou persiste, quand l’ignorance assassine quand l’amour tue… Nous ne sommes plus des femmes, des hommes ou des personnes atteintes, mais des survivantes… des survivants…
INTRODUCTION

La maison d’Hérelle, c’est avant tout un lieu humain, une maison qui respire. 

Pendant quatre mois et demi, j’ai fait mon stage de maîtrise dans cette « maison où la mort vit » (Le Clerc, R, 1997). C’est un organisme communautaire autonome qui intervient auprès des personnes qui vivent avec le sida afin de favoriser leur retour à l’autonomie ou de les accompagner dans la dernière étape de leur vie. En effet, c’est une maison dans laquelle les résidents, en grande perte d’autonomie, viennent pour se reconstruire et retrouver confiance en eux afin de réapprendre à vivre de manière plus indépendante ou pour finir leurs jours selon leurs désirs et dans la dignité.

La maison d’Hérelle est un lieu où l’on tente de placer le résident comme sujet de l’intervention afin qu’il retrouve une emprise sur sa vie. 

L’objectif de ce rapport d’analyse de stage est d’analyser les pratiques de la maison d’Hérelle afin de comprendre comment elles répondent aux besoins des personnes qui vivent avec le sida. D’autant plus que celles-ci ne sont pas définies dans un contexte théorique.

Pour situer l’intervention de la maison d’Hérelle, je présenterai dans un premier chapitre l’évolution de la prise en charge des personnes atteintes notamment par l’arrivée des trithérapies ainsi que la création des maisons d’hébergement-sida qui essaient de répondre au besoin de qualité de vie de leurs résidents.

Puis, dans une seconde partie, je présenterai plus particulièrement la maison d’Hérelle afin de mieux connaître son rôle et les personnes qui y travaillent et qui y vivent.

Cette présentation me permettra d’introduire mon expérience de stage dans un troisième chapitre afin de pouvoir étudier et analyser les différentes pratiques que j’y ai acquises.

Enfin, ma dernière partie sera constituée des différentes réflexions que j’ai pu élaborer à travers l’analyse des pratiques d’accompagnement de la maison d’Hérelle notamment en montrant comment elle a recours au registre de l’efficacité symbolique dans la relation élaborée avec le résident. Cet accompagnement spécifique aura alors comme effet d’aider la personne qui vit avec le sida à retrouver une qualité de vie et à se réapproprier son existence.

PREMIERE PARTIE : SIDA ET HEBERGEMENT

Pendant les quinze premières années suivant l’apparition du sida, les personnes atteintes du VIH vivaient avec la présence d’une mort annoncée et imminente. Le Pr D. Sicard explique qu’ « ils avaient une compagne étrangement sensuelle : la mort. » (dans Trabacchi, G., 1998 : 31) En effet, les années 80 ont été des périodes de ravage du sida. Les besoins d’accompagnement vers la mort étaient très forts car les personnes qui vivaient avec le sida mouraient rapidement.
Depuis 1996, la plupart des personnes qui vivent avec le VIH/sida ont vu leur espérance de vie augmenter grâce à l’arrivée des multithérapies. Vivre avec le sida entraîne toujours de nombreuses difficultés physiques, sociales et psychologiques. Cependant les besoins de ces personnes et leur prise en charge ont beaucoup changé avec les nouveaux traitements et on évoque maintenant davantage la qualité de vie et le retour à l’autonomie.
I. La figure du sida aujourd’hui
1. Le tournant des trithérapies

a. Les avancées médicales
L’année 1996 marque un tournant dans le domaine de la prise en charge des personnes vivant avec le sida. Avec la découverte des multithérapies fondée sur l’utilisation combinée d’antirétroviraux ainsi qu’avec l’arrivée des traitements pour prévenir les infections opportunistes, l’espérance de vie de ces personnes augmente et un avenir est alors possible. 

Ces avancées médicales ont permis de doubler l’espérance de vie. Ces mélanges médicamenteux ont permis à certaines personnes au stade sida, qui se croyaient condamnées dans un avenir proche, d’améliorer leur état de santé de façon inespérée. 

(Boulos, C. et al., 1998-1999 : 51)
Les nouvelles combinaisons d’agents antirétroviraux constituent des traitements 100 à 1000 fois plus efficaces que les premières thérapies. Elles permettent de réduire rapidement l’incidence des infections opportunistes, de prolonger la vie des personnes et d’améliorer leur qualité de vie. Toutefois, malgré leur succès, ces médicaments ne sont pas miraculeux, et reste l’apparition de résistances nouvelles aux antirétroviraux ainsi que la présence d’effets secondaires sérieux.

(Lambert, A. et Olivier, C., 1999 : 18)

Il existe deux indicateurs importants qui permettent de connaître l’évolution du sida et par conséquent l’impact de la trithérapie. Le premier est constitué par le décompte des lymphocytes CD4 par mm3. Et le second, par la charge virale représentant la quantité de virus circulant dans le sang. Cette dernière mesure associée à celle des CD4 permet d’élaborer un traitement antirétroviral. Ce traitement va permettre de renforcer le système immunitaire et de baisser le taux de charge virale. Chaque personne recevra ainsi une thérapie personnalisée et adaptée à son propre organisme.

Le tournant des trithérapies donne ainsi la chance aux personnes qui vivent avec le VIH/sida de retrouver de l’espoir et de construire à nouveau des projets. Cette nouvelle situation implique qu’il faut reprendre goût à la vie et retrouver des projets face à l’avenir. On se met alors à évoquer des termes comme « travail », « avenir », « réinsertion ». (Gerez, J.C., 1998 : 50) 

b. Contraintes du traitement : l’observance thérapeutique

Cette réalité implique toutefois de nombreuses contraintes notamment la fidélité au traitement que l’on nomme observance thérapeutique. Celle-ci constitue un facteur de réussite du traitement. 
La fidélité au traitement ou l’observance thérapeutique fait intervenir un ensemble de comportements qui assurent que le client suit les recommandations de l’équipe soignante, prend les médicaments selon les doses et les horaires prescrits, modifie son mode de vie, renouvelle ses prescriptions à temps et se présente à ses rendez-vous. 

(Chesney, dans Perpête, C., 1999 : 55)

(On constate que) 40 à 50 % des échecs en matière de polythérapies sont dus à une mauvaise observance (…) Près de deux tiers des malades ont une mauvaise observance des traitements alors que la mutation du virus est telle qu’il retrouve une porte d’entrée en 24 heures. 
(Gerez, J.C., 1998 : 50)

Or différents facteurs influent sur la prise régulière des médicaments :

- Les facteurs psychologiques peuvent constituer des contraintes à la prise régulière de la trithérapie. En effet, Il est important de garder espoir et d’être prêt à commencer une trithérapie tant ce traitement est lourd et astreignant. Lors de l’annonce du diagnostic ou de l’entrée dans la maladie, la personne qui vit avec le sida peut avoir besoin d’un certain temps pour accepter ce qu’il lui arrive avant de prendre conscience de l’importance de la médication. Puis lorsque le patient se situe dans une phase très avancée du sida, il peut perdre espoir quand à l’utilité de son traitement et l’arrêter. Il est alors nécessaire que le patient comprenne sa maladie et son traitement. Il doit également faire face à son appréhension des effets secondaires et avoir confiance en l’efficacité des médicaments. Par ailleurs, chaque prise de médicament rappelle la présence de la maladie. 
Je prends des pilules sept fois par jour. A chaque prise, ces maudites pilules font resurgir en moi l’idée d’une mort annoncée. 

(dans Trabacchi, G., 1998 : 39)
(De plus,) il est important de comprendre pour le séropositif, qu’il existe un lien entre le corps/soma et l’esprit/psyché et qu’une défaillance narcissique, n’est pas sans retentissement sur une éventuelle déficience immunitaire. 

(Rey-Camet, M., 1995: 42) 

On sait très bien aujourd’hui que les cognitions et les émotions ont des impacts directs sur la physiologie. Certes, elles contribuent au processus de guérison mais aussi au déclenchement de maladies ou à leurs aggravations.

(Fecteau, D., 2000 : 61)
- Les éléments médicaux relatifs au traitement constituent aussi des exigences auxquelles doivent faire face les personnes atteintes du sida, notamment la trentaine de pilules par jour, les contraintes horaires et alimentaires, les effets secondaires et les complications, la durée du traitement, la grosseur et le mauvais goût des médicaments et parfois une résistance au traitement.
La bataille est loin d’être gagnée car les diarrhées, les vomissements et autres effets secondaires ressemblent à autant d’obstacles que le virus a semés sur sa route.  

(Gerez, J.C., 1998 : 48)
De plus, la trithérapie ne s’accompagne d’aucun espoir de guérison définitive, ce qui peut rendre sa prise aléatoire.

- Et enfin, les facteurs sociaux et environnementaux peuvent influer sur l’observance thérapeutique. La personne doit pouvoir changer son mode et ses conditions de vie (hygiène, logement, ressources financières, soutien social…) afin d’adapter son quotidien et ses comportements à la thérapie. De plus, il doit être informé des ressources pouvant l’aider. Les rapports du patient avec l’équipe soignante sont aussi essentiels : sa disponibilité, sa clarté dans les explications, ses qualités relationnelles, sa volonté d’informer… (Perpête, C., 1999 : 56) 
L’observance ne se situe (donc) pas qu’au niveau du savoir mais aussi au niveau du pouvoir et du vouloir.
(Vaudré, G. et al., 2002 : 43)

Ces différentes contraintes montrent bien qu’une bonne observance au traitement est liée aux facteurs psychologiques, médicaux, sociaux et environnementaux de l’individu touché par le sida. 

Les recherches effectuées jusqu’à maintenant démontrent que plusieurs facteurs ; physiologiques (MTS), psychologiques (stress), socio-économiques de la Santé (logement et revenu) et thérapeutiques, peuvent intervenir dans l’évolution de l’immunodéficience.  
(Lambert, A. et Olivier, C., 1999 : 17)

Il est finalement important de comprendre le vécu psychologique et social d’une personne qui vit avec le sida afin de répondre aux exigences permettant une bonne observance thérapeutique et la réussite du traitement. 

2. Vivre avec le sida

Vivre avec une pathologie mortelle comme le sida entraîne de nombreuses difficultés psychologiques et sociales. Tout le long de sa maladie la personne atteinte devra faire face à de nombreux stress, des incertitudes, des changements physiques…

a. Les effets psychologiques

L’annonce du diagnostic

Le premier évènement difficile est l’annonce du diagnostic. En effet, l’annonce d’une pathologie mortelle reste un phénomène traumatisant. Dès l’annonce de la séropositivité, la personne atteinte traverse une période difficile car la vision de sa propre mort apparaît.
C’est le moment de la rupture avec son passé, de la remise en question de son présent et le début de l’incertitude quant à l’avenir.

(Aïach, P. et al., 1989 : 24)
Ce diagnostic, assimilable à une condamnation à mort, correspond à un moment de stress intense. La confrontation à la mort provoque une crise existentielle profonde et une atteinte de l’identité. Bien que les trithérapies donnent beaucoup d’espoir, l’idée d’une mort prochaine reste présente.

Les émotions vécues tout le long de la maladie

Puis, tout le long de sa pathologie, la personne malade va vivre des périodes plus ou moins difficiles qui auront un impact sur son état psychologique notamment lorsque la trithérapie ne fonctionne pas.

Si la maladie et son pronostic ne sont pas déniés, il y a beaucoup de douleurs à vivre, au jour le jour, le deuil de ses projets : projets de voir ses enfants grandir ou de faire des enfants. Il faut envisager l’avenir des siens, anticiper sur leurs douleurs, vivre avec l’idée, que dans peu d’années, ils seront dans le deuil. 

(Rey-Camet, M., 1995: 43)
En effet, les personnes qui vivent avec le sida font face à un grand nombre de stress : 

Le stress de la confidentialité, l’annonce à la famille et à l’entourage, la décision de prendre ou non les traitements et l’attente des effets secondaires, la peur des changements physiques, l’attente et la réception des résultats à chaque test, le passage du statut de séropositif à celui de sidéen, la première hospitalisation qui marque le début d’une longue série d’hospitalisation et de souffrances menant irrémédiablement à la mort, la dépendance, l’impuissance et la dépression. 

(Duffy, dans Fecteau, D., 2000 : 68)

La personne qui vit avec le sida va traverser une série d’émotions plus néfastes les unes que les autres : le déni, l’état de choc, l’anxiété, la frustration, le sentiment de rejet, la peur d’infecter les autres, l’impuissance, la tristesse, le regret, la culpabilité, la honte de se sentir dépendante et vulnérable, la colère, l’incompréhension, la détresse profonde et la résignation. 

(Reste que) le plus grand défi auquel est confrontée la personne atteinte, c’est de maintenir une qualité de vie normale tout en sachant que la mort, cette épée de Damoclès, peut s’abattre sur elle à tout moment.  

(Boulos, C. et al., 1998-1999 : 52) 

Ces impacts psychologiques peuvent favoriser la baisse de l’estime de soi, une atteinte identitaire et le rôle occupé dans la société. Dans ce cas, la vie ne s’articule plus qu’autour du sida, d’autant plus que cette maladie entraîne des déficits physiques et neurologiques, signes de son omniprésence. 

b. Les répercussions sociales

Vivre avec le sida peut donc conduire à une exclusion de la personne. En effet, cette situation peut entraîner des conditions sociales précaires qui placent ces personnes en marge de nombreux systèmes : travail, famille, loisirs, amis… 

On a pu constater une difficulté pour les proches des personnes qui vivent avec le VIH à accepter leur état. Il semble alors important que l’entourage puisse comprendre combien le temps de la maladie grave n’est pas une simple attente de la mort mais une étape de la vie qui nécessite plus d’accompagnement spécifique et d’attention que les autres sans stigmatisation et exclusion du malade. 

Ces situations sociales difficiles comme une mauvaise réaction de l’entourage suite à l’annonce de la maladie, des problèmes financiers qu’a entraînés une perte d’emploi, la difficile construction d’une relation amoureuse, la lourdeur du traitement médical, la stigmatisation, la perte d’autonomie, l’isolement… peuvent avoir des répercussions sociales conduisant à l’exclusion de ces personnes.

Finalement, les difficultés successives des personnes qui vivent avec le VIH/sida liées aux effets médicaux de la maladie et des traitements les obligent à faire face à des deuils à différents niveaux : physique, relationnel, professionnel, matériel, psychologique… Elles doivent alors réapprendre à vivre avec ces pertes.

c. Besoin d’une qualité de vie

Les effets psychosociaux liés à la lourdeur de la trithérapie et au fait de vivre avec une pathologie mortelle mettent en avant différents besoins des personnes qui vivent avec le sida. Un besoin d’affection et de reconnaissance paraît alors capital pour des personnes qui ont vécu des pertes et des deuils successifs. Ce besoin est d’autant plus fort pour les personnes qui ont été rejetées par leur entourage et qui se situent dans un processus d’exclusion. Ces personnes ont alors besoin de briser l’isolement, de recevoir des soins médicaux et psychologiques adaptés, de trouver un soutien dans leur perte d’autonomie, de retrouver le goût de vivre, de panser leur détresse et de pouvoir exprimer ce qu’ils désirent. (Le Clerc, R., 1997 : 133) En somme, elles ont besoin de retrouver une certaine qualité de vie.

Une recherche de qualité de vie devient ainsi essentielle. 

(L’expression « qualité de vie » désigne) à la fois les expériences qui donnent sens à la vie et les conditions qui permettent aux personnes de vivre ces expériences (…) qui rendent la vie supportable et digne d’être vécue. 

(Falardeau, M., 1996 : 2) 
Finalement la qualité de vie regroupe différents paramètres qui varient d’un individu à l’autre. 

(En effet, cette qualité de vie n’a) aucune valeur d’universalité et chaque personne la définit en fonction de sa vie, de son histoire, de ce qui lui convient, ce qui lui suffit ou encore ce dont il a besoin.

(Marchand, H. et Warren, L., 1997 : 37)
Pour avoir accès à cette dimension, le soignant doit entrer en relation avec le sujet pour apprendre de lui, ce qui représente en ce moment précis de son histoire, la vie la plus correcte possible faute d’être la vie rêvée (...) Ainsi ce qui paraît bon pour lui aujourd’hui ne sera peut-être plus bon demain et peut-être jamais pour un autre, atteint pourtant de la même maladie et présentant beaucoup de points communs. 
(Marchand, H. et Warren, L., 1997 : 37)
L’accent mis sur les conditions et la qualité de vie de ces personnes paraît alors indispensable dans la prise en charge de leur souffrance globale que ce soit pour établir un projet de retour dans la communauté ou un accompagnement vers la mort. 

II. Les maisons d’hébergement-sida


Certaines personnes qui vivent avec le sida se retrouvent très fragilisées par leurs difficultés vécues et la lourdeur des traitements. Elles n’ont parfois plus la possibilité de vivre chez elles car elles sont moins autonomes qu’avant. A l’apparition du sida, des maisons d’hébergement-sida se sont créées pour offrir des soins palliatifs car ces personnes mouraient dans de mauvaises conditions à l’hôpital. Puis, avec l’arrivée des trithérapies, un nouveau besoin d’hébergement est apparu afin d’offrir à ces personnes une transition entre l’hôpital et la maison ainsi que de leur assurer une qualité de vie, de favoriser leur retour à l’autonomie et de les aider à retrouver le pouvoir sur leur vie. Nous allons alors étudier comment et pourquoi elles se sont mises en places.

1. Le mouvement communautaire-sida

Lorsque le sida est apparu, les différentes difficultés médicales, sociales et psychologiques vécues par les personnes atteintes ont suscité un sentiment d’urgence.

Des groupes communautaires se sont alors créés en réaction aux lacunes de l’Etat qui s’est retrouvé démuni face à la réponse aux besoins des personnes qui vivent avec le VIH/sida. Ils ont été mis en place par des personnes concernées par la problématique du sida, en particulier par la communauté gaie.

Les groupes communautaires au Québec se sont formés pour, d’une part, éduquer et sensibiliser la population face au sida et d’autre part, pour soutenir et aider les personnes qui vivent avec le VIH/sida.

On peut définir l’approche communautaire par :

· « une vision globale » où l’on considère la personne malade comme une personne avant tout,

· « une intervention autonome » au niveau du financement,

· « une participation active » des personnes atteintes dans le but de leur redonner du pouvoir sur leur vie,

· « un rôle d’agent de changement social, de promotion et de défense des droits » 

(Le Clerc, R., 1997 : 63-64)

2. Création des maisons communautaires d’hébergement-sida

Les maisons d’hébergement-sida sont issues du mouvement communautaire-sida. Leur but est de soulager les douleurs physiques, psychologiques et sociales des personnes qui vivent avec le sida et de favoriser ainsi leur retour à l’autonomie pour qu’elles puissent réintégrer la communauté ou mourir de la manière la plus digne possible.
Ces maisons se sont créées en réaction au manque de ressources que proposaient les ressources institutionnelles. En effet, à son apparition, le sida faisait peur et la prise en charge dans les hôpitaux des personnes atteintes était loin d’être idéale. Un sentiment d’urgence s’est emparé de bon nombre de personnes concernées par la problématique du sida et l’accueil des personnes atteintes est devenu une priorité. Les premières maisons communautaires d’hébergement-sida ont commencé à recevoir des résidents de manière informelle dans les années 1985 et 1986. Les premières maisons reconnues se sont ouvertes en 1987. (Le Clerc, R., 1997 : 93)

Elles se sont développées grâce à l’implication de personnes qui ont apporté un soutien financier et physique. De nombreux bénévoles se sont engagés pour aider au bon fonctionnement de ces organismes. Le gouvernement du Québec a ensuite reconnu l’utilité de ces maisons communautaires à travers sa stratégie québécoise de lutte contre le sida. Il a alors alloué un budget pour le financement de ces ressources et a accepté de réfléchir avec ces maisons sur le développement du réseau communautaire. Afin de montrer leurs intérêts communs et de s’unir pour leur reconnaissance, la plupart de ces maisons ont rejoint la coalition des organismes communautaires du Québec de lutte contre le sida (COCQ-SIDA) et a monté une table provinciale des maisons communautaires d’hébergement-sida au Québec. (Le Clerc, R., 1997 : 93 à 97)

Chacune de ces maisons fonctionne différemment et s’est spécialisée selon les problématiques associées au sida. Leur philosophie reste la même et vise à favoriser un milieu de vie naturel dans lequel les résidents ont le pouvoir de définir leurs besoins, leurs désirs... 
Elles accueillent des individus qui ne peuvent plus assumer seuls leur quotidienneté. 

