CONTINUING
CARE

Belgique - Belgié

PP.
Bruxelles X

1/3426
P201157

42me trimestre 2007 - n°67

SOMMAIRE

La personne
handicapée mentale
en fin de vie

Publications

Formations

Colloques, Congreés,
Conférences...

Partenaires

| es Soins Palliatifs

BELGIQUE

EDITORIAL

Lorsqu’a un handicap mental sévére vient s’ajouter une maladie irréversible,

I'accompagnement palliatif en fin de vie devient plus spécifique et souvent

trés lourd. La difficulté due au manque de communication verbale nécessite

des adaptations dans nos pratiques habituelles. Pour le personnel soignant

de ces malades l'importance des liens relationnels est accrue mais avec la

crainte de négliger pour cela les autres résidents. L'équilibre a atteindre n’est

pas évident et tous les accompagnants ont besoins d’aide et de soutien. Lar-

ticle d’Anne Bindels-Goethals envisage les différents aspects et les difficultés

que présente ce contexte particulier et suggere des pistes de réflexion et des

aides pratiques.

Betty Servais

Présidente

[Trimestriel Dép6t Bruxelles X]

Editeur responsable: Xavier Scheid

Continuing Care, 479, chaussée de Louvain, 1030 Bruxelles, tél. (02)743 45 90, fax (02) 743 45 91
Ce journal est réalisé avec le soutien de la Commission Communautaire Frangaise



LA PERSONNE HANDICAPEE MENTALE ¢

EN FIN DE VIE :

Accompagnement et gestion de la douleur

Anne Bindels-Goethals
Infirmiére formatrice en soins palliatifs,
gérontologie et algologie

INTRODUCTION

«Parler des soins palliatifs ne signifie pas toujours fin
de vie et mort.

Au contraire, les soins palliatifs s’inscrivent dans une
démarche d’accompagnement qui dure parfois toute
une vie, qu’elle soit longue ou bréve. Dés notre nais-
sance, bien-portants ou handicapés, nous disposons
tous d’une durée de vie et donc d’un temps qui reste a
vivre. Il nous incombe d’utiliser ce temps pour mainte-
nir la meilleure qualité de vie possible. Les soins pallia-
tifs sont donc un moyen de soutien a cette vie, parfois
du début a la fin. lls ne sont qu’un instrument a notre
disposition pour permettre, quand cela est nécessai-
re, de garder un sens et une dignité a notre vie.» '

Cette fagon du Docteur Gérard Pfister d’envisager les
soins palliatifs est une réalité vécue au quotidien par
tous les professionnels et les familles auprés des per-
sonnes lourdement handicapées mentales.

La prise en charge globale de la personne handica-
pée mentale demande, comme pour n'importe quelle
autre personne, un accompagnement profondément
humain et respectueux de sa dignité.

LACCOMPAGNEMENT SPECIFIQUE
POUR LA PERSONNE HANDICAPEE MENTALE

Prendre soin et accompagner des personnes handi-
capées mentales vers leur fin de vie, est-ce donc tel-
lement différent que d’accompagner toute personne
humaine, dignement vers sa fin de vie ?

La spécificité réside probablement dans le fait de la
présence méme du handicap mental qui va demander,
de la part des accompagnants, un «savoir-faire» et un
«savoir-étre» adapté a la différence, adapté également
a la difficulté ou au manque de communication ver-
bale. Cette difficulté majeure est un probleme crucial
dans I'accompagnement au quotidien.

La question premiéere est de se préoccuper de ce dont
la personne a besoin, de ce qui est bon pour elle a ce
moment-la.

Il faut se mettre a son écoute, cerner ses besoins et
désirs en tenant compte de toutes les dimensions de
sa personne.

Laccompagnement implique une importante notion
de présence au résident. Il faut absolument veiller a
maintenir le plus possible les liens relationnels. Il faut
préserver les repéres sensoriels habituels autour de

la personne, et mettre en place des interventions qui
apportent du bien-étre et respectent sa dignité de
personne.

Laccompagnement demande un juste équilibre entre
la présence active et la distance respectueuse : Lais-
ser parfois le résident seul, ne pas vouloir toujours
tout controbler, accepter qu’il sera seul finalement a
ressentir ce qu’il vit !

Lattitude vis-a-vis du résident malade ne doit pas fai-
re oublier les autres résidents de groupe de vie. Eux
aussi peuvent étre en souffrance devant ce qui se vit.
En effet, quand la vie d’un groupe est modifiée a cau-
se d’un accompagnement plus particulier de I'un de
ses membres, les autres ressentent ce changement
et sont susceptibles d’éprouver de la frustration, de
la crainte d’étre abandonnés, de I'angoisse et de I'in-
compréhension devant les perturbations et la dégra-
dation de I'état de I'un d’entre eux.

Chaque résident mérite que la situation lui soit verba-
lisée et expliquée.

Le travail d’équipe trouve ici toute sa valeur et sonim-
portance : il s’agit de solliciter le dialogue avec chacun
des intervenants, de partager, de faire équipe, de se
donner les moyens d’envisager ensemble les valeurs
a promouvoir, les orientations de travail, les méthodes
d’approche. Le résident malade en sera le premier bé-
néficiaire, et chaque intervenant sera moins isolé et
mieux soutenu dans son vécu et sa réflexion.

Le statut professionnel particulier de I’éducateur et le
lien si proche avec le résident peuvent donner, dans
les situations extrémes, I'impression d’une «respon-
sabilité excessive». Il faut donc veiller a ce que I'édu-
cateur ait des lieux de paroles ou il puisse renvoyer
ses questions, ses peurs, ses difficultés.

Le partage en équipe et les supervisions constituent
donc des moyens pour améliorer la disponibilité psy-
chique du professionnel.

Lapproche d’un résident en fin de vie est toujours I'oc-
casion d’une relecture de I’histoire de chaque profes-
sionnel avec le résident : les liens créés, les fragilités,
les potentialités, le sens de la vie partagée.

LA COMPREHENSION DE LA MORT CHEZ LA
PERSONNE HANDICAPEE MENTALE

Pour la plupart des personnes handicapées mentales,
la mort se situe plus ou moins logiquement dans le
destin des personnes malades qui vont a I’hépital et
qui ne guérissent pas toujours.

Lhépital est toujours un lieu angoissant pour la per-
sonne handicapée, parce qu’il représente une rupture
avec le milieu de vie habituel.

Devant cette constatation, en cas de maladie grave




et de fin de vie, les équipes encadrantes auront deux
choix possibles devant eux :

e Soit le choix se fera dans le sens d’un maintien de
la personne dans son milieu et il s’agira dés lors de
prévenir les difficultés, voire les peurs du person-
nel encadrant et celles des autres résidents face a
cette nouvelle étape a vivre.

e Soit le choix se fera dans le sens d’une hospitali-
sation de la personne et il s’agira alors de prévenir
ses angoisses en précédant ses questions sur la
guérison possible ou sur la mort.

Il faudra aussi tenir compte de la culpabilité que le
personnel encadrant pourrait vivre en envoyant un de
ses résidents a I’hopital.

Quel que soit le choix posé, 'accompagnement impli-
quera une importante notion de présence, «I’étre-avec»
le résident. Il faudra veiller 2 maintenir le plus possible
les liens relationnels, préserver les repéres sensoriels
habituels et mettre en place des interventions qui don-
nent un bien-étre et respectent sa dignité.

Tout au long de cet accompagnement, si la personne
handicapée mentale ne rencontre personne qui soit
capable de la rejoindre au seuil de sa mort, si elle n’est
entourée que de silence, voire de mensonges, elle se
taira ou s’isolera, tout comme le fait I’'adulte auquel on
ment sur I'issue de son mal.

Certains diront qu’il est inutile de traumatiser la per-
sonne handicapée mentale et qu’il vaut mieux qu’elle
meure sans s’en rendre compte.

C’est peut-£étre vrai, mais a la condition que le silence

Sur ce qui se passe ne recouvre ni I’'angoisse non dite
de la personne handicapée mentale, ni les doutes et
I’'angoisse de 'accompagnant.

COMMENT PARLER DE SA PROPRE MORT AVEC
LA PERSONNE HANDICAPEE MENTALE ?

Pour la personne handicapée mentale, tout comme
pour tout un chacun, va un jour se poser la question de
savoir si elle va mourir et comment elle va mourir ?

Ici, la vérité n’est pas I'expression crue d’un diagnos-
tic et d’un pronostic formulés en termes scientifiques
qu’elle ne comprendra d’ailleurs pas.

Cette vérité a dire s’inscrit avant tout dans une relation.
Car, c’est la relation qui dit la vérité.

Et la résonance de ce qui est répondu varie d’une per-
sonne handicapée mentale a une autre, et d’'un mo-
ment a l'autre.

Il s’agit plutot de dire une vérité progressive qui com-
mence bien entendu par I’évitement du mensonge.