(Le Clerc, R., 1997 : 65)
Elles se sont créées sur un modèle familial, modèle retenu car les résidents et leurs proches ont fait sentir ce besoin de se retrouver « en famille » et en sécurité. Cette variable est très importante car elle permet de comprendre le fonctionnement de ces maisons. 
La structure même de la maison est davantage celle d’une famille où l’autorité s’exerce en fonction du bien-être collectif et non en fonction d’une règle à respecter ou non. 

(Le Clerc, R., 1997 : 85) 
Cette idée de famille permet aux résidents de se sentir en sécurité, de trouver leur place, d’être respectés... On y retrouve alors de la chaleur, de la confiance, du soutien, du partage... Cela ne va pas sans inconvénient. En effet, une famille, c’est aussi « l’omniprésence de chacun, une perte d’intimité, des règles de conduites uniformes, l’autoritarisme... » (Le Clerc, R., 1997 : 85) La maison d’hébergement-sida, plus qu’un lieu d’hébergement, représente alors un milieu de vie dans lequel qualité et conditions de vie priment.

Ces maisons communautaires ont ainsi joué un grand rôle dans le développement des services aux personnes vivant avec le VIH/sida. Elles ont permis :

· de lever des préjugés et de briser l’isolement,

· de mettre en évidence les besoins de reconnaissance et d’acceptation des personnes atteintes du sida,

· de redonner un sens à la mort comme étape de la vie et de favoriser le fait de « mourir comme à la maison », dans la dignité,

· d’améliorer la qualité de vie,

· de défendre les droits des personnes.

(Le Clerc, R., 1997)

Les maisons d’hébergement se sont inspirées des soins palliatifs étant donné qu’à leur création de nombreuses personnes atteintes avaient besoin d’être accompagnées vers la mort. 

3. Inspirées des principes des soins palliatifs

Le mouvement des soins palliatifs est apparu il y a environ trente ans suite au constat que les besoins des personnes qui mouraient d’un cancer n’étaient pas satisfaits. Ce problème est en partie lié au déni de mort qui existe dans nos sociétés occidentales. 
On cache la mort comme si elle était honteuse et sale. On ne voit en elle qu’horreur, absurdité, souffrance inutile et pénible, scandale insupportable, alors qu’elle est le moment le plus culminant de notre vie, son couronnement, ce qui lui confère sens et valeur. 

(De Hennezel dans Marcoux, M. et Aubertin, L., 1998-99 : 48)

Au delà d’une technique, les soins palliatifs représentent un courant de réflexion autour de l’accompagnement du mourant et de ceux qui restent (les proches et les soignants).

Les soins palliatifs s’inscrivent dans une perspective clinique où l’écoute, la parole, la compassion et le contact sont les premiers outils. Les soins palliatifs cherchent à assurer le confort et la qualité de vie du malade. 

L’association canadienne des soins palliatifs explique que :

Les soins palliatifs, en tant que philosophie des soins, allient les thérapies actives et de soutien moral en vue de soulager et d’aider le patient et sa famille confrontés à une maladie mortelle, et ce, pendant la maladie et le deuil. Les soins palliatifs s’efforcent de répondre aux attentes et aux besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels du patient et de sa famille tout en demeurant sensibles à leurs valeurs, leurs croyances et leurs pratiques personnelles, culturelles et religieuses. (…) Pour que les soins palliatifs soient efficaces, il est indispensable de permettre aux soignants et aux fournisseurs de services de bénéficier de soutien pour les aider à surmonter les émotions et le deuil dus aux soins qu’ils dispensent.

(Le Clerc, R., 1997 : 175-176)
L’apparition du sida a entraîné un élargissement de la portée des soins palliatifs puisque avant l’arrivée des trithérapies, les personnes atteintes mouraient rapidement. Aujourd’hui, ce besoin d’accompagnement vers la mort n’est plus la seule priorité étant donné que de nombreuses personnes, grâce aux trithérapies, peuvent envisager un retour dans la communauté. Cependant, certains principes défendus par les soins palliatifs sont toujours présents et contribuent « à soigner des patients non mourants et atteints de toute maladie chronique ou avancée. » (Lamontagne, C., 2000 : 6)

La vie dans ces maisons communautaires d’hébergement-sida a permis des changements spectaculaires qui ont pu être observés chez certains résidents au niveau de leur réaction soudainement positive au traitement, de leur retour à l’autonomie, de la qualité des soins palliatifs… Nous allons pouvoir aborder plus particulièrement la maison d’Hérelle, lieu de mon expérience de stage.

DEUXIEME PARTIE : LA MAISON D’HERELLE

I. Un peu d’histoire

1. La naissance de la maison 

En 1988, alors qu’un besoin urgent d’hébergement pour les personnes qui vivent avec le VIH/sida se fait sentir, le ministère de la Santé et des Services sociaux, la ville de Montréal et Centraide lancent un appel d’offre dans les journaux dans le but de mettre en place une ressource résidentielle adaptée aux personnes atteintes en perte d’autonomie. Sur cinq organismes engagés dans la lutte contre le sida, deux d’entre eux, le C-SAM (Comité sida-aide-Montréal qui n’existe plus aujourd’hui) et la Salamandre, sont choisis pour réaliser un projet commun. 

Ce projet de partenariat donne alors naissance en 1989 à la Corporation Félix-Hubert d’Hérelle, du nom d’un microbiologiste montréalais du début du XXe siècle. Cet organisme à but non lucratif permet la création de la maison d’Hérelle en juin 1990. A l’époque, la maison d’Hérelle s’est vu reconnaître un caractère démonstratif qui consiste à :

offrir un lieu d’enseignement et de recherche interdisciplinaire auprès des personnes vivant avec le VIH/sida en contexte d’hébergement ; exercer des fonctions d’information, de concertation et d’appui auprès d’autres ressources d’hébergement.  

(Maison d’Hérelle, 1996 : 1)

A son ouverture, la maison d’Hérelle avait uniquement une mission de soins palliatifs puisque ce type d’accompagnement correspondait aux besoins de l’époque. La maison d’Hérelle offre ainsi une alternative à l’hospitalisation. Aujourd’hui, son action s’est élargie car elle accueille aussi des personnes qui sont en processus de réinsertion sociale. En effet, le tournant des trithérapies a conduit la maison à s’adapter à cette nouvelle réalité. Le besoin d’hébergement demeure toujours présent car les résidents restent en perte d’autonomie physique et/ou psychologique ce qui ne leur permet pas, au moment de leur admission, de vivre seul en appartement. En plus des soins palliatifs, les objectifs sont ainsi :
d’offrir un lieu d’hébergement adapté à la personne vivant avec le VIH/sida, de procurer des soins en stimulant l’autonomie des résidents et la participation active à leur qualité de vie, d’apporter un soutien aux proches et d’assurer un soutien post-hébergement.
(Maison d’Hérelle, 2001-2002 : 10).

2. L’environnement physique 

a. Description de La Maison

La maison d’Hérelle est une maison sise sur la rue Saint Hubert près du parc Lafontaine à Montréal, donnée par la ville. Rien ne laisse croire que c’est une maison communautaire d’hébergement-sida. 

Elle est composée de deux triplex et a une capacité d’accueil de dix-sept résidents depuis 1996. Un des deux triplex est réservé aux pièces communes (salon, salle à manger, cuisine, accueil, salle de massage, salle de méditation) et aux bureaux du personnel. Le second triplex est composé des chambres individuelles et de la seule chambre double. Il existe aussi une petite chambre pour offrir un répit. Elles sont toutes pourvues d’un équipement hospitalier.  Les salles de bains communes sont adaptées et spacieuses.

b. Un « chez soi »

La maison d’Hérelle est un lieu de vie convivial et chaleureux où de nombreuses personnes circulent : résidents, intervenants, employés, bénévoles, proches… Ce brassage créé un espace très vivant, que ce soit à salle à manger ou au salon. Tout le monde s’y retrouve pour partager et échanger dans une ambiance appropriée aux besoins des résidents. 

Les chambres représentent les endroits qui appartiennent aux résidents, lieux intimes qui favorisent la création d’un espace qui leur est propre.

Tout dans cette maison favorise l’appropriation du lieu en « chez soi » grâce à la possibilité d’investir les chambres de manière personnalisée ainsi que les pièces communes avec la possibilité de mettre des plantes, avec la présence de l’aquarium et par la grande sécurité qu’elle offre. 

De nombreuses émotions circulent entre tous, que ce soit pour exprimer sa joie, sa colère, ses larmes, son angoisse, ses rires, son plaisir… Le fait d’être au cœur de ces émotions fait de la Maison un lieu est humain et familial. 

c. Implantation dans le quartier

A sa création, il a été important de présenter la maison au voisinage afin d’être acceptée par celui-ci. En effet, il paraissait indispensable de pouvoir expliquer aux voisins que des ambulances viendraient, que des personnes mourraient… Ce travail d’implantation dans le quartier fut bénéfique car on sait le tabou qui existe autour de la mort dans nos sociétés contemporaines.

Aujourd’hui, la maison d’Hérelle est intégrée au quartier : la banque du coin de la rue propose de se déplacer pour les personnes qui ne le peuvent plus, le fleuriste dépose des fleurs sur la porte chaque semaine, la Paroisse offre ses services…

3. Les objectifs

Les objectifs de la maison d’Hérelle sont de :

·  Suppléer à la désorganisation du cadre de vie naturel en offrant un lieu d’hébergement adapté à la personne vivant avec le sida,

· procurer des soins et des services sur les plans physique, psychosocial et moral dans un environnement participatif et d’entraide,

· stimuler et maintenir l’autonomie en favorisant un rôle actif de la personne dans les choix que requiert son état,

· permettre aux proches (conjoint, famille, amis) de bénéficier d’un lieu de répit et de soutien,

· favoriser la présence et l’engagement des proches, de la famille et du milieu,

· servir de lieu de démonstration et de soutien dans le développement d’autres ressources analogues. 

(Maison d’Hérelle, 1996 : 4)
Avec le développement des trithérapies qui permet d’envisager une réinsertion en appartement pour certains résidents, le soutien post-hébergement constitue aussi un objectif de la maison d’Hérelle.

II. Les acteurs de la maison d’Hérelle

1. Les résidents 

Les résidents de la maison d’Hérelle sont des personnes qui vivent avec le sida et qui rencontrent des difficultés contribuant à leur perte d’autonomie physique et/ou psychologique. On a pu étudier dans la première partie de ce travail, les difficultés physiques, psychologiques et sociales que peut engendrer le sida. Les résidents, à leur arrivée, souffrent alors de grandes fragilités. 

a. Leur admission

Les demandes d’admission sont faites par des travailleurs sociaux car la plupart des futurs résidents sont déjà suivis. Certains, dans le cadre de leur hospitalisation, d’autres, qui sont encore chez-eux ou dans leur famille, sont suivis dans la communauté. Ces demandes sont évaluées par un comité interne composé de deux intervenants, d’un bénévole et d’un résident. Une rencontre est alors organisée avec la personne. Lors de l’entretien, il est important de pouvoir évaluer comment la personne s’approprie la demande et si les besoins de celle-ci sont en adéquation avec les services et les objectifs de la maison d’Hérelle.

Différents éléments vont être évalués lors de l’entretien d’admission afin de prioriser les demandes : 
Milieu de soutien naturel ou substitut comportant un risque pour la personne (milieu tendu, épuisé), isolement, absence de ressources, faibles conditions socio-économiques, pathologies ou problématiques associées qui aggravent les incapacités, situation de vulnérabilité (âge, exploitation, abus, deuil, perte d’emploi…), présence de plusieurs facteurs de risques et leur intensité, urgence de la prise en charge (détérioration rapide, besoin d’une intervention immédiate…), contexte de réadmission. 

(Maison d’Hérelle, 1996 : 8)

Certaines situations entraînent un refus automatique d’une admission : lorsque la personne requiert des traitements médicaux relevant d’une hospitalisation ou lorsqu’elle présente des troubles du comportement qui pourraient perturber sérieusement la vie de la maison d’Hérelle ou lorsque la personne est atteinte d’une pathologie de type infectieux ou contagieux.

b. Être résident à la maison d’Hérelle

Lorsque le résident est admis et accepte de venir vivre à La Maison, il doit alors s’engager à respecter les règles liées à la vie collective et à participer au bon fonctionnement de l’organisme. Le futur résident accepte aussi le fait qu’une orientation vers une structure plus adaptée se fasse si la maison d’Hérelle ne peut plus répondre à ses besoins.

A travers les propos des résidents, on comprend mieux leur appréhension à leur arrivée. Tout d’abord, venir vivre dans cette maison est un choix correspondant au moindre mal, la plupart préférant retourner vivre dans leur milieu naturel. En effet, il n’est pas simple de vivre en communauté avec : des personnes différentes, des habitudes de vie à prendre, une intimité ne se limitant qu’à sa chambre, des règles à respecter… Le début du séjour à la maison d’Hérelle fait donc appel aux qualités d’adaptation de chacun et constitue un défi pour le résident et le personnel.

Ce que l’on peut retenir des commentaires des résidents, c’est comment cette peur de vivre en milieu d’hébergement laisse place rapidement à un sentiment de sécurité et de plaisir. En effet, la plupart des résidents que j’ai rencontrés disent se sentir bien au sein de cet environnement notamment grâce à une accumulation d’éléments : la disponibilité et l’accueil chaleureux du personnel, les valeurs humaines partagées par tous, le sentiment d’être protégé, les encouragements, la confiance  et le respect qu’on leur accorde, le fait d’être maître des décisions qui les concernent, l’alimentation, la qualité des soins, le fait de se sentir chez-soi, l’encadrement, la discipline, l’esprit communautaire, l’amour, le goût de vivre et de se battre, le confort, la communication…

Certaines choses sont plus difficiles à vivre comme le fait d’être confronté à la maladie chaque jour. Un résident me disait qu’il était vraiment difficile de manger à côté de quelqu’un qui vomit, qui tousse, d’entendre parler de rendez-vous médicaux, de pilules, de symptômes… Pour d’autres résidents, il est difficile d’affronter les différences et les croyances des autres, de se plier aux règles qu’impose la vie en communauté et de vivre avec autant de monde. Certains trouvent qu’il y a peu d’activités ludiques ou culturelles organisées. Parfois, des résidents souffrent de la trop grande promiscuité entre les personnes.

c. Le profil général des résidents

Le rapport d’activités annuel 2001-2002 apporte une vision globale du nombre et du type de résidents accueillis depuis l’ouverture de La Maison. En douze ans, 348 personnes y ont été hébergées. Pendant l’année 2001-2002, il y a eu 46 résidents admis pour les raisons suivantes : 24 pour une période de transition, 15 pour recevoir des soins palliatifs et 7 pour un répit. Lors du séjour, certaines personnes ont subi des dégradations de leur état de santé, d’autres des améliorations. Les raisons du départ des résidents en 2002 ont été pour 16 d’entre eux liées à leur décès (14 à la maison d’Hérelle et 2 à l’hôpital) et pour les 17 autres, un retour dans la communauté.

La moyenne d’âge est sensiblement la même depuis douze ans et demeure autour de 40 ans. 87% sont des hommes et le nombre de personnes homosexuelles est légèrement supérieur au nombre de résidents hétérosexuels.

On constate que les problèmes associés au sida des résidents qui vivaient à la maison d’Hérelle en 2002 sont en grand nombre des atteintes neurologiques ou des problèmes de santé mentale : 14 cas de démence, 13 de dépression et 8 de toxoplasmose. Les cas de dépressions sont en augmentation par rapport aux années précédentes et peuvent être liées à l’incertitude face à l’avenir qui entraîne une peur de l’inconnu et de la mort. La plupart des résidents rencontrent aussi des difficultés financières qui peuvent provoquer un stress lié au fait de devoir assumer les coûts d’une longue maladie.

La dépression est alors la réaction psychologique face aux facteurs de stress reliés à la maladie surtout lorsque les multiples protocoles d’antirétroviraux ne fonctionnent pas pour une raison ou pour une autre.  

(Maison d’Hérelle, 2001-2002 : 13)
Le profil des résidents tend donc à changer surtout en ce qui concerne les problèmes associés. Les intervenants de la maison d’Hérelle font ainsi face à de nouveaux besoins notamment dans le domaine de la santé mentale, ce qui les oblige à s’adapter chaque jour à cette nouvelle réalité.

Finalement, chaque résident se retrouve à la maison d’Hérelle pour des besoins spécifiques qui diffèrent d’une personne à l’autre en fonction de l’avancée de la maladie, de l’autonomie, de l’état psychologique, de la situation sociale, de l’âge, de la personnalité, de l’expérience et du parcours de vie… Le caractère unique de chacun va demander un accompagnement adapté et personnalisé. 

2. L’équipe du personnel 

L’équipe de la maison d’Hérelle est très diversifiée de par son rôle au sein de l’organisme mais aussi de par son parcours de vie et sa formation.

a. L’embauche

Le personnel de la maison d’Hérelle est d’abord embauché pour son expérience de vie, ses motivations à travailler dans cette ressource, ses qualités humaines et relationnelles et sa volonté à s’engager au sein d’un organisme communautaire. Cet engagement facilite la cohésion de l’équipe et permet de poursuivre des objectifs communs. 
Certains ont complété leur formation professionnelle de base (éducation spécialisée, soins infirmiers, travail social…) par la massothérapie, le toucher thérapeutique, la naturopathie, la physiothérapie, l’aromathérapie… 

Cela crée une grande diversité dans l’équipr. Comme le dit Françoise Moquin, La Maison représente :
un milieu de travail et de vie où les valeurs humaines guideraient réellement les actions des personnes qui y seraient engagées. Je voulais savoir si un groupe de personnes croyait suffisamment au respect, à la collaboration et à la générosité pour faire des efforts concrets et tenir bon à plus long terme sans tomber dans le piège de la compétition et des luttes de pouvoir, si fréquentes malgré les bonnes intentions des gens (…) C’est le plus beau milieu de travail que j’ai connu, parce qu’ici, on vit selon nos croyances. 
(Moquin, F. et Blanchard, M., 1999 : 36)
C’est d’ailleurs une des raisons pour laquelle la directrice de la maison d’Hérelle tient autant au statut de ressource communautaire autonome. En effet, le risque serait que la maison devienne une ressource intermédiaire rattachée à un hôpital et que les intervenants soient des professionnels embauchés par l’hôpital ce qui modifierait les critères d’embauche actuels.

b. Composition et rôle de l’équipe

Pour effectuer les tâches administratives et/ou de gestion du personnel, on trouve la directrice générale, le responsable des bénévoles, une secrétaire et un comptable. En effet, 
fidèles à l’orientation du conseil d’administration, la directrice générale et les membres du personnel administratif exercent des fonctions de planification, d’organisation et de coordination des programmes. L’évaluation, la concertation avec les autres organismes, les relations publiques font également partie des tâches de la direction générale. 
(Maison d’Hérelle, 1996 : 7) 

L’accueil, la cuisine et l’entretien ménager sont assurés par d’autres personnes. La maison d’Hérelle emploie aussi des intervenants pour le suivi médical, psychologique, social et spirituel des résidents.

Chaque personne de l’équipe occupe une place spécifique au sein de la maison et aura une importance auprès du résident. La cuisinière a une place centrale car sa cuisine pourrait faire penser à la nourriture d’une mère nourricière. Cet attachement symbolique à la cuisine occupe un rôle important à la maison d’Hérelle. La cuisinière peut devenir la confidente de certains résidents. Le personnel préposé à l’entretien aura aussi une place indispensable dans l’accompagnement car il va développer un rapport très particulier avec le résident en raison de son accès à l’intimité de la personne et remarquera des choses invisibles pour les intervenants. Le personnel administratif peut jouer un rôle important dans l’accompagnement : un résident peut avoir le désir de se confier sur le fonctionnement de La Maison ou à propos d’un problème avec un intervenant…
Chaque personne oeuvrant dans la maison, que ce soit à l’entretien, à la cuisine, à l’administration ou encore à l’intervention, fait partie de la chaîne, de l’ensemble. Chacun a des caractéristiques propres qui sont essentielles au tout.  

(Moquin, F. et Blanchard, M., 1999 : 155)
Finalement, le rôle de l’équipe est « de procurer des soins et des services adaptés », soutien et cohérence par rapport aux besoins du résident et à la défense de ses droits. (Maison d’Hérelle, 1996 : 1)

L’équipe fait aussi preuve d’une grande flexibilité dans l’intervention et de compétences multiples. On ne se pose pas, par exemple, la question de la personne qui doit laver le sol après un accident mais on le fait, tout simplement. 

La majeure partie du temps, les employés se partagent le travail à faire non pas en fonction des définitions de tâches, mais bien plutôt en fonction des personnes présentes au moment où le travail doit être fait. 