Il n’en reste pas moins que tout &tre humain, fit-il han-
dicapé mental, a droit a se savoir en danger, dés lors
qu’il pose des questions qui traduisent son angoisse
Par contre, I'annonce de la gravité de son état et d’un
éventuel pronostic, devrait étre ramenée a quelques
points essentiels :

e D’abord, ne jamais dire de contrevérités : la vérité a
dire, c’est ici que I'on ne sait pas quand il ira mieux
ou s’il ira mieux un jour. Et ce doute reconnu devant
la personne handicapée mentale ouvre la porte a la
communication avec lui, sur sa maladie et ce qui
pourrait lui advenir.




e Ensuite, mieux vaut partir de ce gu’elle connait,
imagine, croit ou ressent; aprés quoi seulement
des réponses deviennent possibles.

e Enfin, devrait pouvoir répondre aux questions de
la personne handicapée mentale la personne dé-
signée par elle dans le sens ou c’est souvent aux
mémes individus qu’elle s’adresse de préférence.

Bien souvent, ce ne sont pas tant les personnes han-
dicapées mentales que I'’entourage familial ou éduca-
tif qui craint de dire la vérité.

Finalement, la question n’est plus de savoir s’il faut ou
non dire la vérité, mais comment partager cette réa-
lité présente avec la personne handicapée mentale, et
comment I'accompagner dans le respect de sa per-
sonne.

EVALUATION ET GESTION DE LA DOULEUR
CHEZ LA PERSONNE HANDICAPEE MENTALE

Laccompagnement demande aussi une certaine com-
pétence dans I’évaluation et le contrdle de la douleur.
Tache d’autant plus difficile si la personne est profon-
dément handicapée ou si elle est polyhandicapée.
Dans I’état actuel des connaissances, les profession-
nels sont souvent réduits a «naviguer a I'aveugle». Par
exemple, un résident crie ou se frappe : A t-il mal ?
A-t-il peur ? Veut-il me dire quelque chose ? A-t-il
faim ? Veut-il une présence ?

En a-t-il assez ?...

Cette difficulté de «décodage», due principalement au
manque de communication verbale chez ces person-
nes, est un probleéme crucial dans 'accompagnement
au quotidien. Les professionnels répondent souvent
vite, dans I'urgence, mais parfois sans pouvoir réelle-
ment répondre a la demande cachée.

La présence de douleur n’est pas facile a mettre en
évidence chez les personnes handicapées mentales,
gu’elles soient profondes ou polyhandicapées.

La douleur est pourtant un probléme majeur car elle
est fréquente et a d’énormes conséquences invalidan-
tes sur la qualité de vie de ces personnes.

De plus, chez elles, tout est rendu plus compliqué par
leur déficit de verbalisation.

Il est donc tres difficile pour elles d’exprimer leur dou-
leur.

«lls ont un mode de réactivité différent et non une
insensibilité a la douleurs». 2

La traduction, ou I'expression de leur douleur sera
essentiellement d’ordre neurovégétatif et comporte-
mental.

«C’est dans le champ de la communication non
verbale que va s’élaborer sa plainte, sa détresse et
sa souffrance». 2 C’est alors au personnel encadrant
de rechercher la présence de douleur, de la décrire,
de préciser ses caractéristiques et enfin, d’en atténuer
les conséquences.

QUELQUES REGLES DE BASE
DE LA DEMARCHE D’EVALUATION

«Les repéres habituels, les codes de communica-
tion qui nous permettent de décrypter, d’antici-
per, de répondre, ne sont plus valides. Il faut donc
trouver autre chose qui nous raméne en terrain
plus stable et nous permettre d’aménager la ren-
contre». 4

e Le Dossier de Base Douleur :

Avant toute chose, il est indispensable d’avoir un trés
bon «Dossier de Base Douleur» de la personne han-
dicapée.

Dossier qui reprend les données du résident par rap-
port a la douleur, et ce, dans son état normal, habi-
tuel.

Ce «Dossier de Base Douleur» va permettre, dans un
premier temps, de connaitre le résident lorsqu’il n’est
pas algique. Il permet aussi de connaitre le passé dou-
loureux du résident et ses réactions face a la douleur,
par exemple lors de gestes invasifs.

De plus, ce dossier de Base Douleur va permettre a
une tierce personne de pouvoir prendre en charge
I’évaluation de douleurs éventuelles et leur contrdle,
notamment lors d’une hospitalisation.

Son réle principal est de comprendre la douleur du
résident et son expression.

Toute modification de comportement observé chez le
résident devra attirer I'attention de I'accompagnant et
faire penser a une problématique de douleur.

Ensuite, pour évaluer la douleur le plus objectivement
possible, il s’agira avant tout de croire en la plainte
douloureuse, d’interroger le résident ainsi que son en-
tourage proche.

«Le dialogue se fonde sur des modes non verbaux,
qui s’ancrent dans le jeu corporel. C’est au niveau
de la posture, du tonus, de Pintonation, du ryth-
me et de la mélodie gestuelle ou vocale que va se
jouer la relation. Nous sommes dans le domaine de
I’émotion.». ®

Cet interrogatoire doit étre le plus objectif et orienté
vers toutes les causes possibles.

Souvent les plaintes du résident sont interprétées par
les personnes qui les rapportent et ceci peut parfois
conduire a des erreurs de diagnostics. Il est donc es-
sentiel d’objectiver toutes les informations recues et
d’avoir recours aux examens complémentaires si né-
cessaire.

Il faut ensuite observer la personne au travers de son
comportement spontané et lors de I’examen clinique
approfondi.

Enfin, il faudra analyser toutes les caractéristiques
de la douleur :

Ou la douleur est-elle localisée ?

Quand la douleur apparait-elle ?

Comment se présente la douleur ?

Quelle est I'intensité de la douleur ?
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Cette démarche d’évaluation est un travail d’équipe
interdisciplinaire, ou tous les membres de I’équipe,
chacun avec sa compétence propre, doivent pouvoir
faire part de leurs observations. Cette équipe doit
trouver un langage commun, une fagon commune
d’interpréter les douleurs selon I'expression de cha-
que résident afin de pouvoir proposer un diagnostic
approprié, d’introduire un traitement adapté et enfin
suivre I'évolution quotidienne du résident.

Il va sans dire que la connaissance approfondie du
résident est essentielle a I’évaluation, a la compréhen-
sion et au contrble de la douleur.

«Chacun a sa propre langue que nous devons ap-
prendre. D’ou l'intérét d’avoir une évaluation indi-
viduelle la plus fine et la plus précise possible». ¢

e Les grilles d’évaluation de la douleur : *

Elles sont utiles, voire indispensables, et devraient
étre connues dans toutes les institutions concernées.
Elles demandent cependant un apprentissage et une
utilisation réguliére.

Il s’agit d’échelles d’hétéro-évaluation de la douleur.
Elles permettent, dans un premier temps, d’avoir rapi-
dement une idée de I'intensité de la douleur ressentie
par le résident. Dans un deuxieme temps, elles per-
mettent de mesurer I’évolution de I'intensité de la dou-
leur et les effets antalgiques du traitement donné.
Des grilles d’évaluation de la douleur, adaptées aux
personnes polyhandicapées existent :

e La grille San Salvadour: grille d’évaluation de la
douleur chez I'enfant polyhandicapé

e La grille de I'H6pital Marin Hendaye : grille d’éva-
luation de la douleur chez I'adolescent ou I'adulte
polyhandicapé
D’autres grilles sont également utilisables aupres
de personnes handicapées mentales modérées
et profondes :

e LaDoloplus 2 : grille d’évaluation de la douleur chez
la personne 4gée non communicante

e L’échelle ECS : grille d’évaluation de la douleur chez
le sujet agé

e La DEGR: grille d’évaluation de la douleur chez
I’enfant

e |’échelle des visages

Un nouvel outil suisse, pour une prévention de la dou-
leur chez la personne polyhandicapée, vient de termi-
ner sa période de validation.

Il s’agit essentiellement d’un relevé original, sous for-
me de grilles mensuelles et/ou hebdomadaires, nom-
mé «MQQM in Caring» reprenant les diverses infor-
mations et observations quotidiennes des équipes au
regard des besoins et demandes des résidents. Ces
grilles permettent d’intégrer la douleur dans une pers-
pective holistique de la personne polyhandicapée.

¢ Traitements de la douleur :
Si le traitement de la douleur n’est pas fondamentale-
ment différent chez la personne handicapée mentale

que chez les autres personnes, celui-ci doit étre com-
plété par une prise en charge globale du résident en
répondant a ses besoins essentiels ainsi que par la
mise en ceuvre d’autres thérapies telles la relaxation,
les massages, I'’hydrothérapie, la réflexologie, le stret-
ching, la kinésithérapie, I’ergothérapie, la physiothéra-
pie, la phytothérapie...

Ces thérapies apporteront un réel apaisement de la
douleur physique mais influeront essentiellement sur
la qualité de vie de ces personnes et leur procureront
un réel confort.

EN GUISE DE CONCLUSION

Si la prévention et la prise en charge de la douleur
des personnes handicapées mentales sont indispen-
sables, il est tout aussi essentiel d’offrir une qualité
de présence, une écoute active, une relation vraie
basée sur la confiance réciproque et le plaisir d’étre
ensemble.