(Le Clerc, R., 1997 : 72-73)
Le fait que chacun se situe au même niveau à la maison d’Hérelle constitue une grande richesse. Comme les résidents, chaque membre de l’équipe est considéré comme une personne unique. Par ce caractère unique, on accueille la créativité et les forces de chacun mais on accepte aussi ses craintes, ses limites, ses peines liées aux décès… D’autant plus que la Maison  est un lieu où l’on accepte d’être touché par l’autre. 

C’est pourquoi un des rôles de La Maison va être de prendre soin des soignants et cela par une écoute, un massage, une pièce réservée à la méditation, des journées de ressourcement, par le fait de pouvoir passer le relais à un autre intervenant dans des situations trop délicates pour certains… Cependant la quantité de travail n’offre pas toujours le temps de prendre soin de l’équipe et certains intervenants se retrouvent parfois perdus dans des situations délicates.

Chaque intervenant infirmier et psychosocial peut occuper une place spécifique auprès d’un résident si on lui attribue le rôle d’intervenant principal. C’est alors lui qui établit avec le résident les grandes lignes de ses besoins et la manière d’y répondre et qui veille à ce que ce soit appliqué dans le travail de l’équipe au quotidien. Le rôle de l’intervenant accompagnateur va être : 

d’accueillir, de présenter et d’informer (le résident), de créer un lien de confiance privilégié, d’avoir une connaissance globale du dossier du résident, d’identifier les besoins en fonction de la demande, de voir qui peut répondre aux besoins, d’être une personne relais et un lien entre les diverses ressources, de partager en équipe et (d’organiser) des entrevues formelles régulières (avec le résident), (d’assurer la) présence auprès des proches et leur donner une place dans le processus, d’accompagner le résident (et son entourage) dans la réalisation et la concrétisation d’un plan d’accompagnement, (de rédiger) des notes d’évolution, de passer le relais, (de faire) une synthèse de départ, (et de faire) le suivi post-départ.
(Maison d’Hérelle, 1996 : 1)
En plus de cette équipe pluridisciplinaire dotée de flexibilité et de créativité, pilier de l’intervention à la maison d’Hérelle, une équipe de bénévoles vient seconder le personnel et reste indispensable au bon fonctionnement de La Maison.

3. Les bénévoles

La présence des bénévoles à La Maison est capitale car de nombreuses interventions ne pourraient être assurées par les intervenants ou employés. 

a. Le recrutement

Ces personnes sont d’abord reçues et sélectionnées par le coordinateur des bénévoles. Celui-ci évalue les compétences et qualités personnelles et/ou professionnelles pour répondre au mieux aux besoins de La Maison. Il va aussi évaluer les motivations et la qualité de l’engagement du futur bénévole.

Les futurs bénévoles sont ensuite parrainés par un bénévole afin de recevoir une formation pratique sur les différentes manières d’accompagner les personnes qui vivent avec le sida. Ils sont ensuite intégrés à l’équipe.

b. Profil et rôles des bénévoles

Pendant l’année 2002, 423 bénévoles sont intervenus à la maison d’Hérelle, ce qui correspond à 14 210 heures de travail. (Maison d’Hérelle, 2001-2002 : 32) Leur profil est très varié. On trouve des étudiants, des personnes retraitées, des travailleurs qui pratiquent une profession ayant un rapport ou non avec l’approche relationnelle, des religieuses…

Chacune des qualités des bénévoles va être mise à profit auprès des résidents : toilettes, lessives, sorties avec les résidents, accompagnements aux rendez-vous médicaux, aide à la cuisine ou à l’entretien, tâches administratives, massothérapie, musicothérapie… Tous ces actes quotidiens impliquent une régularité dans la présence des bénévoles ce qui permet de créer des liens de confiance avec les résidents et de montrer à chaque bénévole, l’importance de la place qu’il occupe au sein de La Maison.

Dans la mise en place du suivi post-hébergement, les bénévoles ont été sollicités afin d’aider les anciens résidents à s’installer dans leur appartement et de permettre une transition positive entre la maison d’Hérelle et le retour dans la communauté. 

La maison d’Hérelle accueille aussi des stagiaires de tous lieux et de formations différentes. De nombreux stagiaires français en études infirmières viennent acquérir une formation pratique de plusieurs semaines dans le cadre de leur stage optionnel mais aussi des stagiaires en éducation spécialisée, en travail social, en psychologie…

III. Le fonctionnement de la maison d’Hérelle

1. Ses principes directeurs 
Certains principes directeurs semblent guider l’intervention de la maison d’Hérelle et cela malgré le fait qu’aucun modèle d’intervention ne soit clairement formulé. La maison d’Hérelle relève des ressources communautaires autonomes sida.

Comme le spécifie son document de présentation, 

elle privilégie des soins et des services humanisés, une vision holistique de la santé, une structure de fonctionnement souple qui peut s’adapter à l’évolution des besoins et une conception du milieu où des rapports de soutien et d’entraide sont favorisés. 
(Maison d’Hérelle, 1996 : 3)
On considère les résidents comme « capitaines de leur bateau » ; ce qui signifie qu’ils sont les guides de l’intervention et les maîtres de leur avenir. Cela implique que tous les résidents peuvent participer aux décisions qui les concernent. 

L’intervention vise à améliorer la qualité de vie du résident. Chaque accompagnement mené par l’équipe pluridisciplinaire prend en compte de toutes les dimensions de la personne. Le soutien et la sécurité offerts au sein de La Maison peuvent permettre à la personne qui vit avec la sida de surmonter ses difficultés et de tenter de construire de nouveaux projets de vie. 

(Le respect des) aspirations, des choix et des différences individuelles, où la présence et la participation des proches à la vie résidentielle contribue à la qualité du soutien et l’entraide. 

(Maison d’Hérelle, 1996 : 3)
Finalement, l’action de la maison d’Hérelle s’inspire des principes énoncés dans le document de présentation de La Maison :

· La personne vivant avec le VIH/sida a droit à la confidentialité, 

· elle a droit au respect et à la dignité,

· l’approche interdisciplinaire rejoint une conception de l’intervention liée aux dimensions physique, affective, cognitive, sociale et spirituelle de la personne,

· la personne résidant à la maison d’Hérelle a le droit de participer aux décisions qui concernent ses conditions de vie,

· malgré l’issue d’une maladie jusqu’à maintenant incurable, la préparation à cette dernière étape de la vie peut être l’occasion de croissance personnelle. 
(Maison d’Hérelle, 1996 : 3)
Nous étudierons plus tard comment ils se concrétisent dans l’intervention.

2. L’organisation administrative 

a. Le conseil d’administration 

La maison d’Hérelle est gérée par un conseil d’administration qui prend les décisions concernant la structure, adopte les objectifs, cherche les financements, fait connaître La Maison… Il est composé d’un président, d’un vice-président, d’un secrétaire-trésorier, de la directrice générale, d’un représentant des résidents, d’un comptable, d’un représentant des bénévoles, d’un chargé du milieu des affaires, d’un chargé de l’autofinancement, d’un représentant des employés et d’un représentant des ex-résidents.

b. Les comités

La gestion de la maison d’Hérelle est de type participatif ce qui explique la formation de comités afin que chacun puisse s’impliquer dans l’organisation. On trouve ainsi le comité d’admission, le comité d’activités, le comité de résidents, le comité des quatre représenté par trois intervenants et la directrice afin de réfléchir aux orientations de La Maison. 

c. Le financement

Les principales subventions de la maison d’Hérelle proviennent du ministère de la Santé et des Services sociaux (grâce au programme de soutien aux organismes communautaires) et de Centraide. Le reste du financement est assuré par la contribution des résidents aux frais d’hébergement (520 $ par mois), par des levées de fonds et par des donations privées.

3. Organisation du travail 
Afin d’étudier l’intervention qui est faite à la maison d’Hérelle, il me semble important de comprendre comment s’organise le travail, comment circulent et évoluent les informations et comment chacun peut participer à l’organisation de La Maison et à l’accompagnement. En effet, le bon fonctionnement de La Maison constitue un défi et dépend aussi bien de l’équipe au sens large (personnel, bénévoles, stagiaires) que des résidents et des proches.

a. Le fonctionnement de l’équipe

Les intervenants sont présents 24h sur 24 et 7 jours sur 7 par quart de huit heures. Deux intervenants sont présents pendant chacune de ces périodes et une intervenante chevauche les tranches de jour pour apporter un renfort notamment sur le plan de l’accompagnement spirituel. Le reste du personnel (personnel administratif, cuisiniers, préposés à l’entretien, accueil…) est présent pendant la journée.

Chaque période de travail est très différente car les tâches ne sont pas les mêmes et les résidents ne se situent pas dans le même état d’esprit. La maison d’Hérelle étant toujours pleine durant la journée, la dynamique est très vivante. Les résidents reçoivent leurs soins et vont à leurs rendez-vous médicaux mais aussi ont de la visite, font des activités… Le rythme est très différent le soir et la nuit car les angoisses d’être seul, les tourments face à la maladie et la mort, les insomnies peuvent être plus présents. 

Afin de pouvoir transmettre les informations concernant les résidents ainsi que ses émotions par rapport à différentes situations difficiles, l’équipe au complet fait un rapport entre chaque période de travail. Lorsqu’un bénévole arrive plus tard, il est important qu’il reçoive ce rapport avant de commencer ses tâches. Ces transmissions représentent d’une part, un moment important pendant lequel une information sur les résidents est donnée avec les observations et réflexions de chacun et d’autre part, un temps qui permet à l’équipe de se retrouver et d’échanger sur ses impressions, ses émotions… 

Une après-midi toutes les deux semaines, une réunion d’équipe, dirigée par la directrice, est organisée. Ces réunions regroupent tout le personnel une fois sur deux, sinon, juste les intervenants. Elles permettent de réfléchir, dans un premier temps sur certains points de l’organisation de La Maison ainsi que sur des projets tandis qu’un second volet est consacré à l’évolution des résidents. Les situations difficiles sont aussi abordées. Lors de ces réunions, on réfléchit sur la manière d’accompagner et de s’adapter aux différents besoins et capacités de chacun. Tout le personnel peut alors s’exprimer. On discute notamment du type d’accompagnement que va recevoir tel ou tel résident afin que tout le monde intervienne dans le même sens. L’intervenant principal occupe une place centrale dans la mise en place de l’accompagnement du résident. Par exemple, quand il est décidé d’aider une personne à retrouver son autonomie et qu’elle est jugée capable de ramener ses plats à la cuisine, il est important que toute l’équipe, y compris les bénévoles et les stagiaires, s’inscrive dans cet objectif. L’équipe peut aussi se positionner par rapport à une situation problématique et resituer ses objectifs. Ces réunions d’équipe occupent une place capitale dans l’organisation de La Maison et dans les prises de décision concernant les résidents afin de tenir compte de leurs besoins et de leurs désirs en faisant preuve de flexibilité, de créativité et d’innovation.

b. La participation des résidents

La participation des résidents est un moyen de favoriser : l’autonomie, le respect du résident et de ses droits, la responsabilité personnelle, la qualité de vie collective, la reconnaissance du potentiel et des aptitudes de chacun, les relations égalitaires entre les résidents et les membres du personnel.

(Maison d’Hérelle, 1996 : 1)
On retrouve différentes manières de les faire participer à l’organisation de La Maison. Tout d’abord, une réunion des résidents, animée par la directrice, est organisée une fois par semaine pour les informer des changements et des nouveaux projets, pour recueillir leurs impressions et leurs suggestions et pour écouter leurs remarques, leurs difficultés et leurs besoins concernant la vie à la maison d’Hérelle.  L’objectif est d’assurer la participation des résidents dans le processus de décision. Tous les résidents sont conviés à cette réunion mais certains sont dans l’impossibilité d’y participer.

Les résidents peuvent aussi participer aux activités de la vie quotidienne comme l’aide à la cuisine, le ménage, l’accueil, l’intégration des nouveaux résidents, la préparation des fêtes et des activités organisées dans La Maison, les sorties à l’extérieur… Ils ont aussi la possibilité d’avoir une place au conseil d’administration, au sein du comité d’admission, de participer aux levées de fonds…

Chacun des résidents peut donc s’investir dans La Maison en fonction de ses envies et de ses capacités.

c. Le partenariat

La maison d’Hérelle n’hésite pas à faire appel à des ressources extérieures à La Maison pour demander des conseils, de l’aide… En effet, les intervenants sont conscients de certaines limites qui les empêchent d’agir sans une aide extérieure.

De plus, la maison travaille aussi avec les différents intervenants sociaux, médicaux, psychologiques, administratifs qui sont impliqués dans l’accompagnement des résidents. 

(En effet,)  la plupart des résidents sont déjà suivis par un médecin et sont, dans la majorité des cas, en lien avec un travailleur social. Ces professionnels sont également des ressources précieuses pour la résidence. Par ailleurs, la collaboration de la maison d’Hérelle avec les autres organismes et les services parapublics du milieu amène des échanges de services qui permettent de s’assurer d’un apport complémentaire.

(Maison d’Hérelle, 1996 : 7)
Les partenaires extérieurs vont être des CLSC, des hôpitaux, des organismes communautaires, l’assurance maladie…

La maison d’Hérelle fait aussi intervenir un médecin de l’extérieur qui vient faire une visite par semaine de tous les résidents et se rend disponible 24 heures sur 24 pour répondre à des questions et donner des conseils.

IV. Programmes et services de la maison d’Hérelle

1. Les programmes
Les programmes proposés vont tenir compte des différents niveaux de pertes d’autonomie d’une personne à l’autre et vont proposer des réponses variées afin de s’adapter à chaque demande, à chaque besoin. La présence des intervenants auprès des résidents sera plus ou moins constante en fonction de leurs besoins et de leur état de santé.

La maison d’Hérelle offre comme programmes :

· L’hébergement (moyen et long séjour) : assurer des soins de confort, des soins curatifs et palliatifs, des services de consultation et d’accompagnement,

· la transition (moyen et court séjour) : favoriser la convalescence, la récupération, la réhabilitation et le soutien à la réinsertion sociale,

· le répit/dépannage (court séjour) : assurer un hébergement temporaire lors de situations de crise ou lorsque le réseau naturel de soutien est épuisé ; favoriser la réduction de stress et d’anxiété, soutenir les efforts de clarification et de réorganisation personnelle et favoriser l’insertion dans des groupes de socialisation et d’entraide,

· le soutien aux proches : offrir des services d’écoute et de consultation aux proches qui accompagnent un résident ou suite au décès. 
(Maison d’Hérelle, 1996 : 5)

2. Les services

Les services proposés à la maison d’Hérelle comprennent :

· Les soins physiques : la manière d’apporter ces soins va se faire d’une façon globale et adapté à chaque résident. 

(Ils représentent) les soins curatifs, palliatifs, préventifs, les soins de confort et les approches alternatives de santé, en respectant un plan d’intervention individualisé.

(Maison d’Hérelle, 1996 : 6)
· L’intervention psychosociale : l’aide et le soutien psychosocial est complémentaire aux soins physiques puisque la maison d’Hérelle se situe dans une optique de bien-être général. Cette aide va être proposée sur le plan individuel mais aussi collectif. 
(Elle se concrétise par) l’aide à l’expression des difficultés personnelles, à la recherche de solutions et à la résolution de problèmes, le soutien aux proches et à la famille des résidents. 



(Maison d’Hérelle, 1996 : 6)
· Les services socio-économiques : ce service permet d’aider le résident (parfois affaibli, isolé…) à faire le lien entre La Maison et la communauté. Ce service concerne alors les ouvertures de droits, les recherches de logement et/ou d’un emploi, la réinsertion sociale…
· Les conseils juridiques : il est important de pouvoir combler les différentes démarches concernant les dernières volontés de la personne malade. Notamment lorsque le résident a encore la capacité de les exprimer. Le mandat d’inaptitude, la procuration ou même le testament deviennent alors garant du respect des droits de la personne mourante.
· L’intervention psycho-spirituelle : accompagner une personne malade du sida, c’est aussi pouvoir la soutenir dans sa recherche du sens qu’elle donne à sa vie et à son mourir, dans son cheminement vers une mort prochaine…
· Les services alimentaires : la cuisine et les repas sont aussi adaptés aux besoins spécifiques des résidents. Les menus sont variés et équilibrés.
· Les services sanitaires d’entretien ménager : le personnel préposé à l’entretien se rend disponible pour l’entretien des chambres et des salles communes. Cependant, dans la mesure du possible, le résident sera en charge de l’entretien de son espace personnel.
(Maison d’Hérelle, 1996 : 6)

La maison d’Hérelle est maintenant présentée, le contexte de son intervention situé, la présentation des acteurs faite. Nous allons pouvoir approfondir mon expérience de stage au sein de cet organisme. 

TROISIEME PARTIE : MON EXPERIENCE DE STAGE

I. Découverte du milieu de stage et intégration

1. Mise en contexte

a. Ma demande et mes objectifs de stage

C’est après avoir visité la maison d’Hérelle dans le cadre d’un de mes cours sur l’intervention en contexte de maladie mortelle que j’ai choisi d’y faire une demande pour mon stage de maîtrise. J’ai d’abord été étonnée par la chaleur et la convivialité que dégageait cette maison. Puis j’ai été très intéressée par la présentation qu’en a faite la directrice, Michèle Blanchard, et notamment la passion avec laquelle elle nous a fait part du fonctionnement de l’organisme, de ses particularités, des approches novatrices dans l’accompagnement, de la problématique du sida, de l’engagement social…

J’avais le désir de pouvoir approfondir et élargir ma vision de l’engagement social par la pratique d’un milieu communautaire ainsi que d’élaborer mes réflexions sur la mort et sur l’accompagnement des personnes atteintes d’une pathologie mortelle. J’ai donc voulu le concrétiser par un stage à la maison d’Hérelle. 

Lors d’une rencontre plus formelle avec Michèle Blanchard, elle a accepté de m’accueillir en stage. Cet échange était basé sur mes motivations à travailler dans le cadre spécifique de la maison d’Hérelle et sur mon expérience de vie. Trois dimensions  allaient guider mes objectifs de stage : le savoir, le savoir-faire et le savoir-être. 

A travers le savoir, je visais à approfondir mes connaissances dans la domaine du travail social au Québec en particulier dans le cadre d’un organisme communautaire. 

A travers le savoir-faire, j’avais l’objectif de mieux comprendre et d’appliquer l’accompagnement des personnes qui vivent avec le sida à la maison d’Hérelle. 

Et à travers le savoir-être, je désirais réfléchir sur mon identité professionnelle et sur ce qu’implique une relation de proximité dans le cadre d’un milieu de vie. 

Finalement, l’objectif ultime de ce stage était de mieux comprendre l’intervention à la maison d’Hérelle.

b. Mon arrivée

Le lundi 9 septembre 2002, je débutais donc mon stage à la maison d’Hérelle pour quatre mois et demi à raison de trois jours par semaine. Mes impressions étaient mêlées d’appréhension et d’excitation. Mon inquiétude était liée à toute angoisse de début de stage, mais s’ajoutait à cela la crainte des images difficiles que pourraient me renvoyer la maladie, la mort, le sida. Cependant, j’avais ce sentiment agréable que j’avais fait le bon choix et que j’y trouverais ma place. C’est cet enthousiasme qui m’a permis de faire ce grand saut et ce fut le commencement d’une expérience professionnelle passionnante.

Mon stage a débuté par la transmission du rapport du quart de nuit à l’équipe de jour. Il était 7 heures du matin, La Maison était encore calme et endormie. Un des intervenants de jour m’a proposé de l’accompagner dans ses tâches matinales. Dès ma première matinée, j’entrai dans le quotidien des résidents de La Maison. J’assistai au réveil de deux d’entre eux et déjà je me posai la question de l’intimité. Je me sentis assez gênée d’être là, une inconnue dans l’intimité d’une personne qui se réveille. C’est au cours du premier repas que j’ai alors pu me présenter auprès de certains résidents. Je me suis sentie très naturelle dès ces premières rencontres. Mon appréhension était tombée.

Les premiers jours de mon stage avaient comme but de me familiariser avec l’équipe, les résidents et le fonctionnement de La Maison. Observations et réflexions ont animé ces premières journées. Pendant cette période de découverte, j’ai été rapidement intégrée à la vie de La Maison et au travail des intervenants. 

c. Les outils utilisés 

J’ai tenu un cahier de bord, outil précieux, qui m’a accompagnée tout le long de ce stage afin de pouvoir recueillir mes réflexions, mes observations, mes émotions, les propos des résidents et de l’équipe… 

L’encadrement hebdomadaire de ma superviseure de stage, Michèle Blanchard (seule travailleuse sociale de l’organisme), les rencontres avec mon directeur de stage et de maîtrise, Gilbert Renaud et les discussions avec les intervenants et les résidents ont été d’une grande richesse pour me permettre d’avancer dans mes analyses et mes apprentissages.

Les lectures sur le fonctionnement de la ressource et sur différentes notions théoriques m’ont aidée à resituer l’intervention à un niveau plus conceptuel. Cela m’a permis de pouvoir comprendre à quel type de notion théorique se rapportent l’accompagnement et les pratiques de la maison d’Hérelle.

2. Intégration auprès de l’équipe et des résidents

a. Présentation à l’équipe

Ma présentation auprès de l’équipe s’est d’abord faite de manière informelle puisque je me retrouvais en cette matinée de mon premier jour de stage seule face à un quotidien de travail où chacun a sa place et ses tâches à accomplir. Il aurait été très simple de m’oublier et de me laisser assise dans un coin. J’ai alors décidé d’aller vers tout le monde pour me présenter et expliquer ma présence à la maison d’Hérelle. Cette approche assez directe m’a permis de m’intégrer et de montrer mon envie d’apprendre. Ma curiosité face au travail et au rôle de l’équipe a entraîné un flot de questions auprès des intervenants. J’ai bénéficié de la grande ouverture de tous les membres de l’équipe qui m’ont accueillie avec simplicité. La présence de deux stagiaires m’a aussi aidée à prendre mes marques. Et petit à petit, au cours de ces premières journées, je me suis intégrée à l’équipe.

On a pu formaliser mon stage ainsi que mes objectifs lors de la première réunion d’équipe à laquelle j’assistais. 

Très rapidement, j’ai sollicité plusieurs intervenants pour qu’ils m’intègrent à leur travail, ce qui m’a permis de participer à de nombreuses actions comme les entretiens d’admission avec l’infirmier, l’assistance pour les soins… Mon intention était de pouvoir appréhender tous les volets de l’intervention avant de me consacrer plus particulièrement à mes objectifs de stage. 




b. Présentation auprès des résidents

Ma démarche auprès des résidents a consisté à aller vers eux pour me présenter d’autant plus que je ne pouvais concevoir d’être dans leur maison sans qu’ils sachent qui j’étais. Les premiers contacts, encore une fois informels, ont beaucoup porté sur moi : qui j’étais, pourquoi j’étais venue au Québec, le but de mon stage… Ces discussions ont été très importantes (bien qu’il puisse paraître étonnant et gênant d’avoir à parler de soi dans le cadre d’un stage en travail social !) car elles ont permis aux résidents de me connaître et de construire une relation basée sur l’échange. Par exemple, mes propos sur la France ont entraîné des récits de voyage de certains, puis on a commencé à me livrer des expériences de vie. Cela s’est fait avec les résidents qui le souhaitaient et qui le pouvaient. En effet, j’ai respecté la distance qui s’est créée avec certains d’entre eux car je n’avais pas à m’imposer dans leur vie.

Ces premiers échanges m’ont aidée dans la suite de mon stage à voir le résident comme une personne avant tout et à me sentir naturelle dans mes démarches professionnelles. 

De plus, je me suis rendue compte combien un travail sur la relation à l’autre est indispensable pour construire une relation basée sur la confiance et le respect.

Le cadre particulier qu’impose la maison d’Hérelle comme milieu de vie implique ce genre de relations informelles. Travaillant dans un lieu où des personnes vivent, on ne peut pas toujours parler de leurs difficultés. S’échangent alors des rires, du plaisir. Ces émotions partagées pourront devenir des ressources positives lors des moments difficiles pour le résident. 

3. Ma place à la maison d’Hérelle

Il n’a pas été évident de trouver ma place au sein de la maison d’Hérelle. Le fait d’être aussi bien acceptée par l’équipe et les résidents m’a aidée à exprimer ce que je recherchais dans mon stage. En effet, il n’est jamais facile de trouver son rôle en tant que stagiaire. D’autant plus à la maison d’Hérelle car le personnel est très flexible et fait aussi bien des soins infirmiers que des démarches psychosociales. 

Les premiers temps, je suivais les intervenants dans leurs tâches. C’était très intéressant mais il a fallu que je me détache de cela pour pouvoir travailler mes objectifs. Or, le travail des intervenants est beaucoup basé sur les besoins quotidiens des résidents notamment les soins infirmiers. Lorsqu’une personne sonnait sa cloche pour demander de l’aide, on me demandait parfois d’intervenir. Plusieurs fois, je me suis retrouvée face à des demandes spécifiquement médicales et je ne me sentais pas capable d’y répondre. De plus, je ne suis pas formée pour déplacer quelqu’un (par exemple), je me sentais maladroite et j’avais la crainte de faire mal. 

Finalement, mes expériences pratiques antérieures m’ont beaucoup aidée car je connaissais bien les fonctions du travailleur social. Je devais adapter ce cadre d’intervention sociale aux pratiques de la maison d’Hérelle. C’est ainsi que j’ai pu axer mes actions autour des relations vers l’extérieur et travailler sur le lien entre La Maison et la communauté. La place que j’ai occupée m’a permis de comprendre le rôle d’un travailleur social à la maison d’Hérelle. Je développerai plus tard comment se sont concrétisées ces interventions en analysant plus particulièrement l’accompagnement de deux résidents.

II. Mon expérience de terrain

Durant mon stage, j’ai pu mettre à profit les apprentissages acquis lors de ma formation initiale en travail social et j’ai surtout beaucoup appris sur l’accompagnement particulier qu’implique le travail dans un milieu de vie. Cette expérience m’a fait beaucoup réfléchir sur la proximité, le savoir-être et la gestion des émotions.

J’ai participé aux réunions d’équipe, aux réunions des résidents, à la vie communautaire, aux interventions (directes et indirectes) auprès des résidents, aux entrevues d’admission, aux contacts avec les partenaires.

1. Ma participation à différentes tâches

a. Entrevues d’admission

J’ai eu l’occasion tout le long de mon stage de faire des entrevues d’admission avec l’infirmier de La Maison. Toutes ces rencontres ont eu lieu à l’hôpital sauf une que l’on a faite à la maison d’Hérelle. Ces différentes rencontres à l’hôpital m’ont permis de connaître de nombreuses structures hospitalières, de mieux connaître le réseau institutionnel et de rencontrer les travailleurs sociaux et le personnel soignant des hôpitaux.

Chaque entretien était très différent car les besoins des personnes variaient en fonction de l’avancée de la maladie, des problèmes associés à celle-ci, des problématiques psychosociales… Après ces rencontres, j’amorçai mon évaluation psychosociale que je partageai avec l’équipe. Ces entrevues m’ont aussi permis de partager des moments privilégiés avec l’infirmier autour de réflexions sur les besoins, sur les risques que l’on peut prendre, sur la confrontation à la mort…

Suite à ces entretiens d’admission, j’ai accueilli certains nouveaux résidents. Je leur ai alors fait visiter la maison et je les ai présentés à l’équipe et aux résidents.

b. Réunions d’équipe, rapports, évaluations et discussions
J’ai assisté à toutes les réunions d’équipe et à de nombreux rapports entre les quarts de travail. En plus de présenter les situations que je suivais, je pouvais m’exprimer comme chaque membre de l’équipe sur l’évolution des résidents, sur des éléments observés, sur des actions faites ainsi que sur des questionnements. Lors des réunions, il était intéressant de pouvoir partager avec tous les intervenants notamment ceux de nuit car je ne les côtoyais jamais dans le travail. D’autant plus que le point de vue et les observations apportés par les intervenants de nuit étaient parfois différents des autres. Ces réunions permettent d’avoir un aperçu global sur le fonctionnement de La Maison et sur les résidents.

Les évaluations des situations se faisaient lors de ces réunions ou lors des rapports mais aussi de manière plus informelle lors d’une discussion avec un intervenant, par exemple. L’équipe a toujours été à l’écoute de ce que je pouvais apporter comme réflexion ce qui a enrichi mon travail et encouragé ma participation lors des réunions et des rapports.

c. Assistance pour les soins
Comme je le soulignais plus haut, il était difficile pour moi de donner des soins infirmiers seule. J’ai proposé alors mon soutien aux intervenants dans ces actes. Je trouvais important de pouvoir assister l’équipe dans ces soins car la relation de confiance avec un résident peut en être enrichie. D’une part dans le respect de l’intimité et d’autre part dans la confiance que la personne nous accorde. Me sentant mal à l’aise avec les soins, il m’a alors semblé indispensable de demander au résident comment il fallait faire pour tel ou tel acte, ce qui lui faisait mal, ce qui le soulageait…

d. Suivi post-hébergement
Ma participation à ce type d’accompagnement s’est limitée à un résident. Avec un intervenant et ce résident, nous avons préparé son départ, visité son appartement, discuté autour de cet emménagement... Une fois parti, nous avons continué à le rencontrer souvent notamment à La Maison car il s’y est impliqué de manière bénévole. Il a été très intéressant pour moi de faire ce suivi car cela m’a permis de comprendre ce que peut impliquer le départ de La Maison et les difficultés qu’un résident peut rencontrer. Ce résident a pu m’expliquer comme il est parfois difficile de se détacher d’un endroit où l’on offre sécurité et encadrement. Une coupure se crée et un deuil est à faire. Il a ajouté que les difficultés qui étaient vécues avant l’admission à La Maison pouvaient resurgir mais que le travail fait sur soi pendant son séjour permettait de pouvoir enfin les affronter et les régler. Cela montre aussi que le suivi post-hébergement est essentiel pour assurer un retour dans la communauté dans les meilleures conditions possibles.

e. Relations informelles et soutien
Tout le long de mon stage, j’ai participé de manière indirecte à différents accompagnements. En effet, je passais beaucoup de temps avec certains résidents que ce soit au salon, à la salle à manger ou dans les chambres pour les personnes ne pouvant plus se déplacer. C’est à travers ces relations informelles que j’ai pu appréhender l’accompagnement vers la mort, les problèmes de santé mentale, les relations particulières comme celle avec un résident sourd et muet avec qui nous conversions par écrit...
f. Activités extérieures
J’ai eu la chance de participer à des activités extérieures comme La Marche contre le sida, des conférences à l’assemblée générale de la COCQ-sida, la formation sida-101 offerte pour développer ses connaissances dans le domaine de la prise en charge des personnes atteintes du sida, une soirée de ressourcement et une exposition de peinture organisée pour réunir des fonds pour La Maison. Ces différentes activités m’ont permis de m’impliquer entièrement dans le fonctionnement de la maison d’Hérelle.

Par ailleurs, j’ai eu l’occasion de faire venir un conteur qui a animé une soirée de contes à La Maison et de faire connaître la ressource à mon entourage.

2. La place du relationnel

Quelles que soient les différentes tâches auxquelles j’ai pu participer pendant mon stage, je me suis rendue compte que la relation élaborée avec le résident est capitale dans l’accompagnement et qu’il est indispensable d’y réfléchir.

a. Le sens de la proximité

Dans la construction de mes relations avec les résidents de la maison d’Hérelle, j’ai pu réfléchir sur la question de la proximité. En effet, travailler dans un milieu de vie entraîne une grande implication dans le quotidien de la personne. Cela se produit à différents niveaux, que ce soit autour de discussions qui n’ont aucun rapport avec les difficultés vécues ou encore par l’intrusion dans l’intimité du résident. 

Cette proximité est importante à cerner afin de réfléchir sur le sens qu’on lui donne et sur l’importance d’être là sans être trop présent dans la vie du résident afin de respecter les moments où il veut être seul. Cette question implique aussi d’accepter qu’on ne puisse pas nécessairement être proche de tout le monde. Je me rappelle d’un résident avec qui je n’ai partagé que des sourires et de brefs échanges. Je sentais qu’il avait ses interlocuteurs privilégiés dans La Maison et qu’il n’avait pas nécessairement envie que j’entre dans sa vie. A mon départ, il m’a dit comme j’allais manquer à La Maison. J’ai été très étonnée de cette réflexion mais j’ai compris qu’il avait apprécié que je sois simplement là sans m’imposer. Cela reflète qu’il est nécessaire d’être attentif à l’autre et à ses besoins.

Afin de bien appréhender cette relation de proximité qui peut être très forte, il semble important d’avoir une rigueur professionnelle qui permet de définir nos objectifs et d’échapper à l’ambiguïté. 

b. Le savoir-être 

La réflexion que j’ai élaborée autour du savoir-être a été très enrichissante pour moi et c’est grâce au cadre particulier de la maison d’Hérelle que j’ai pu comprendre l’importance de travailler sa façon d’être avec l’autre.

Tout d’abord, il m’est apparu que considérer le résident comme une personne avant tout implique que nous nous considérions comme des personnes avant d’être des professionnels. Cela permet d’être naturel et simple face à l’autre. On peut alors réagir vis-à-vis du résident comme on aimerait que quelqu’un réagisse face à nous-même. On regarde ainsi l’autre dans la globalité de sa vie et on évite de simplement médicaliser l’intervention.

De plus, le savoir-être permet d’accepter d’être touché par certaines situations et aide à accepter ses limites professionnelles. Il a, par exemple, été difficile pour moi d’accepter d’avoir à faire un deuil lors d’un décès. En effet, cela impliquait que j’étais touchée par ce départ et il a fallu que je comprenne qu’il était normal que je puisse éprouver une certaine tristesse et que cela n’enlève rien à mon côté professionnel.

(Finalement), ce travail est indispensable, notamment pour empêcher que la connaissance de l’autre se transforme en désir de maîtrise de l’autre. A ce moment là, le caractère irréductible d’autrui, son altérité fondamentale est nié. L’autre n’est là que pour être analysé, décomposé, mis en pièces.

(Enriquez dans Renaud, G., 1995 : 21)
Le défi du savoir-être va donc être de se demander comment on est avec les autres, comment on peut être là mais vraiment là, comment on peut être présent mais juste présent. Cela défait le cadre professionnel dans lequel on réfléchit simplement en terme d’actions et d’efficacité. 

c. La gestion des émotions

Être aussi impliqué dans un accompagnement entraîne de nombreuses émotions qu’il faut pouvoir repérer et accepter. Ces sentiments peuvent être très positifs et permettent d’affronter des réactions difficiles et de continuer son travail. Pendant mon stage, j’ai vécu de nombreuses émotions positives comme la reconnaissance qui m’ont procuré beaucoup de satisfaction. Par contre, il a été très difficile pour moi de recevoir la colère des résidents. Je me sentais mal à l’aise et angoissée face à cette émotion. Il est difficile de se sentir impuissante face à elle. Il a fallu que je puisse repérer cette peur d’être confrontée à la colère pour mieux la recevoir et la gérer. Cette colère se présentait sous différentes formes. Par exemple, la réaction violente d’un résident souffrant de démence lorsqu’il était en crise, la colère d’un autre dans l’approche de sa mort, les réactions agressives d’un autre résident souffrant de schizophrénie... Cette colère exprimée a un sens et il est important de lui laisser une place.

Ces différents questionnements et apprentissages ont été enrichis par les deux accompagnements formels que j’ai menés.

III. Accompagnements formels

1. Jean

Jean a été le premier résident de la maison d’Hérelle avec qui s’est développé une forte relation de confiance. En effet, dès le deuxième jour de mon stage, nous avons eu des discussions sérieuses et des moments de rire. Ce que je connais de son histoire, c’est ce qu’il m’en a dit et ce que j’ai su par ses intervenants. Je suis devenue son intervenante principale un mois et demi après le début de mon stage alors que notre relation était déjà basée sur la confiance.

a. La situation de Jean

Jean est un jeune homme de 23 ans d’origine haïtienne. Il est arrivé à la maison d’Hérelle quelques jours avant le début de mon stage. Il vivait dans une autre maison d’hébergement-sida les six mois précédant son admission à La Maison. En effet, son ancien lieu de vie ne pouvait plus répondre à tous ses besoins notamment en ce qui concerne ses pertes d’autonomie physique. Il a été contaminé par le VIH à l’âge de huit ans suite à une transfusion sanguine en Haïti. 

Sa famille est arrivée il y a plus de dix ans à Montréal. Jean est l’aîné d’une famille de cinq enfants. Il a traversé des périodes très difficiles pendant son enfance et son adolescence. Pour son père, le sida a toujours été un tabou qu’il fallait cacher et ni ses frères et sœurs ni son entourage n’étaient au courant de sa maladie. Cette situation l’a fragilisé car il avait du mal à trouver sa place chez lui, devant souvent rester dans sa chambre pour cacher la maladie. Son père était violent avec lui jusqu’à ses seize ans ce qui entraîna un placement en famille d’accueil. A son retour chez lui, une grande envie d’indépendance s’empara de Jean. Son état de santé ne lui permettant pas de s’installer dans un appartement seul, il déménagea en maison d’hébergement-sida. Son intégration à la maison d’Hérelle a été difficile car il avait le sentiment que nous lui imposions trop de règles. 

Son lourd passé de souffrances rend Jean très nerveux et fragile. Des épisodes de crise ont entraîné plusieurs hospitalisations de quelques jours. Il a eu des périodes suicidaires autour de ses dix-huit ans. Il concentre son stress sur de nombreux problèmes de tous les jours (l’achat d’un téléphone cellulaire, démarches à l’aide sociale, disques compacts à rendre à la phonothèque…) mais qui ont une importance à ses yeux car ils prouvent sa capacité à rester autonome. 

Son état de santé s’est beaucoup dégradé pendant mon stage notamment par des pertes cognitives (pertes d’équilibre limitant son autonomie, fatigue…), mais aussi des atteintes neurologiques (pertes de mémoire, de jugements, de concentration). Son mauvais équilibre alimentaire et des périodes de mauvaise observance aux médicaments participaient alors à la détérioration de sa santé. 

Jean a toujours pratiqué beaucoup de sports (karaté et tir à l’arc) et a toujours eu de grandes attentes par rapport à son avenir. Il a beaucoup d’humour et aime énormément les enfants qui le lui rendent bien. D’ailleurs, il souffre de se dire qu’il n’aura jamais la grande famille dont il a toujours rêvé, il n’a pas d’ami et regrette de ne pas pouvoir sortir entre jeunes, sortir avec une fille. Il n’accepte pas d’être si dépendant alors qu’il désire être autonome et trouver une emprise sur sa vie. 

Il a du mal à accepter les règles de La Maison, a besoin de beaucoup de présence, est très en demande… Ce besoin de présence est lié aussi au fait que son réseau social est très petit. Il est constitué de sa famille et de ses intervenants. En effet, il entretient des liens très forts avec une intervenante psychosociale qui le suit depuis longtemps et avec les intervenants de son ancienne maison d’hébergement.

Il exprime aussi de nombreux désirs comme l’envie de s’occuper lui-même de ses médicaments, de la gestion de son compte en banque et de son aide sociale…

b. L’évaluation 

Grâce aux discussions que j’ai eues avec Jean et aux actes qu’il posait et grâce aux différentes réflexions élaborées avec les intervenants et Michèle Blanchard, nous nous sommes rendus compte que Jean était en pleine recherche d’emprise sur sa vie. En effet, il était tout d’abord intéressant de constater que ses besoins et envies correspondaient simplement à ceux d’un jeune homme de son âge. Cependant sa vie ne pouvait pas toujours être comme il le désirait à cause de ses pertes d’autonomie. Nous nous retrouvions donc partagés entre son envie d’indépendance et la dégradation de son état de santé. A plusieurs reprises, il a chuté dans le métro et l’équipe s’inquiétait de le laisser aller faire seul ses démarches. 

Dans sa quête d’autonomie, Jean a entrepris de nombreuses choses comme l’achat d’un cellulaire, l’inscription à la phonothèque, l’acquisition de gerboises… Toutes ces situations ont entraîné des difficultés car Jean avait du mal à gérer les conséquences de ses actes. Comme rendre les disques à temps, s’occuper de ses animaux, comprendre le fonctionnement et le contrat de son téléphone… Chacune de ces difficultés mettait Jean dans un état de stress et de colère car il n’acceptait pas son état. 

Dans cette évaluation, il me paraissait très important de ne pas oublier que Jean avait un parcours de vie très difficile et que sa maladie s’ajoutait à toutes ses souffrances non réglées et traumatisantes. Il me disait souvent : « Je n’ai jamais vu le soleil. » Cette phrase signifiait qu’à ses yeux, il n’avait pas eu d’enfance, pas d’adolescence et finalement pas de vie.

Dans cette situation, il a fallu reconnaître qu’il était quand même difficile d’interagir avec Jean qui ne cessait de répéter qu’on ne le comprenait pas, que nous répondions mal à ses attentes et que les règles de la maison étaient trop strictes.

Nos objectifs étaient alors de mieux connaître Jean pour mieux cerner ses besoins et de réfléchir autour de la manière d’y répondre. Et de faire un travail pour qu’il soit plus en confiance avec l’équipe et qu’il comprenne que nous agissions uniquement pour son mieux-être.

c. L’intervention

Pendant le premier mois et demi de l’arrivée de Jean à la maison d’Hérelle, nous étions sans cesse dans un certain rapport de confrontation avec lui ce qui agaçait l’équipe et qui ne satisfaisait pas Jean.

Une réunion a alors été organisée à la maison d’Hérelle avec sa mère et ses différents intervenants (son intervenante psychosociale, l’infirmière et la travailleuse sociale de l’hôpital, l’infirmier de la maison d’Hérelle, la directrice et moi-même). Il est important de préciser que Jean n’était pas présent à cette réunion. Cela peut amener à un problème de cohérence face à l’idée de l’aider à retrouver un pouvoir sur sa vie. A ce moment, je n’ai pas soulevé cette question car c’était le début de mon stage. Après réflexion, je me suis rendue compte que malgré son absence, qui pourrait être remise en question, cette réunion avait comme objectif de mieux connaître Jean grâce aux partenaires qui le connaissaient depuis longtemps. Cette rencontre ne s’est pas faite dans l’idée de l’exclure de l’accompagnement. Bien au contraire, nous avions besoin de comprendre son histoire pour mieux interagir avec lui et ainsi définir des objectifs en adéquation avec ses besoins. Jean se situait alors au centre de nos intérêts. Peut-être aurions nous dû l’inclure dans ce travail de concertation. Mais dans cet accompagnement comme dans les autres, nous sommes restés humains et avons nos limites qui nous font parfois commettre des erreurs.
Par ailleurs, Jean avait préparé cette rencontre avec l’intervenante qui le suivait depuis longtemps et il a pu lui exprimer ses désirs. C’est cette même intervenante qui a animée la réunion.

Cette réunion avait donc comme but de mieux connaître Jean afin de mieux cerner ses besoins et de répondre aux demandes qu’il avait souvent exprimées. Les besoins identifiés constituaient un bon compromis entre son désir de prendre du pouvoir sur sa vie et ses incapacités à le faire :

Au niveau de sa santé : 

· L’encadrer dans la gestion de sa médication au quotidien ;

· Le superviser dans ses rendez-vous à l’hôpital.

Au niveau administratif :

· Lui permettre à nouveau de gérer son aide sociale par un dépôt direct sur son compte ;

· Faire un mandat d’inaptitude dans lequel sa mère serait mandataire ;

· Mettre en place un transport adapté pour ses rendez-vous à l’hôpital et ses sorties afin qu’il n’ait plus à se déplacer seul en métro.

Au niveau de son alimentation :

· Veiller à ce que Jean prenne au moins deux repas par jour.

Au niveau social et affectif :

· Combler son besoin de présence ;

· Mettre en place des rencontres avec une psychologue.

Au niveau de ses loisirs :

· L’aider à s’inscrire dans un centre d’activité physique adapté ;

· Lui permettre de trouver une activité qui l’épanouisse ;

· L’inciter à faire des activités au sein de la maison comme lui faciliter l’accès à Internet lorsque l’ordinateur de la maison sera accessible ;

· L’aider à être plus assidu et responsable (dans le retour des disques à la phonothèque, par exemple).

Cette réunion a aussi été un changement dans ma relation avec Jean puisque c’est ce jour là que je suis devenue son intervenante principale.

Après cette réunion, j’ai exposé à Jean comment elle s’était passée, ce que nous avions dit et ce que nous avions soulevé comme objectifs pour qu’il se sente plus autonome. Je lui annonçai aussi que désormais, je serais son intervenante principale. Nous avons ensuite pu élaborer ensemble un plan d’accompagnement.

Tout le long de mon travail avec Jean, nous avons petit à petit tenté de remplir les objectifs. Cet accompagnement se traduisant par de nombreuses démarches vers la communauté, cela m’a obligée à créer des liens avec des partenaires extérieurs. Mon principal travail a donc été de l’accompagner dans ses démarches et loisirs dans la communauté. En plus du soutien où je me rendais disponible pour de longues discussions autour de son passé, de sa famille, de ses envies, de ses angoisses, de la mort… Toutes les démarches administratives se sont faites rapidement (le dépôt direct de l’aide sociale sur le compte de Jean, les remboursements de ses passes de bus, la mise en place du transport pour l’hôpital…). A chaque démarche à l’extérieur, j’accompagnais Jean et le laissais faire les demandes lui-même et lui expliquais ce qu’il ne comprenait pas. 

Nous avons aussi établi un mandat d’inaptitude. J’ai parlé à Jean du fait qu’il était important qu’il réfléchisse maintenant à ses dernières volontés car aujourd’hui, il était encore largement capable de prendre une décision et que c’était très important que l’on sache ce qu’il désire. Sa mère serait mandataire. J’incitais donc Jean à avoir une discussion avec sa mère à propos de ce mandat. 

En ce qui concerne la gestion de sa médication, il a été difficile de l’instaurer totalement car Jean ne prenait pas toujours bien ses médicaments. Nous avions notamment remarqué que lorsqu’il rentrait chez lui, il avait une mauvaise observance au traitement. Le système que nous avons mis en place consistait à lui donner chaque soir une dosette de médicaments pour les 24 heures à venir et qu’il nous la rende vide pour avoir la nouvelle. Ce système convenait assez bien à Jean et à l’équipe. 

L’alimentation régulière et saine de Jean a été très aléatoire et ce travail m’a paru difficile car sans sa volonté de l’améliorer, il était difficile d’agir. 

Les rencontres avec la psychologue se sont mises aussi en place.

Concernant les activités de Jean, de nombreuses choses se sont mises en place comme l’inscription dans ce centre physique adapté où il se rendait deux fois par semaine. Les emprunts de disques à la phonothèque ont toujours été source de stress car Jean ne rendait jamais à temps les disques, ce qui le mettait beaucoup en colère contre lui-même. Nous avons aussi réfléchi à une activité dans laquelle il pourrait s’épanouir. Il avait très envie de travailler avec les enfants. L’intervenante qui avait organisé la réunion nous a donné les coordonnées d’un organisme communautaire qui accueille des enfants atteints du sida. C’est après une entrevue passée avec l’association et une formation de six heures que Jean est devenu bénévole une fois par semaine à la garderie. Cette expérience lui plaisait beaucoup et son contact avec les enfants et les autres bénévoles étaient bons.

Par rapport à son investissement dans La Maison, il a été difficile de le motiver à sortir davantage de sa chambre bien que l’arrivée du poste Internet lui a quand même permis d’être plus présent dans la vie de La Maison. 

Jean avait aussi l’envie de rencontrer des jeunes qui vivaient la même situation que lui. Nous nous sommes alors renseignés sur les différentes ressources qui organisaient des rencontres entre jeunes qui vivent avec le sida, mais aussi sur des organismes qui accueillent des jeunes de partout pour des activités. En effet, un des grands manques de Jean était certainement de ne pas côtoyer des jeunes de son âge. Mon stage a été trop court pour que l’on concrétise cette activité. 

La situation de Jean était très intéressante pour moi parce qu’elle couvrait plusieurs dimensions. En effet, j’ai notamment pu développer de nombreux contacts avec les partenaires, avec la mère de Jean bien que je regrette de ne pas avoir plus travaillé à mobiliser l’entourage autour du vécu de Jean. J’ai aussi pu exposer à plusieurs reprises la situation en réunion d’équipe afin de recueillir les impressions et les réflexions de chacun.

Ce qui a aussi été très intéressant dans cet accompagnement, c’est son côté informel (promenades, discussions, visites à l’hôpital lors de ses courts séjours…) car il a pu mettre en avant de nombreuses ressources positives de Jean comme sa grande facilité dans son contact avec les enfants, son humour… Cela m’a permis aussi de le voir comme quelqu’un qui vit avec des souffrances mais qui a de nombreuses capacités. 

d. L’analyse 
La réunion entre partenaires

Cette réunion a eu deux impacts différents : le premier, sur notre manière de travailler avec Jean et le second, sur Jean, lui-même.

Lorsque je suis sortie de cette réunion, j’ai eu un sentiment très positif et l’impression d’avoir avancé dans mes réflexions autour de l’accompagnement de Jean. Et cela, grâce à la volonté de chacun des partenaires à travailler ensemble pour son bien-être. La présence de sa mère était très importante afin de la mobiliser autour de l’accompagnement de son fils et pour qu’elle se rende compte qu’il était au centre de nos réflexions. Par ailleurs, il semblait important qu’elle ait confiance en nous et qu’elle trouve sa place à la maison d’Hérelle car jusqu’à présent elle et son mari ne venaient jamais voir Jean. 

Pour Jean, cette réunion a eu une grande influence. Suite à cette réunion, Jean a compris que tous les intervenants, y compris ceux de la maison d’Hérelle, travaillaient pour son bien-être et pour répondre au mieux à ses besoins. Cela lui a permis d’avoir plus confiance en nous et de se sentir plus à l’aise dans La Maison. Ce n’est donc pas uniquement le contenu de la réunion qui a eu un impact positif mais aussi le fait qu’on se réunisse pour lui. 

Emprise sur sa vie

A travers nos discussions, il paraissait important que Jean sente qu’il était responsable de ses choix et de ses actes et que dans ses décisions, nous le soutenions et lui faisions confiance. En ce qui concerne son automédication, on a décidé d’essayer et comme c’était encore trop difficile, on a trouvé un compromis mais le plus important était que Jean puisse se rendre compte seul qu’il lui était encore difficile de gérer sa prise de médicaments.

On a aussi réfléchi ensemble sur ce qui pourrait lui donner du plaisir en adéquation avec ses capacités physiques. Pour cela, il a été indispensable de croire en lui et de lui montrer que son état de santé précaire lui fermait des portes aujourd’hui sur certaines envies mais que cela pouvait laisser la place à d’autres passions comme s’occuper des enfants. Cette démarche a consisté en un travail d’acceptation de ses différentes pertes et en une recherche de ce qu’il aimait et pouvait encore faire. On est donc allé chercher dans ses ressources positives. 

(Je l’ai ainsi supporté) dans l’accomplissement des activités personnelles et sociales pour améliorer l’espoir, non pas tant de redevenir comme avant, mais de retrouver de nouvelles manières de vivre, jusque là, elles aussi, inconnues… Car l’espoir représente l’essence à laquelle l’individu s’accroche à la fois pour reculer l’incontournable réalité et tenter d’y trouver un sens. 

(Marcoux, M. et Aubertin, L., 1998-1999 : 48)

L’expérience auprès de l’organisme communautaire qui accueille des enfants atteints du sida illustre très bien ce travail. En effet, lorsque l’on a commencé à réfléchir à cette possibilité de bénévolat, je n’y croyais pas. Mais en concertation avec l’équipe, nous avons décidé d’essayer car il paraissait important que Jean puisse se rendre compte de lui-même s’il avait la possibilité de devenir bénévole ou non. J’ai alors décidé de le soutenir et de le laisser maître de cette situation. Lors de l’entretien avec les responsables des bénévoles, Jean m’a demandé d’être présente. Je me suis alors positionnée comme spectatrice. Cette rencontre fut très riche et j’ai été épatée de la manière, parfois maladroite mais tellement sincère, avec laquelle Jean a expliqué qu’il avait été un enfant qui vivait avec le sida et qu’il trouvait très important de pouvoir apporter du plaisir et une présence auprès de ces enfants. Lui-même n’avait pas reçu beaucoup de soutien et il lui a fallu beaucoup de courage pour ne jamais baisser les bras. Il avait alors le désir de transmettre cette croyance en la vie. Cette situation m’a fait énormément réfléchir car je me suis rendue compte à quel point il était important de croire en l’autre et de l’écouter dans ce qu’il pense être bon pour lui. Dans cette situation, j’ai été témoin de l’emprise que Jean pouvait avoir sur sa vie.

La question de l’attachement dans le contexte de l’hébergement 

La relation construite avec Jean était suffisamment forte pour qu’il ose me poser de nombreuses questions, notamment pourquoi il lui était impossible de sortir avec une intervenante. C’est une question qui m’a beaucoup embarrassée car je me demandais comment Jean voyait notre relation. Je lui ai expliqué que l’attachement que les intervenants lui portaient était sincère et que l’on faisait notre travail avec amour. Cependant la relation que l’on construit avec un résident n’a rien à voir avec la relation avec un ami, une mère ou même un amoureux. Je lui ai aussi expliqué que son attachement à nous était normal puisqu’il nous voyait tous les jours et trouvait un certain réconfort dans cette interaction. J’ai trouvé sa question très riche car cela m’a montré à quel point nous sommes obligés de construire des relations aux autres basées sur la transparence et la sincérité. En effet, aux yeux des résidents, nous sommes des personnes toujours de bonne humeur, à l’écoute, compréhensives, empathiques… Bien que notre comportement soit naturel, il est important de le resituer dans un contexte professionnel. Ce positionnement est d’autant plus important que nous intervenons dans un milieu de vie. La proximité qui se crée et l’accès à l’intimité du résident sont alors très présents. La réflexion sur l’attachement devient essentielle dans n’importe quelle relation à l’autre afin de garder une rigueur professionnelle.

Recevoir la colère

La réaction que Jean utilisait généralement pour exprimer ses souffrances et ses mécontentements était la colère. Des accès de colère parfois impressionnants. Je me souviens notamment d’une crise qui a explosé dans la rue où Jean tapait contre les vitres d’une laverie en criant qu’il souffrait, qu’on ne le comprenait pas… Je me suis retrouvée assez démunie face à cette situation. Comme je le précisais plus haut, le sentiment de colère est quelque chose qui reste difficile à recevoir car on ne sait pas toujours comment réagir. La peur peut nous gagner. Finalement Jean s’est calmé, nous avons pu discuter. Le soir même, sa crise redoublait d’intensité. L’équipe a dû réagir en appelant les urgences. Jean fût hospitalisé une semaine. La gestion de la colère est une dimension qui reste difficile dans l’intervention sociale.

Le travail fait avec Jean a été d’une extrême richesse dans l’élaboration de mes réflexions sur le savoir-être, sur la notion d’emprise sur la vie et sur la confiance que l’on doit accorder au résident.

2. Louis

J’ai rencontré Louis lors de son entrevue d’admission à l’hôpital trois jours après le début de mon stage. Son état de santé était très fragile. Louis est arrivé à la maison d’Hérelle deux semaines plus tard. C’est en concertation avec l’équipe que nous avons décidé que je serais l’intervenante de cette situation en doublon avec un autre intervenant.

a. La situation de Louis

C’est au cours de l’entrevue d’admission de Louis à l’hôpital que nous apprenons certains éléments de sa vie. D’origine camerounaise, Louis est arrivé trois ans auparavant à Montréal pour étudier. Lorsque nous le rencontrons, il est en attente de régularisation de son statut de réfugié et par conséquent ne bénéficie pas de l’assurance-maladie.

Louis est un ancien footballeur et a vécu à Paris où il a suivi des cours.  

Son état de santé est assez critique et il nous dit avoir appris son diagnostic il y a une semaine. Louis est très faible et en grande perte d’autonomie. Différentes infections opportunistes le fragilisent : une tuberculose, une hépatite B et le sarcome de Kaposi dont il souffre lui déforme le visage. Il parle peu mais suit la conversation puisqu’il nous demande, par exemple, l’adresse de La Maison.

Louis est admis à la maison d’Hérelle une fois que sa tuberculose n’a plus de risque infectieux. Il est souvent dans sa chambre et a des problèmes à communiquer. De plus, il a besoin d’aide pour tous les gestes de la vie quotidienne. 

Son frère, Philippe, est présent presque chaque soir à La Maison. Il subvient aux besoins de Louis depuis son arrivée au Québec. Il rembourse encore un prêt fait pour payer les études de son frère. L’état de santé de Louis entraîne de nombreuses dépenses notamment pour ses médicaments et son hébergement.

Petit à petit, il a repris du mieux, a commencé à parler et à manger seul. Ses progrès furent spectaculaires par rapport au moment de son admission. Il arrivait à exprimer ses envies, ses mécontentements, ses émotions. Il étonnait même l’équipe notamment le jour où il s’est mis à chanter Joe Dassin avec la musicothérapeute. Lorsque nous lui posions des questions sur des domaines qu’il connaissait comme le sport, Paris ou autre, il devenait bavard et intéressant.

Après ces progrès qui montraient que sa santé s’améliorait, Louis a commencé de nouveau à se dégrader. Il prenait moins soin de lui, avait du mal à sortir de sa chambre et demandait de plus en plus d’aide. Nous nous sommes rendus compte que Louis prenait de moins en moins sa médication en cachant certains médicaments.

Cette réaction a été mal perçue par l’équipe car d’un côté nous nous battions pour lui obtenir sa médication très onéreuse et des aides pour qu’il puisse payer son loyer et de l’autre, Louis ne faisait plus d’effort pour prendre ses médicaments et pour retrouver de l’autonomie. Cette situation est devenue assez intolérable d’autant plus que nous ne pouvions risquer que Louis arrête son traitement contre la tuberculose et qu’il redevienne contagieux. Après de nombreuses discussions avec Louis, son frère et avec l’équipe, nous avons pris la décision de l’envoyer à l’hôpital.

b. L’évaluation

L’évaluation de la situation de Louis a débuté dès l’entrevue d’admission. En effet, certains besoins comme le retour à l’autonomie, une prise en charge sociale (statut de réfugié et soutien financier pour les médicaments) apparaissaient. La question de l’autonomie restait en suspens car nous devions voir avant comment Louis réagirait aux différents traitements. 

C’est grâce à sa réaction positive à la trithérapie que nous avons pu établir un plan d’accompagnement. L’objectif était de travailler le retour à l’autonomie de Louis en ce qui concerne les différentes activités de la vie quotidienne comme s’alimenter sans supervision, se laver seul, circuler par lui-même, l’amener à s’habiller seul, superviser sa prise de médication, être attentif à ses symptômes physiques, le situer dans le temps et dans l’espace, faire attention au maternage, lui demander son opinion et être attentif aux démarches entreprises pour la régularisation de son statut de réfugié. C’est en concertation avec le second intervenant et après une discussion avec Louis que nous avons pu partager nos impressions et notre vision de la situation à l’équipe pour enfin, construire ce plan d’accompagnement. 

Notre but était donc de motiver et de superviser Louis pour qu’il soit plus autonome qu’à son arrivée. Dans cette évaluation, nous trouvions aussi important de pouvoir impliquer Philippe, le frère de Louis, dans cet accompagnement pour l’intégrer à la maison d’Hérelle et pour être aussi à l’écoute de ses besoins.

c. L’intervention

A son arrivée, Louis a eu besoin de beaucoup d’aide dans tous les gestes de la vie courante. Par exemple, il avait des difficultés pour déglutir, un intervenant ou un bénévole était alors présent à chaque repas pour faire attention à ce qu’il se nourrisse bien et à ce qu’il avale ses médicaments. Cela a permis à Louis de ne pas être mis de côté du fait de son manque de communication. Au contraire, cette présence par la parole, le toucher et l’attention a participé à sa stimulation. Petit à petit, chaque repas était plus riche en conversation et Louis, plus indépendant. 

Afin de l’aider à retrouver une partie de son autonomie, nous étions très présents auprès de lui pour le stimuler, pour qu’il sorte de sa chambre, qu’il prenne soin de lui… 

Il a été important de lui redonner confiance face à la marche car il était assez faible et avait certainement peur de circuler seul. Toujours à force de motivations et de patience, Louis est redevenu autonome et a retrouvé une emprise sur ses choix qu’il a pu de nouveau exprimer.

Sa réaction positive à la trithérapie, la médication adaptée aux différentes infections opportunistes et la persistance des intervenants à croire en lui, ont aidé Louis à reprendre du mieux très rapidement. Ses progrès étaient vraiment exceptionnels.

Dans cet accompagnement, nous avons pris le temps d’impliquer Philippe, le frère de Louis. En effet, il était présent tous les jours à la maison d’Hérelle et nous trouvions important de faire attention à lui pour qu’il se sente à l’aise et parce que la situation était aussi difficile pour lui. La simple question « comment te sens tu ? » a pris une place capitale dans notre relation afin qu’il puisse exprimer ses propres angoisses et soucis financiers.

En ce qui concerne les démarches sociales, nous nous sommes attelés à trouver des fonds pour payer ses médicaments très onéreux et pour participer au loyer. Nous avons ainsi travaillé en partenariat avec différentes organisations notamment un organisme communautaire qui a financé une partie des médicaments. Après une demande d’aide financière adressée à une fondation, une partie du loyer de Louis a été prise en charge. 

Notre intervention a changé lorsque Louis a commencé à ne plus prendre toute sa médication. Nous nous en sommes rendus compte en trouvant des pilules dans ses poches, dans son lit. Nous nous sentions un peu démunis face à cela. De cette mauvaise observance thérapeutique a découlé une nouvelle dégradation de son état de santé et Louis était plus dépendant et exigeant : des incontinences fréquentes, des journées passées dans son lit à ne pas vouloir bouger, une alimentation aléatoire… Nous avions le sentiment que ces réactions et cette mauvaise observance étaient liées à un manque d’effort de sa part. 

Comme pour Jean, il nous a semblé important de remplir avec Louis et son frère un mandat d’inaptitude notamment car nous ne pouvions connaître l’évolution de sa santé d’autant plus s’il continuait à cacher ses médicaments. Une rencontre avec Philippe et Louis a donc été organisée pour expliquer l’intérêt de ce mandat. Pour la première fois, nous avons pu évoquer la maladie et la mort. Philippe avait l’air conscient des dégradations physiques de son frère qui pourraient arriver tandis que Louis n’avait pas l’air de saisir. Nous avons alors insisté sur le fait que Louis était maître de ce qu’il désirait. Pour que ses choix soient respectés, il était alors important qu’il nous en fasse part. Louis nous exprima alors son envie de vivre. Sa réaction face à l’arrêt de son traitement n’était pas en adéquation avec son désir de vivre. Nous avons expliqué à Louis que s’il avait le désir d’aller mieux, il devait continuer les efforts fournis lors de son arrivée. En effet, il fallait qu’il nous montre qu’il voulait améliorer sa santé et sa qualité de vie pour que nous le supportions dans cette démarche. Nous ne pouvions pas le forcer, nous pouvions simplement l’accompagner et le soutenir dans ses choix. De plus, nous avons insisté sur le fait qu’il était compliqué de se procurer ses médicaments donc il était difficile d’admettre qu’il les cache. A l’issue de cette rencontre, nous avons fait un contrat avec Louis dans le but qu’il nous montre ses efforts pour aller mieux. Pour cela, il devait prendre tous ses médicaments, sortir plus souvent de sa chambre pour participer à la vie communautaire (qui l’aiderait à reprendre vie) et se laver seul.

Finalement Louis n’a pas respecté ce « contrat » et a continué à se dégrader. Cette situation était difficile à gérer pour l’équipe car nous avons essayé de le remobiliser autour de son état de santé et de son implication personnelle dans son retour à l’autonomie. Nous ne pouvions le faire à sa place et nous substituer à lui. Il a été dur de trouver une solution car nous ne comprenions pas cette attitude « irresponsable » vis-à-vis de lui-même alors qu’il exprimait son envie de vivre. 

d. L’analyse

Nos limites

La situation de Louis permet de montrer qu’il existe des limites dans l’accompagnement et que la difficulté est de les accepter. En effet, on ne peut pas sauver tout le monde car on ne peut pas se substituer à la personne et contrôler ses réactions. Face à l’accompagnement de Louis, je me suis retrouvée très démunie car la différence de son état entre l’entrevue d’admission et le début de son séjour à la maison d’Hérelle était tellement spectaculaire que j’avais du mal à accepter de le voir se dégrader de nouveau.  J’avais le désir qu’il saisisse l’enjeu que constituait l’arrêt de sa médication car sans cette prise de conscience, nous ne pouvions l’aider. Sa réaction passive face à nos discussions et notre implication me faisait prendre conscience de ces limites si difficiles à accepter. J’ai alors compris qu’au-delà de l’importance de ne pas faire les choses à la place des personnes, nous ne pouvons et ne pourrons jamais le faire. Finalement de laisser l’autre maître de sa vie et de ses choix tombait comme une évidence. On a parfois besoin d’un contre-exemple pour prendre conscience de la réalité. Nous ne pouvons pas forcer quelqu’un à reprendre du mieux s’il ne le souhaite pas. La difficulté que j’ai ressentie avec la situation de Louis a été de pouvoir accepter le paradoxe entre son désir de vivre exprimé et ses gestes contradictoires.

Considérer l’autre comme une personne avant tout

A son arrivée à la maison d’Hérelle, l’état de santé et de dépendance de Louis était tel qu’il a fallu faire attention à ne pas trop le materner. En effet, il est facile, dans la situation d’une personne en grande perte d’autonomie, de tomber dans l’infantilisation. Et cela parce qu’on l’assiste dans des gestes de la vie quotidienne. 

Dans la situation de Louis, il a été très important de réfléchir sur la place de sujet qu’il occupait. En effet, cela permet d’éviter de s’apitoyer sur le sort de l’autre. C’est pour cela que nous avons trouvé important de le spécifier dans son plan d’accompagnement. Je réfléchissais souvent sur ma relation à l’autre à travers cette question : « Est ce que j’admettrais que quelqu’un me parle comme cela ? » Je trouve vraiment intéressant comme on change son comportement envers l’autre simplement en se posant cette question. On resitue l’autre comme une personne avant tout.

Après la fin de mon stage, la santé de Jean s’est beaucoup détériorée. Il a fini par arrêter les activités que l’on a mises en place ensemble et est décédé un peu plus d’un an après. Cependant, pendant six mois, il a pu s’épanouir à travers des choses qu’il aimait. Je me suis rendue compte que malgré ma place de professionnelle, il a fallu que je fasse un travail de deuil. Je suis allée aux funérailles ce qui m’a beaucoup aidée. Louis est décédé à l’hôpital quelques mois après la fin de mon stage.
Pour conclure cette partie sur mon expérience de stage, je trouve important d’évoquer le rôle que pourrait avoir un travailleur social à la maison d’Hérelle. En effet, ce stage m’a permis de me rendre compte de la place du travailleur social à La Maison. Les intervenants, qui font preuve d’une grande flexibilité dans leur intervention sont souvent pris par le temps. Ils doivent faire face à toutes les demandes qu’implique le quotidien des résidents : les soins, le traitement, les concertations en équipe, la vie des résidents, l’accompagnement à l’intérieur de La Maison… Le travail sur le lien avec la communauté, avec les proches et parfois sur la restauration de ces liens est difficile à cumuler avec les exigences de la vie quotidienne. Or, il est important de pouvoir construire des projets solides de retour dans la communauté pour les résidents qui le peuvent et de les travailler tout le long de l’accompagnement et du séjour du résident à la maison d’Hérelle puisque c’est un des objectifs de La Maison. De plus, il semble essentiel de maintenir des liens avec les différents partenaires car on a vu, par exemple, dans la situation de Jean, la richesse que ce partenariat a apportée à l’accompagnement. Finalement, il paraît essentiel que cette fonction soit assurée puisqu’une des missions de la maison d’Hérelle est de favoriser le retour du résident dans la communauté. Par ailleurs,
En service social, par notre formation, nous avons l’habitude de voir une situation de façon systémique. En intervenant auprès d’une personne, nous tenon compte de l’entourage et du milieu de vie de la personne ; nous agissons à la fois auprès de la personne et de son réseau, si la situation le demande. Nous pouvons accueillir le malade et ses proches et leur offrir un soutien individuel, familial ou de groupe. En cela, nous rejoignions la philosophie palliative (…) Dans une équipe de soins palliatifs, le service social occupe également une place complémentaire. Notre formation nous rend aptes à fonctionner en équipe, puisque nous avons l’habitude d’aller vers d’autres professionnels pour mieux évaluer une situation et prendre une décision plus éclairée. Nous apportons également des éléments très importants dans une discussion en équipe, en fournissant des informations sur chacun des membres de la cellule souffrante.

(Vanasse, C., 1996 : 133)

Dans le cadre de la maison d’Hérelle, il est bien sûr indispensable de développer un savoir-être, paramètre essentiel pour pouvoir appliquer notre formation en travail social dans l’accompagnement spécifique des résidents.
QUATRIEME PARTIE : ANALYSE DE L’ACCOMPAGNEMENT A LA MAISON D’HERELLE 
C’est à travers ce que j’ai pu vivre et observer durant mon stage à la maison d’Hérelle et à travers les différentes recherches théoriques effectuées que je me suis intéressée à comprendre quelles notions se trouvaient au cœur des pratiques de la maison d’Hérelle. En effet, aucun cadre formel ne définit ces pratiques. Je trouve ainsi pertinent d’analyser le lien entre certaines notions théoriques et l’accompagnement fait à La Maison.

Cette partie d’analyse a alors comme but de montrer comment l’efficacité symbolique et l’appropriation se trouvent au cœur de l’accompagnement à la maison d’Hérelle et favorisent une emprise sur la vie.

Le texte suivant me paraît intéressant pour introduire cette partie d’analyse :

La reconnaissance de la souffrance de l’autre, de sa maladie, de son mal ne l’empêche pas de souffrir.

La reconnaissance de l’importance de la vie de celui qui meurt ne l’empêche pas de souffrir.

La reconnaissance des handicaps de ce malade ne l’empêche pas de rester aveugle ou sourd.

Et pourtant, la reconnaissance permet à la personne atteinte dans son corps et menacée dans son existence de se sentir être quelqu’un. Et se sentir être, alors que tout vous lâche, se sentir être par la vertu d’une solidarité, d’un soin qui prend en compte la dimension relationnelle, d’un regard complice qui relève l’estime, d’un mot qui ignore la banalité, d’une présence, si courte soit-elle, qui confirme le malade dans sa valeur d’être humain, d’un geste qui à lui seul fait se rejoindre la naissance et la mort, quels cadeaux pour celui qui part, mais aussi pour ceux qui restent. « Tout ce qui n’est pas donné, est perdu » dit un proverbe indien.

(Kebers, C., 1995 : 32)

I. Deux notions essentielles à l’accompagnement : l’efficacité symbolique et l’appropriation

L’accompagnement est défini par le dictionnaire comme le fait de se joindre à quelqu’un pour aller où il va en même temps que lui. Pour cela, le fait d’être présent auprès du malade dans le plus grand respect de son cheminement et de son rythme est essentiel. La personne accompagnée devient alors l’acteur principal de l’expérience qu’elle vit.

Accompagner, c’est être là pour ouvrir un espace dans lequel (la personne) puisse faire ce dont (elle) a besoin, sans que vous n’affectiez le moins du monde son processus. Vous devez vous rappeler qu’il s’agit du drame de quelqu’un d’autre, et que vous n’êtes pas là pour le sauver.
(Levine dans Vanasse, C., 1996 : 129)

Accompagner (…) c’est essentiellement s’engager dans une relation interpersonnelle avec un autre être humain, et établir avec lui une communication claire.

(Hétu dans Vanasse, C., 1996 : 130)

Accompagner devient alors respecter profondément l’autre jusque dans le sens qu’il peut donner à sa souffrance et dans l’expérience qu’il vit en fonction de ses convictions et de ses croyances. L’accompagnement n’est pas une technique mais une manière de penser comme une manière d’être. C’est une intervention où l’écoute, la parole et le contact sont les premiers outils ; premières bases de la construction d’une relation. Cet accompagnement ne prendra sens que dans le registre de l’efficacité symbolique. 

Selon Castel, la prise en charge globale des populations fragilisées ou exclues doivent être faite par des programmes qui visent « la mobilisation des capacités du sujet à sortir de sa situation d’exclu », plutôt que de tenter de combler des déficiences (Dallaire, N., 1998 : 55). L’objectif de l’accompagnement va alors être de permettre à une personne de retrouver une emprise sur sa vie grâce à ses propres ressources, c’est ce que l’on nomme l’appropriation (Bédard, J., références)

C’est donc à travers l’étude des notions d’efficacité symbolique et d’appropriation que l’on pourra saisir la place essentielle qu’elles occupent dans l’accompagnement à la maison d’Hérelle.

1. L’efficacité symbolique

a. Le symbole versus la technique

Afin de comprendre l’efficacité symbolique, il est important de définir le symbole et de le différencier de la technique ainsi que de l’efficacité technique qui peut résulter de cette instrumentalisation.

Selon Ménard,

le symbole rend présent ce qui est absent, visible ce qui ne l’est pas. Il agit en ce sens, pourrait-on dire, comme une sorte de tremplin qui, d’une chose permet de sauter vers une autre.

(Renaud, G., 1995 : 13)

Le symbole constitue alors ce qui fait sens comme la parole, le rite, le geste, la prière…

Symboliser, comme l’expriment Des Aulniers et Desbureaux (1994), c’est utiliser le symbole pour entrer en contact avec ce qui dépasse la personne tout en l’habitant profondément. Cela signifie créer quelque chose. Ce quelque chose prend d’abord son sens dans la relation entre deux personnes, dans un rapport de réciprocité par un souci mutuel de l’autre (…) Il y a alors intersection entre les espaces des deux personnes, et celle-ci émerge un lieu qui concrétisera la symbolisation. 

(Sévigny, O., 1999 : 50-51)

La symbolisation désigne l’ensemble des actes symboliques que nous pouvons créer, déposer et introduire dans les relations qui sont pour nous les plus significatives (…) Elle favorise un ancrage (…) Symboliser, ce sera donner du sens, non pas dans celui d’expliquer, mais dans celui de relier et de prolonger au-delà des apparences pour accéder au mystère, à la partie cachée et essentielle de la réalité (…) Toute démarche de symbolisation nous invite fondamentalement à une auto-responsabilisation importante.

(Salomé, J., 1997 : 8)

A l’inverse du symbole, on pourrait parler de technique.

La perfection technique consiste à trouver pour chaque type d’actions et de situations la meilleure procédure, celle qui sera la plus efficace, et dont l’application, réitérée chaque fois que l’occasion s’en présentera assurera le même résultat impeccable (…) Une technique, c’est toujours une procédure standard dont l’application peut être indéfiniment renouvelée. 

(Cérezuelle dans Renaud, G., 1995 : 15-16)

L’efficacité technique serait alors,

une efficacité qui instrumentalise le rapport à l’autre au point d’en évacuer autant que faire ce peut l’échange symbolique nourrissant toute relation signifiante.

(Renaud, G., 1995 : 15)

Dans le domaine médical, on assiste à une technicisation de la prise en charge, de la résolution des problèmes, de l’évaluation des situations…

Ce qui était autrefois une relation d’aide de celui qui sait et qui peut vis-à-vis de celui qui souffre est devenu aujourd’hui une relation technique qui fait du malade un objet, une machine déréglée sur laquelle se penche le technicien, autour de laquelle s’affère une équipe de spécialistes-ingénieurs en santé. 

(Lefèvre, C. et al., 1977 : 145)

Le Breton ajoute que

dans l’élaboration graduelle de son savoir et de son savoir-faire, la médecine a négligé le sujet et son histoire, son milieu social, son rapport au désir, à l’angoisse, à la mort, le sens de la maladie, pour ne considérer que le mécanisme corporel.

(Renaud, G., 1995 : 17)

Dans le travail social, la dimension symbolique est très importante puisque l’accompagnement se base sur la construction d’une relation. Chaque relation sera différente et fera appel à des symboles différents. Cependant, on instrumentalise de plus en plus l’intervention. On se trouve alors face à 

la prolifération de procédures techniques qui tentent de répondre aux questions existentielles en évacuant précisément la question du sens.

(Baudoin et Blondeau dans Renaud, G., 1995 : 15)

On répond ainsi de manière plus générale et plus uniforme aux problèmes.

De plus en plus, le travail social se présente ainsi comme travail sur des problèmes techniques et non plus ainsi comme travail avec des personnes où le premier problème qui se pose, c’est la construction d’une relation significative.

(Renaud, G., 1995 : 16)

Ce que l’on saisit ce sont des populations cibles, des facteurs de risques et non plus des produits d’une histoire sociale et personnelle.

(Castel dans Renaud, G., 1995 : 16)

Cela participe à la déshumanisation des services puisque la condition humaine du sujet n’existe plus. On répond alors à ses difficultés par des instruments. La relation à l’autre chargée de sens ne peut exister dans ces conditions d’instrumentalisation de l’intervention sociale. Finalement, l’efficacité technique représente :

une procédure technique d’intervention qui se fonde, non plus sur la rencontre des personnes, mais sur une objectivation de populations ciblées par des indicateurs sociaux et des facteurs de risques.

(Renaud, G., 1995) 

b. Définition de l’efficacité symbolique
La notion d’efficacité symbolique implique tout ce que la relation avec l’autre pourra apporter de positif dans le registre du symbole.

L’efficacité symbolique consiste à atteindre le but recherché grâce aux symboles. (Elle) permet de conférer un sens à la maladie, à la souffrance et au processus thérapeutique (…) Le symbole serait efficace parce qu’il influencerait « psychologiquement » la personne. Cette vision de l’efficacité symbolique s’appuie sur une perspective duale du corps et de l’esprit, comme le souligne Le Breton. D’après Lévi-Strauss, s’il y a efficacité symbolique, c’est que les symboles utilisés ont une influence sur l’esprit, qui, à son tour, affecte le corps.

(Sévigny, O., 1999 : 50)

Le recours à cette efficacité symbolique va permettre la reconnaissance de l’autre dans son histoire et va l’aider à se relever de ses difficultés.

L’efficacité symbolique renvoie donc à la trame de sens qui soude un groupe humain et permet à chacun d’être reconnu et de trouver le soutien nécessaire à l’orientation de son existence. En outre, ce système fournit à chacun le soutien et les repères qui lui permettent d’affronter les difficultés de l’existence.

(Renaud, G., 1995 : 14)

La construction d’une relation est indissociable du symbole puisque :

les conduites humaines s’inscrivent dans un système symbolique qui vient leur donner sens et que, par conséquent, le travail d’intervention n’échappe pas à cette nécessité de construire un échange symbolique où le sens prend forme.

(Renaud, G., 1995 : 15)

Il s’agit (donc) de retrouver cette attitude fondamentale d’attention à l’autre, d’écoute de l’autre, pour tout dire, d’amour de l’autre (…) Réapprendre à écouter, accepter de lui parler aussi, de répondre à ses questions angoissées et parfois angoissantes pour qui les reçoit.

(Lefèvre, C. et al., 1977 : 148)

c. Lien entre l’efficacité symbolique et l’efficacité technique

Dans de nombreux accompagnements, le recours à la technique est nécessaire étant donné qu’il peut être associé à des procédures instrumentales indispensables à la résolution d’un problème.

L’efficacité symbolique devient (alors) un soutien, une couleur humaine, un véhicule pour l’efficacité technique (Le Breton 1991 ; Miller Van Blerkom, 1995 ; Renaud, 1995). L’efficacité symbolique et la relation de soins qu’elle privilégie permettrait à la cure technique d’être efficace : « l’action symbolique potentialise les effets induits par l’acte médical. » Avant de cultiver les techniques, il importe de comprendre l’autre avec qui se construit une relation significative (Renaud, 1995)

(Sévigny, O., 1999 : 53)

Plus la réponse à un problème sera technique moins elle sera adaptée au sujet qui lui recherche une dimension symbolique. Dans le travail social,

sans un minimum d’efficacité symbolique, l’efficacité technique ne peut être atteinte.

(Renaud, G., 1995 : 18)

2. Outils de construction d’une relation basée sur l’efficacité symbolique

Pour pouvoir travailler sur le registre de l’efficacité symbolique, il y a une obligation de construire une relation significative avec l’autre. Il est alors essentiel d’accepter l’angoisse, d’accepter d’être touché, d’accepter de faire un travail sur soi. Le recours à certains outils est donc nécessaire.

L’important, pour atteindre l’efficacité symbolique, ce n’est pas le savoir anthropologique ou le savoir-faire instrumental, mais particulièrement le savoir-être si cher à la dimension soignante qu’il se transpose lui-même en savoir. Le savoir-être ne désigne pas seulement un travail d’écoute de l’autre. C’est un travail qui reconnaît, sans se rebuter, l’angoisse découlant de toute relation d’interdépendance (Renaud, 1995).

(Sévigny, O., 1999 : 51)

Carl Rogers a nommé deux attitudes favorisant une bonne communication : l’empathie et la congruence.

L’empathie est une connaissance de l’autre, de son vécu, de sa perception des choses, qui permet de ressentir ces choses et de les exprimer (…) La congruence est le fait d’être soi-même et d’être au clair avec soi-même.

(Augendre, P., 1997 : 10)

a. L’empathie

L’empathie renvoie à la possibilité pour le thérapeute, tout en demeurant conscient de sa propre identité, de comprendre de l’intérieur ce que vit émotionnellement son client (…) L’empathie, c’est la capacité d’entrer dans le monde des significations et des croyances du client.

(Sévigny, O., 1999 : 52)

En effet, 
L’empathie, c’est le processus par lequel une personne est capable de se placer dans la situation d’une autre personne et de sentir exactement ce qu’elle vit. L’empathie s’adresse directement au monde affectif, aux sentiments (…) L’empathie est une attitude de base qui se manifeste par l’écoute et la communication (verbale ou non verbale), et qui demande à l’aidant d’être lui-même conscient de ses propres sentiments.

(Vanasse, C., 1996 : 131-132)

Il me parait important de souligner que l’empathie, ce n’est pas vivre les choses à la place de l’autre mais simplement pouvoir cerner et comprendre l’émotion que ressent l’autre en posant un sens dessus. Cela impose un travail sur soi pour saisir quand on se situe dans une relation empathique chargée de symbole sans pour autant se situer dans une relation sympathique qui serait néfaste car trop fusionnelle. De plus que chaque ressenti est lié à nos histoires, nos valeurs… Il paraît ainsi important de pouvoir reformuler ce que ressent la personne afin de ne pas se tromper dans la compréhension de l’autre.

L’empathie, c’est aussi accepter le rythme de la personne et s’adapter à chacun afin de ne pas se situer dans le registre de l’efficacité technique où pour telle situation, on associerait telle émotion, par exemple.
De plus, être empathique va inclure le profond respect de l’autre.

C’est une attitude par laquelle le soignant reconnaît que la personne malade (ou un proche) est unique dans sa façon d’être au monde, et que cette façon est digne d’intérêt et mérite reconnaissance et valorisation. Pour offrir du respect aux malades, l’aidant doit reconnaître en lui-même son être unique, la présence en lui de ressources qui lui permettent d’actualiser ses possibilités.
(Vanasse, C., 1996 : 132)

Finalement, cette attitude de respect nous permet d’introduire la notion de congruence.

b. La congruence

La congruence correspond 

au respect de soi (…), c’est-à-dire, la nécessité d’être en accord avec soi-même comme personne. Un homéopathe explique : « par rapport à chaque personne, (…), je réfléchis pour voir si j’ai été correct par rapport à eux et par rapport à moi, dans le temps qu’on a partagé. » 

(Sévigny, O., 1999 : 52)

L’empathie fait donc appel à la congruence.

En effet, comment pourrais-je percevoir en autrui ce que je ne pourrais pas percevoir en moi-même ? Le détour par soi suppose une certaine transparence, une certaine disponibilité en soi-même. Si j’essaie de ressentir en moi ce que peut bien ressentir l’autre dans une situation donnée cela implique bien une certaine capacité à capter en moi et dans un maximum des nuances tel ou tel type de sentiment (…) L’empathie suppose donc une certaine richesse affective et la capacité d’identifier cette richesse affective dans toutes ses nuances. C’est ce que Rogers appelle la congruence.

(Bonfanti, T., 3, références à venir)

La congruence implique donc de pouvoir ressentir et nommer nos propres émotions afin de pouvoir comprendre celles des autres. 

Ce que je ressens moi, quelqu’un d’autre peut le ressentir et inversement (…) Plus je peux ressentir en moi de sentiments complexes et subtils plus je peux comprendre, saisir chez l’autre de tels sentiments.

(Bonfanti, T., 3-4, références à venir)

3. L’appropriation
a. Définition

Certains nomment cette notion « empowerment », d’autres « appropriation du pouvoir ». Dans ce travail, je parlerai « d’appropriation » qui favorise l’emprise sur la vie. 

On pourrait définir l’appropriation par le fait de permettre à un usager de devenir ou de redevenir acteur de sa vie en lui offrant des outils lui permettant de reprendre cette emprise. 

La notion d’appropriation est née, comme les ressources communautaires, suite à une réaction sociale critiquant la mise en place de la politique de l’Etat-providence qui a entraîné une gestion centralisante et déshumanisante des services offerts aux personnes ainsi que la contestation des modèles d’intervention qui maintiennent la personne en difficultés dans un statut inférieur à celui de l’intervenant (Le Bosse, 1996). La personne se voit alors inactive dans la résolution de ses difficultés et reste perçue comme responsable de ces dernières. 

Un grand nombre d’intervenants bien intentionnés apportent une plus grande attention aux problèmes qu’aux capacités et aux compétences acquises par les personnes ainsi qu’aux ressources existantes dans le milieu de vie (…) Dans le choix des problèmes à résoudre et des objectifs à viser, plusieurs intervenants fonctionnent comme s’ils étaient les seuls responsables de définir les problèmes et ne prennent pas le temps de chercher ce que les clients désirent eux-mêmes améliorer.

(Côté, C., 1994, 4)

Le Bosse emploie le terme « empowerment » pour parler du processus d’appropriation et le définit comme :

un instrument du progrès social destiné à augmenter l’accès aux ressources des laissés-pour-compte. (…) Dans le contexte des pratiques sociales, cette expression a également pris un sens élargi pour en venir à référer principalement à l’acquisition d’une plus grande maîtrise sur les choses importantes pour soi.
(Le Bosse, Y., 1996 : 130)

La notion d’appropriation est conjointement liée à celle de l’efficacité symbolique puisqu’elle remet en cause la technique, le pouvoir du professionnel et le droit à l’autodétermination qui impliquent donc que chaque accompagnement va être adapté à chacun. Pour cela, on devra agir sur le registre du symbole : celui qui ferra sens pour l’autre pour qu’il retrouve une emprise sur sa vie.

Dans cette démarche d’appropriation, c’est donc à la personne, elle-même, de définir sa réalité et ses besoins.

Du simple fait de leur expertise « expérientielle », elles sont les mieux placées pour savoir en quoi consiste exactement la nature des difficultés qu’elles vivent. Bien évidemment, cette expérience ne s’exprime pas toujours sous une forme élaborée. Dans ce cas de figure, le rôle des professionnels consiste à mettre leur expertise au service des personnes afin que leur vécu puisse être exprimé sous une forme plus utile pour la poursuite des étapes ultérieures.

(Le Bosse, Y., 1996 : 136)

On ne peut transmettre le vécu d’empowerment ni par l’enseignement, ni à l’aide d’une série quelconque de techniques. La démarche d’empowerment est intrinsèquement singulière, le rythme, les modalités et les formes qu’elle peut prendre varient non seulement en fonction des contextes (Rappaport, 1987) mais également en fonction des personnes. 

(Le Bosse, Y., 1996 : 139)

Le rôle du professionnel va alors être de contribuer au développement des ressources et des capacités de la personne afin que la personne puisse se situer au centre de l’intervention et ainsi faciliter son processus d’appropriation. 

(L’appropriation correspond alors au) processus d’intervention fondé sur la reconnaissance et le développement du pouvoir des clients (…) donc de tenir compte de ce qu’ils veulent, de négocier ce qui peut être réalisé d’après leurs capacités et les ressources de l’organisme d’intervention et les ressources du milieu, de réaliser une action de changement avec eux.

(Côté, C., 1994 : 5)

En effet, ça passe par :

L’écoute de ce que le client veut, vit, est ; l’écoute de ce que son environnement lui offre en ressources et en obstacles ; la créativité, c’est-à-dire, la créativité de l’intervenant dans la recherche des solutions et la créativité des clients (…) et le partenariat avec les personnes en cause et les ressources de la communauté.

(Côté, C., 1994, 5)

Il est aussi important de tenir compte du principe d’interdépendance qui peut exister dans ce processus d’appropriation.

b. Le principe d’interdépendance
Dans toute relation basée sur l’efficacité symbolique, on part de l’idée que les symboles feront sens pour l’autre et par ce sens, il pourra développer des ressources lui permettant de retrouver une emprise sur sa vie. Le principe d’interdépendance est ainsi important à comprendre afin d’avoir conscience que chaque symbole peut en entraîner un autre. 

Tout événement ou intervention sur un point d’un système se répercute sur l’ensemble du système. Tout processus de recherche ou d’intervention doit tenter de prévoir ces répercussions possibles qu’elles soient positives ou négatives. L’attention est ici dirigée sur les effets non anticipés, les conséquences non prévues de l’action. 

(Boudon, R. dans Dallaire, N., 1998 : 95)

Ce principe d’interdépendance tient compte aussi des répercussions que peuvent avoir une démarche d’appropriation individuelle sur le collectif.

Opposer l’empowerment d’un groupe à celui d’un autre revient à nier l’interdépendance de ces derniers.

(Le Bosse, Y., 1996 : 135)

L’interdépendance peut aussi prendre forme dans la relation usager/intervenant. En effet, des répercussions sur la personne ou sur le professionnel peuvent découler de toute relation symbolique favorisant l’appropriation. Les effets peuvent être angoissants comme positifs. 

C’est (alors) un travail qui reconnaît, sans se rebuter, l’angoisse découlant de toute relation d’interdépendance (Renaud, 1995).

(Sévigny, O., 1999 : 51)

II. Efficacité symbolique et appropriation au cœur de l’accompagnement à la maison d’Hérelle

L’intervention à la maison d’Hérelle se définit comme accompagnement d’une personne qui est « le capitaine du bateau », c’est-à-dire qu’on le pose comme un sujet. Cet accompagnement s’exerce dans deux directions mais il sert essentiellement à aider le résident à consolider son autonomie dans le processus dans lequel il est engagé : retour dans la communauté ou soins palliatifs. L’accompagnement va ainsi s’orienter vers un travail avec les résidents : sur leur santé, leur médication, leurs rapports aux autres, leur mort, leurs différentes pertes, leur retour à l’autonomie, leur suivi social, leur qualité de vie… dans une prise en charge globale étant donné que chaque changement aura une répercussion sur l’estime de soi, la volonté de se battre, l’acceptation d’une mort prochaine…

Cet accompagnement va prendre sens dans la construction d’une relation « soignante ». C’est-à-dire que l’on développe l’art de soigner plus que l’art de guérir. C’est dans l’élaboration de cette relation « soignante » que l’on pourra comprendre comment La Maison travaille sur le registre de l’efficacité symbolique et favorise l’appropriation. Tous les éléments que je vais étudier sont des pratiques que l’on vit à la maison d‘Hérelle sans pour autant les exprimer comme telles.
Cette relation « soignante » va s’établir à différents niveaux de l’accompagnement : dans la communication, dans la reconnaissance de l’autre comme « capitaine du bateau », dans la qualité de vie du résident, dans les soins, dans le retour à l’autonomie et dans l’approche de la mort.

1. Dans la communication 
L’équipe de la maison d’Hérelle travaille à la construction d’une relation empathique avec les résidents et pour cela, a recours à différents outils de communication. Ces outils ne sont pas clairement énoncés puisqu’il n’existe pas de modèle d’intervention mais on peut les repérer lorsque l’on étudie les relations qui se créent au sein de l’organisme.

Les outils utilisés pour créer cette relation empathique vont être :

· L’écoute du résident ou plutôt la manière d’écouter ce qu’il dit ou ne dit pas afin de comprendre sa souffrance globale (douleur physique, sociale, psychologique et spirituelle) et ses besoins. 

· La communication non verbale qui passe par le toucher, les attentions, les sourires : éléments de communication indispensables pour permettre aux résidents d’avoir confiance et de trouver du réconfort quand on n’a plus de mot pour soulager.

· L’impartialité et la neutralité dans la relation avec le résident permettent d’être ouvert à ses propres désirs et de comprendre qu’il est la première personne à savoir ce qui est bon pour lui.

· Le respect du résident dans ses choix, ses aspirations et son histoire font de lui notre guide dans l’accompagnement.

· L’authenticité qui fait appel à l’intégrité de l’intervenant va lui permettre d’être en accord avec lui-même dans l’accompagnement. Cela l’aide alors à définir ses limites et à les accepter afin qu’elles ne soient pas néfastes à la relation « soignante ».

· La reconnaissance de l’autre comme sujet de l’accompagnement et de son histoire va aider à le reconnaître comme une personne même dans des situations de grande dépendance. 
· Les messages de reconnaissance des progrès et la valorisation des capacités et des ressources de chacun permettent de redonner espoir au résident sur sa condition. Ces messages passent par la joie, le sourire, le regard, le toucher, les encouragements…
Ces outils de communication qui ne constituent pas une liste exhaustive permettent la construction d’une relation de confiance avec le résident basée sur la reformulation, sur l’acceptation du rythme du résident, sur le respect des silences, sur la compréhension de la personne et de ses besoins, sur l’élaboration d’un travail sur les non-dits et les rapports informels. C’est dans ce savoir-être que l’équipe de La Maison construit une relation empathique dans laquelle de nombreux symboles apparaissent.
Par ailleurs, être employé à la maison d’Hérelle exige automatiquement un travail sur soi à cause de la confrontation à la mort et aux souffrances qu’entraînent la maladie. Les repères identitaires et les valeurs de l’intervenant peuvent être touchés et s’ils ne sont pas identifiés, ils peuvent devenir un obstacle à l’accompagnement : obstacle qui empêchera la création d’une relation empathique et ne pourra donner naissance à aucun symbole. En effet, il paraît capital de réfléchir à nos croyances et attitudes afin de changer celles qui auront un impact négatif sur la personne.
Ce travail sur soi que l’on pourrait associer à la congruence favorise ainsi le fait de ressentir en soi les émotions pour comprendre celles des autres. A la maison d’Hérelle, ce travail est fait chaque jour par les intervenants à travers des échanges de ressentis sur certaines situations, des concertations en équipe... Dans la construction de la relation avec le résident, ce travail est important pour saisir les émotions de l’autre. Cela permet de comprendre et d’accepter l’angoisse que peut provoquer la relation et les émotions transmises. 

Cette relation va se construire au jour le jour et une confiance mutuelle entre le résident et un ou des intervenants va s’établir. Dans cet accompagnement, la confiance est la base de toute intervention afin que l’équipe puisse croire aux progrès du résident et le lui montrer et afin que le résident puisse être à l’aise dans l’intimité, dans la discussion, dans les désaccords… avec le personnel. C’est cette confiance qui va permettre aussi au résident « de dire et de vivre les angoisses, les peurs, les joies et les rires sans jugement, sans réserve. » (Le Clerc, 1997 : 69)
2. Dans la reconnaissance de l’autre comme « capitaine du bateau »
Afin de répondre aux différents besoins et désirs des résidents, un plan d’accompagnement est élaboré entre l’intervenant principal et le résident. Celui-ci est présenté en réunion d’équipe afin que chacun puisse s’exprimer autour de ces pistes d’intervention et puisse en prendre connaissance pour les appliquer. Avant de l’élaborer, il est important d’y réfléchir avec le résident et l’équipe pour ne pas se tromper d’objectifs. Pour cela, il n’est pas rare d’attendre que le résident ait terminé sa période d’adaptation au sein de La Maison et de mieux le connaître pour évaluer les progrès qu’il peut faire. En effet, il peut exister un problème d’adéquation entre les désirs du résident et de l’équipe et les capacités réelles de la personne pour y parvenir. Le plan d’accompagnement devrait devenir un document de référence dans le suivi de la personne et devrait donc être mis à jour selon les progrès ou régressions de la personne. Pour cela, il est important de tenir le dossier du résident à jour et de se référer entre autres à son évolution médicale (taux de charge virale et état du système immunitaire). Parfois, par manque de temps, ce plan d’accompagnement perd de cette fonction et devient une simple formalité. Le danger serait alors que l’équipe s’éloigne des objectifs de l’accompagnement, des réels besoins des résidents et de leur évolution. Pourtant, ce plan d’accompagnement a une fonction instrumentale pour l’équipe puisqu’il leur permet de situer leur intervention en fonction des objectifs édictés par celui-ci. Pour le résident, ce plan peut prendre une place symbolique dans son accompagnement car il montre comme l’on prend en compte ses besoins et désirs de manière personnalisée. On le reconnaît ainsi comme « capitaine du bateau » puisqu’on prend son avis en considération et on adapte le plan d’accompagnement à ses capacités. 

Pour reconnaître l’autre comme maître de son histoire et en plein droit à l’autodétermination, le regard qu’on va lui porter sera décisif. Le regarder comme quelqu’un avant tout permet de le reconnaître et de considérer ses progrès ou ses difficultés de façon sincère et de l’accompagner dans ses choix. Ces choix ne sont pas toujours clairement exprimés et le rôle de l’intervenant va être de les éclaircir avec le résident de manière à ce qu’il prenne une décision en toute connaissance de cause. Par exemple, lorsqu’un résident décide d’arrêter son traitement, il est important de pouvoir l’informer des répercussions possibles de cet arrêt afin que le résident prenne une décision éclairée. Par cette reconnaissance des capacités du résident à prendre une décision le concernant, l’équipe participe au processus d’appropriation de celui-ci.

La réunion hebdomadaire des résidents leur permet aussi de se voir reconnu comme « capitaine du bateau » même à niveau collectif. La Maison crée alors cet espace symbolique afin que les résidents puissent s’exprimer sur les difficultés dans l’organisation mais aussi puissent proposer des idées, exprimer des envies, partager des peines…

L’expression même « capitaine du bateau » représente déjà un symbole puisqu’elle signifie, de manière imagée, être sujet et guide dans l’accompagnement. Cette attitude face au résident va lui permettre de retrouver une certaine qualité de vie, de se réapproprier son histoire et par cela, de retrouver une autonomie face à son devenir.

3. Dans la qualité de vie

La maison d’Hérelle favorise la qualité de vie du résident afin qu’il se sente le mieux possible et qu’à partir de ce mieux-être il puisse trouver suffisamment de confiance en lui pour retrouver une emprise sur sa vie. Cette qualité de vie est visible à travers de nombreux symboles.

Tout d’abord, le cadre physique de La Maison empreint d’une atmosphère chaleureuse et conviviale aide à avoir une qualité de vie. Cette ambiance se ressent à travers la vie qui règne dans cette maison : le grand nombre de personnes qui s’y retrouvent, le souci de l’accueil des résidents que l’on respecte dans leurs goûts, leurs désirs, leurs croyances, la bonne humeur et le sourire de chaque membre de l’équipe.
Le symbole qui participe à cette qualité de vie est le fait de pouvoir se sentir à la maison d’Hérelle « comme chez soi ». Elle représente une extension du domicile. Cette appropriation du lieu en « chez soi » peut s’observer à différents niveaux.

Tout d’abord, c’est un lieu de vie où chaque résident peut ajouter sa touche personnelle notamment dans l’investissement de sa chambre selon ses goûts. Parfois, ils doivent quitter La Maison pour être hospitalisé, puis ils reviennent à la maison d’Hérelle comme s’ils revenaient chez eux. Cependant, à la différence de chez eux, les résidents cohabitent avec des personnes et il est alors important pour le personnel de veiller à un certain équilibre. Le personnel et les résidents sont ainsi soucieux de l’intégration des nouveaux. 

Cela représente un défi pour La Maison car l’arrivée de quelqu’un dans un groupe peut déstabiliser celui-ci. Dans le cas où certains résidents arrivent avec beaucoup de colère, avec des problèmes de santé mentale, ou avec de nombreuses exigences… l’équipe offre de discuter de manière collective ou individuelle avec les résidents pour atténuer les tensions et retrouver un équilibre. Ce travail sur l’intégration de chacun des résidents malgré leurs difficultés montre la volonté de faire de La Maison un lieu où chacun a sa place et est reconnu. Plus que de créer un équilibre indispensable à la survie de l’organisme, cette volonté va favoriser le fait que le résident se sentira bien dans son lieu de vie et ainsi sa qualité de vie sera meilleure.

La maison d’Hérelle va tenter de s’adapter aux différents modes de vie des résidents afin d’améliorer leur qualité de vie. Par exemple, un des résidents a pu s’installer avec son ami qui est séronégatif car il était très important pour le bien-être du couple qu’ils puissent rester ensemble. Cela favorise concrètement la qualité de vie de ce résident mais au-delà de cela, l’équipe a pu lui montrer à quel point on le reconnaissait dans ses désirs malgré ses pertes d’autonomie et son état de santé précaire et cela lui a permis de se sentir bien dans La Maison. Tout cela relève bien du registre de l’efficacité symbolique car ce sont les symboles crées qui ont agit au-delà du simple fait que ce résident s’installe avec son ami. 
Dans cette qualité de vie, les intervenants considèrent la place des proches auprès du résident. Pour cela, ils sont accueillis de manière chaleureuse et l’équipe essaie de les impliquer dans l’accompagnement du résident afin qu’ils puissent se sentir suffisamment à l’aise à la maison d’Hérelle pour y trouver un soutien et une place.

(D’autant plus que) ces proches arrivent souvent à la maison épuisés, découragés, endeuillés, soulagés et surtout culpabilisés de n’avoir pu garder chez eux le résident (…) Il appartient alors à l’équipe de les recevoir, de les réconforter, de les rassurer et surtout de les déculpabiliser.

(Le Clerc, 1997 : 71)

Par exemple, faire participer un proche dans les soins du résident ou lui trouver un rôle propre dans cet accompagnement va aider la personne à retrouver une place utile et permettra de le déculpabiliser. Le registre du symbole va alors être utilisé car le fait de faire participer les proches va pouvoir soulager l’équipe mais aura un impact symbolique sur la place retrouvée par le proche auprès du résident. Cependant, ce travail auprès des proches n’est pas toujours satisfaisant malgré la qualité de vie qu’il peut apporter au résident et à son réseau primaire.
L’alimentation participe aussi grandement à la qualité de vie des résidents. Tout d’abord, d’un point de vue médical, l’alimentation saine est très importante pour la santé des personnes qui vivent avec la sida. « La nourriture devient un instrument permettant de rester en santé ou d’améliorer son état de santé. » (Le Clerc, R., 1997 : 162) Mais pour pouvoir se nourrir, il faut avoir de l’appétit. On a beau servir des repas équilibrés et bons, si le résident n’a pas d’appétit, il ne mangera pas. Des symboles vont alors agir et vont permettre au résident de retrouver le goût de manger. On remarque ainsi que les notions de plaisir, de convivialité, d’écoute des goûts des résidents, de nourriture « maternelle » représentent des symboles qui seront efficaces sur l’appétit du résident et donc sur sa santé. En effet, le rapport au plaisir est travaillé à la maison d’Hérelle. Par exemple, le fait d’inscrire le matin, le menu des repas du jour, permet aux résidents de se mettre l’eau à la bouche et éventuellement de demander un menu spécial si celui-ci ne leur plaît pas. La convivialité des repas se ressent à travers le monde qui se retrouve à la salle à manger : les résidents, l’équipe, les bénévoles, les stagiaires et les visiteurs. De plus, la cuisinière occupe une place centrale dans la cuisine car elle prépare sa cuisine avec amour et dans le souci d’apporter du plaisir aux résidents. « Toute la notion du plaisir de manger, de la convivialité du repas revêt ici une importance énorme. » (Le Clerc, R., 1997 : 162). De plus, le repas représente aussi un moment de stimulation car les résidents doivent descendre manger puisqu’ils n’ont pas le droit de manger dans leurs chambres sauf si ils sont vraiment affaiblis. Le rapport à la nourriture et aux repas va donc aussi faire partie de la relation « soignante » auprès du résident et favorise sa qualité de vie. Les symboles observés influencent d’abord l’esprit qui a son tour, affecte le corps et entraîne donc un changement. Ce lien corps/esprit est alors essentiel dans la compréhension des effets de l’efficacité symbolique.
Ces différents symboles présents dans la construction de la qualité de vie du résident montrent comme la maison d’Hérelle fait appel au registre de l’efficacité symbolique pour que les résidents retrouvent un mieux-être face à leurs conditions de vie et finalement un pouvoir sur leur vie. 
4. Dans les soins 

Les soins infirmiers occupent une place importante car de nombreux résidents, en perte d’autonomie, ont besoin d’aide pour la gestion de leur médication, pour se laver, se changer, se déplacer… Un objectif de personnalisation de ces actes permet de construire une relation particulière avec le résident et de ne pas donner ces soins de la même manière à tout le monde. Des questions autour de la pudeur de la personne, des difficultés à prendre des médicaments, de la personnalité du résident… vont alors se poser. Ces soins représentent une technique qu’il faut apprendre. Un savoir infirmier est donc requis pour pouvoir donner des soins aux résidents. Cependant tout le savoir-être avec lequel les intervenants vont personnaliser ces soins, être à l’écoute de ce qui fait mal, donner du plaisir, éviter d’être écœurer face à une incontinence (par exemple), sourire, toucher… permettent à ces soins d’agir symboliquement sur la santé et le mieux-être du résident. En effet, ces techniques de soins prennent sens grâce à la manière de les donner qui sera différente d’une personne à l’autre. Finalement, lorsque l’on donne un médicament à quelqu’un, il y a tout le registre du symbole qui apparaît à travers la façon dont on va donner ce traitement. Ce recours au symbole va participer à l’efficacité du médicament. Cela met en avant l’importance de ne pas médicaliser ou instrumentaliser la relation à l’autre.
On a vu l’importance des outils de communication utilisés par l’équipe pour être capable d’écouter psychologiquement le résident mais à travers ces soins, l’intervenant développe une écoute du corps. Ainsi, La Maison propose des techniques de soins comme le toucher thérapeutique, le massage. Être touché pour des personnes qui ont parfois été rejetées, qui se sont senties moins que rien, qui parfois associent ce plaisir et ce toucher à la maladie, quelle reconnaissance et bien-être l’intervenant leur offre alors. Le massage va avoir un impact sur la détente, le bien-être ce qui peut entraîner le soulagement de certaines douleurs, aider à retrouver le sommeil… 

En ce qui concerne le soulagement de la douleur, la maison d’Hérelle a développé une technique de soins alternatifs. Une naturopathe vient une fois toutes les deux semaines faire des mélanges aromatiques à base d’huiles essentielles et de plantes afin d’offrir des soins alternatifs aux résidents. Ces huiles ont différents principes actifs. Chaque molécule d’une plante aura une propriété propre, par exemple, un type d’eucalyptus aura un effet expectorant alors qu’un autre sera antidouleur. D’autres mélanges de plantes vont, en fonction de leur vertu médicinale, être efficaces pour guérir des plaies de lit, pour soulager quelqu’un nerveusement, d’autres pour pallier des angoisses, des insomnies…

Ce sont surtout des médecines de la personne. Elles se donnent le temps de la parole ou de l’écoute ; le temps du geste ou du silence, et exigent de ces praticiens une solide capacité de la résistance à l’angoisse du patient (…) La force de ces médecines tient de mobiliser une efficacité symbolique souvent négligée par l’instrumentalisation médicale.

(Le Breton dans Renaud, G., 1995 : 17)

On remarque que des symboles apparaissent à travers l’utilisation de ces pratiques de soins alternatifs. En effet, elles permettent à la personne de se sentir reconnue et écouter dans ses douleurs et ses angoisses et les effets de cette reconnaissance et cette écoute participent déjà à l’atténuation des souffrances.

5. Dans le retour à l’autonomie et dans l’approche de la mort
Travailler le retour à l’autonomie d’un résident constitue une partie large de l’accompagnement et spécifique à chacun puisqu’il est lié aux besoins et aux capacités des résidents : il peut prendre sens dans le réapprentissage des besoins de base (se laver, s’habiller…) jusqu’à la réinsertion en appartement ou l’accès à un travail. La réévaluation des situations au quotidien est capitale afin de suivre les progrès et les régressions de la personne et d’éviter d’insister auprès d’une personne alors qu’elle n’est plus capable. 

L’objectif est alors de faire ressortir les capacités et les ressources de la personne et de son milieu afin qu’elle se situe dans un processus d’appropriation. La stimulation, l’encouragement et la reconnaissance sont des outils utilisés par les intervenants pour favoriser ce retour à l’autonomie. Stimuler quelqu’un à se nourrir, à rapporter ses couverts à la cuisine, à faire le ménage de sa chambre… lui permet de reprendre de l’autonomie et de l’emprise sur sa vie puisqu’on reconnaît des capacités. Dans ce travail de simulation l’impact du collectif sur les progrès individuels doit être pris en compte. Par exemple, le cas de ce résident qui ne voulait pas rapporter ses plats et qui un jour, grâce aux encouragements d’un autre résident qui criait « Push your hands ! ! », s’est levé avec son assiette. Face à cette performance, une autre résidente, dans le même cas, s’est aussi levée pour la première fois. On remarque comme l’entraide et la motivation des résidents entre eux contribuent à l’intervention. On peut alors constater la portée collective de l’accompagnement. 
Pour une personne qui est physiquement et moralement prête à retourner vivre en appartement, l’équipe va la stimuler et l’encourager dans le fait de cuisiner seule ses repas (une petite cuisinette est à la disposition des résidents), de gérer sa médication, de résoudre ses problèmes administratifs, d’établir un budget… Ce processus de réinsertion paraît indispensable à faire au sein de La Maison car la transition n’est pas évidente entre la vie à la maison d’Hérelle et la vie en appartement. Le résident peut vivre une perte de repères et se sentir en insécurité. C’est pourquoi, il est aidé au maximum pour que ce retour dans la communauté ne soit pas un échec. Un accompagnement post-hébergement est aussi prévu afin de maximiser les facteurs de réussite de ce retour dans la communauté et de consolider les acquis réalisés à la maison d’Hérelle. Le résident est alors aidé pour son emménagement par un bénévole et a la possibilité de revenir prendre des repas à la maison d’Hérelle afin de s’en détacher progressivement.

Dans ce travail sur le retour à l’autonomie du résident, les messages de stimulation envoyés à celui-ci ont une portée symbolique puisqu’ils sont associés à l’encouragement et à la reconnaissance des progrès. La confiance mutuelle qui a été établie dès l’arrivée du résident favorise cette autonomie. En effet, un simple message de stimulation n’aurait certainement pas le même impact sur la personne que ce message qui fait partie d’un accompagnement global où la relation, la qualité de vie et la qualité des soins sont présentes. On observe là un phénomène d’interdépendance entre ces différents points. Chacun ne pouvant agir de manière indépendante.
La maison d’Hérelle essaie aussi d’innover afin de répondre aux différents besoins des résidents. En effet, il est rare de trouver une même solution adaptée aux dix-sept résidents. Cela évite donc d’instrumentaliser l’intervention et évite ainsi de faire de l’accompagnement, une technique. Lors de questionnements sur des situations difficiles de certains résidents, une concertation en équipe est souvent organisée. Cela se produit notamment lorsqu’un problème éthique est soulevé, il faut alors resituer les limites de l’intervention et éventuellement trouver un moyen de les repousser et/ou de faire une exception à une règle de vie si cela a une importance dans l’accompagnement du résident. 

C’est grâce à ces réflexions qu’un résident en fin de vie qui avait le désir de fumer du « pot » en se couchant a pu retrouver un peu de plaisir et s’est senti soulagé de certaines douleurs. L’équipe a trouvé important de répondre à ce désir sans pour autant généraliser cette consommation à tous les résidents. A cet instant précis de l’accompagnement, il était bénéfique d’autoriser ce résident à consommer du « pot ». Ce résident a pu s’approprier sa fin de vie par le simple fait qu’on l’écoute dans ses besoins et qu’on y réponde. On observe encore ici la présence de l’efficacité symbolique puisque le fait de fumer du « pot » a permis au résident de se détendre mais techniquement, cela n’a pu favoriser son processus de réappropriation. Ce sont les symboles envoyés à cette personne par la compréhension de ses douleurs et par l’écoute de ses besoins qui ont participé à ce mieux-être face à la mort.
L’équipe s’est aussi adaptée au besoin d’un résident s’habillant en femme qui souhaitait rencontrer un groupe de paroles de personnes travesties mais qui n’osait y aller seul. Il désirait être accompagné d’un intervenant les premières fois. Encore une fois, cette action était très importante dans l’accompagnement de cette personne pour qu’elle se sente mieux et retrouve un certain bien-être. A partir de ce moment, ce résident s’est senti compris et accepter. Cela lui a permis de mieux investir La Maison et de retrouver un certain pouvoir sur sa vie et sur ses choix.
L’approche de la mort constitue aussi un travail dans l’accompagnement des résidents car elle est présente dans chacune des situations de part le caractère mortel de leur maladie. Cette approche sera bien sûr différente pour une personne en phase terminale et les gestes de reconnaissance de l’autre seront aussi importants. En effet, pouvoir donner la main à une personne qui meurt, lui sourire, la regarder va contribuer à soulager ses douleurs et vont constituer un complément essentiel aux traitements antidouleur. L’écoute des besoins sera aussi essentielle afin que la personne puisse s’approprier cette dernière étape et se situer comme sujet et guide dans cet accompagnement.

Lorsqu’un résident meurt, La Maison a recours à certains rituels comme d’allumer une bougie dans le salon. Avant l’apparition des trithérapies, de nombreux résidents décédaient et une ritualisation de la mort était beaucoup plus présente que maintenant. Ces rites représentent alors des symboles qui vont permettre le processus de deuil.
La maison d’Hérelle est un lieu où les intervenants tentent d’accueillir la personne qui vit avec le sida dans la globalité de son histoire, de ses souffrances et de ses réussites. 

L’accompagnement prévoit une intervention assez large à un niveau biologique, psychologique et social basée sur le respect, la tolérance, l’accueil, la reconnaissance…

Il y a, à la maison d’Hérelle, un objectif d’adaptation et de réévaluation des situations. Finalement, afin qu’il se situe dans un processus d’appropriation, l’équipe travaille à redonner à l’autre l’emprise sur sa vie et à lui permettre d’être maître des décisions qui le concernent. On remarque qu’ils travaillent sur le registre de l’efficacité symbolique. C’est donc à travers les différentes facettes de l’accompagnement que la maison d’Hérelle va créer un espace qui concrétisera la symbolisation bien qu’elle ne le définisse pas comme telle.
Finalement, la maison d’Hérelle, lieu de symboles, est un endroit où l’on tente de placer le résident comme sujet de l’intervention afin qu’il se réapproprie son existence. J’ai eu la chance de pouvoir observer des progrès spectaculaires chez certains résidents qui retrouvaient un pouvoir sur leur vie et voyaient leur santé s’améliorer alors que le pronostic médical était pessimiste à leur arrivée à La Maison. Des dangers et des faiblesses sont néanmoins présents et sont rendus visibles à travers des paradoxes.
III. Les dangers
A travers les pratiques de la maison d’Hérelle que j’ai pu décrire et analyser dans ce travail, on retrouve des paradoxes qui constituent certains dangers dans l’accompagnement. Cependant, il serait idéaliste de croire que les intervenants de La Maison peuvent faire un travail sans faille alors que, comme je l’ai montré, ils restent humains avec leurs limites et leurs faiblesses. Croire en un professionnalisme parfait ne ferrait qu’entraîner la technicisation du travail social. Il semble néanmoins nécessaire de réfléchir autour de ces limites pour tenter de les comprendre afin qu’elles puissent faire progresser les pratiques plutôt que de les fragiliser. Je vais présenter ces limites sous forme de paradoxes.

Réseau communautaire/Réseau institutionnel :

La maison d’Hérelle qui est une ressource communautaire, se démarque des institutions en innovant dans l’accompagnement des personnes qui vivent avec le sida et en essayant de répondre au mieux à leurs besoins. Par ses pratiques alternatives, elle se situe en amont des services gouvernementaux. Cette position est très importante pour faire évoluer les pratiques institutionnelles. Il faut cependant faire attention ne pas trop se détacher de l’institution car le risque serait de ne plus évoluer et se rapprocher du fonctionnement institutionnel. Le nom de « ressource communautaire » n’aurait plus de sens que dans son nom. Il est alors important que La Maison puisse sans cesse requestionner ses pratiques pour, d’une part, s’adapter aux nouvelles réalités qu’imposent l’évolution du sida et d’autre part, pour éviter de tomber dans un fonctionnement institutionnel.
Confidentialité/Vie en communauté :
La confidentialité des informations concernant le résident doit pouvoir être assurée malgré les conditions qu’impose la vie en communauté. En effet, il n’est pas toujours évident de trouver un endroit pour s’isoler avec un résident, de nombreuses informations circulent « entre deux portes », certains résidents cherchent à avoir des nouvelles d’un résident hospitalisé, par exemple. Dans ce cas de figure, il est compréhensible de saisir l’importance d’avoir des nouvelles d’un résident absent mais où se situe la limite avec ce que l’équipe a le droit dire ou non ? Par ailleurs, de nombreuses informations sont transmises par les résidents eux-mêmes.
Réseau primaire/Réseau secondaire :
Certains résidents de la maison d’Hérelle ont de nombreuses visites de leurs proches qui s’impliquent dans leur accompagnement. D’autres arrivent à La Maison en pleine situation de rupture ou avec des liens coupés depuis longtemps avec leur entourage. Quelque soit l’état de la situation affective et familiale du résident, il semble important de respecter le droit des personnes à vouloir renouer avec un de leurs proches ou de maintenir des contacts. Comme je l’ai déjà dit, il n’est pas toujours évident, par manque de temps, d’inclure ce travail avec les proches dans l’accompagnement. Le danger serait alors de se substituer au réseau primaire du résident et d’occulter l’importance de l’entourage. 

Ce paradoxe est aussi lié à l’idée d’être à La Maison comme « chez soi » car cela implique le développement de forts liens d’attachement avec le personnel. Le risque serait que le résident exclut son entourage de sa vie à cause de cette ambiguïté ou que les proches ne trouvent pas leur place à la maison d’Hérelle. 
Autonomie/Prise en charge :
La maison d’Hérelle accorde une place très importante au retour à l’autonomie dans l’accompagnement des résidents. On a vu comme ce travail peut être bénéfique pour les résidents. Cependant, il est important de réfléchir autour de la prise en charge de ces personnes au niveau des repas qui sont préparés, de la vaisselle qui est faite par des employés, des rendez-vous chez le médecin qui sont souvent gérés par les intervenants, de la grande sécurité offerte... Tous ces éléments de prise en charge font parties des éléments qui assurent une qualité de vie aux résidents. Or, on a vu comme la qualité de vie constitue un facteur important dans la réponse aux besoins des personnes atteintes et dans leur retour à l’autonomie. Cependant, il semble essentiel de réfléchir à ce paradoxe afin que cette qualité de vie ne participe pas à une déresponsabilisation du résident liée à une trop grosse prise en charge de son quotidien qui limiterait alors son retour à l’autonomie.
Par ailleurs, les effets de ce paradoxe pourraient avoir des répercussions sur les difficultés du résident à retourner dans la communauté à cause de la surprotection qu’on lui offrirait au sein de La Maison.

Besoins collectifs/Besoins individuels :
A la maison d’Hérelle, on porte une grande importance à l’expression des besoins individuels des résidents afin de tenter d’y répondre et de laisser une place à leur histoire, leur personnalité, leurs difficultés… Mais paradoxalement à cela, on trouve les besoins collectifs qui entraînent des règles à respecter, d’autres résidents à supporter… Besoins indispensables à respecter pour le bon fonctionnement de la maison d’Hérelle mais qui peuvent s’opposer aux besoins individuels. Il s’agit alors d’être à l’écoute des différents points de vue.
Appropriation/Exclusion du résident dans les décisions qui le concernent :
Le processus d’appropriation qui peut être engagé par un résident grâce à l’accompagnement qu’il reçoit à la maison d’Hérelle est parfois ambigu lorsque l’on exclut la personne des décisions qui la concernent. On a pu observer ce cas dans la situation de Jean. En effet, si on se demande pourquoi Jean n’était pas présent à la réunion des partenaires le concernant, on peut alors se poser le sens réel du travail d’appropriation engagé avec lui. 
On a pu observer différents paradoxes au cœur de l’accompagnement à la maison d’Hérelle. Il m’a paru intéressant de les repérer car ils peuvent comporter des risques. Certains d’entre eux ont aussi été relevés par Roger Le Clerc dans son ouvrage sur les maisons d’hébergement-sida. Serait-ce alors des difficultés rencontrées par la plupart de ces maisons ?
CONCLUSION

Ce stage a été une merveilleuse rencontre avec ceux qui vivent, qui travaillent et qui passent à la maison d’Hérelle. 

Le résident se situe alors au centre de l’accompagnement et le texte ci-dessous, affiché dans le bureau des intervenants de la maison d’Hérelle montre comme la personne est au cœur de l’intervention :

« Si tu vas m’accompagner :
· prends le temps de gagner ma confiance, 

· laisse moi te raconter mon histoire, toute mon histoire, à ma façon,

· accepte que ce que j’ai fait et ce que je ferai représente ce que j’ai de mieux à offrir,

· je ne suis pas n’importe quelle personne, je suis « moi », unique et spéciale,

· ne me juge pas, je ne suis ni « bon », ni « mauvais », je suis qui je suis et je n’ai que ça à offrir,

· ne prends pas pour acquis que tu me connais mieux que je ne me connais. Tu ne sais que ce que je t’ai dit,

·  ne crois pas que tu sais comment je devrai agir parce que c’est faux. Je me connais mieux que quiconque, 

· ne me force pas à répondre à tes attentes. J’ai suffisamment de difficultés à répondre aux miennes,

· écoute mes paroles mais sois aussi à l’affût de mes sentiments. Accepte les d’emblée,

· n’essaie pas de me sauver. Je suis capable de le faire. La preuve, je t’ai demandé de l’aide. » (traduction)
(Learning together about HIV, Help me to help myself

A resource for caregivers and people living with HIV. Caring Together Project, 1994 )
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