Quand cette rencontre peut avoir lieu, il y a alors un
véritable échange entre douleur et souffrance d’une
part, et attention et compréhension d’autre part.

Et c’est toute la qualité de notre soin a I'autre qui sera
transformée.

«Le regard détermine en grande partie la dignité de
toute personne, c’est lui qui stimule, qui fait vivre, qui
donne sens a la vie de I'autre. Plus que toute autre, la
personne handicapée mentale vit dans la relation a
I'autre et dans son regard, et finit par intérioriser tota-
lement la maniére dont elle est pergue».

Gardou 1991
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ENFANTS EN SOINS PALLIATIFS
DES LECONS DE VIE
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«PRINCIPALES THERAPEUTIQUES
EN SOINS PALLIATIFS CHEZ UADULTE
ET LA PERSONNE AGEE»

de Guillemette Laval, Brigitte Sang et Marie-Laure Villard

Ce livre est destiné au personnel médical, paramédical, pharmaceutique, aux travailleurs
sociaux et a tous ceux engagés aupres de patients en soins palliatifs.

De rédaction simple et pratique, il propose des conduites thérapeutiques élaborées a
partir d’'une longue expérience clinique s’appuyant sur les recommandations nationales et
internationales.
Celivreabordelesmodalités de prescription, d’utilisation et de surveillance des médicaments
utilisés, ainsi que leurs voies d’administration ; les soins infirmiers (soins de bouche,
soins d’escarres) et une approche nutritionnelle par une présentation des compléments
nutritionnels disponibles sur le marché; diverses procédures de recommandations
thérapeutiques principalement axées sur la douleur sont mises en annexe.

Les auteurs, deux médecins de I'Unité Mobile de Recherche et de Soutien en Soins
Palliatifs du CHU de Grenoble et un pharmacien avec la collaboration de la Fédération
des Activités en Soins Palliatifs du CHU, restituent I’expérience d’une unité créée par le
Professeur Schaerer en 1990.

Editions : Sauramps Medica
Parution 2006

«ENFANTS EN SOINS PALLIATIFS»

de Alain Broca

Parler de soins palliatifs en pédiatrie peut sembler déplacé face a tant d’espoirs que souleve
la naissance d’un enfant. Ce livre offre un va et vient entre questionnements et réflexions
a partir des vies des familles touchées au plus profond d’elles-mémes par la maladie
inexorablement fatale d’un de leur enfant et des réponses des soignants préts a tout pour
aider. Ce livre pour s’étonner des questions légitimes des parents qu’ils n'osent cependant
pas toujours poser clairement et s’étonner de leurs fabuleuses ressources d’amour en
vue de donner du sens a leur vie. Pour s’étonner devant les enfants conscients ou non qui
nous entrainent dans la recherche de vérité et de la véracité et qui nous convoquent aux
questions fondamentales sur le respect de la vie. Pour s’étonner aussi de la fuite parfois
des soignants, s'étonner de leur courage et s’étonner de leur capacité d’adaptation et
d’efforts sans cesse renouvelés pour étre au plus prét et en méme temps soucieux de
'autonomie des enfants et de leur famille. Ce livre pour dire merci aux «legons de vie
«adressées par tous ceux que je rencontre.

Le Dr Alain de Broca, est pédiatre en unité de neuropédiatrie au Centre hospitalier
universitaire d’Amiens. Il s’est impliqué dans les soins palliatifs pédiatriques et a fondé
avec d’autres une association pour leur promotion, participe a I’enseignement dans divers
diplémes universitaires. Il est aussi coordonnateur de I’'Espace Ethique hospitalier Amiens
Picardie. Il y anime la réflexion éthique et I'enseignement de I’éthique clinique (notamment
par le diplome d’université - Université de Picardie) qu'il relaye par son r6le de co-rédacteur
en chef de la revue «Ethique & Santé».

Edition : ’Harmattan
Parution : 2005
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La personne en fin de vie

Jean-Paul SAVZET

y

«LA PERSONNE EN FIN DE VIE - ESSAI PHILOSOPHIQUE SUR
LACCOMPAGNEMENT ET LES SOINS PALLIATIFS»

de Jean-Paul Sauzet

La médecine contemporaine génére de son propre élan un paradoxe qui 'oblige a se
dépasser. Toujours plus performante, elle développe un appareillage technique et un savoir
scientifique qui font du malade un objet d’observation et de soin. Maitrisant les processus
de la douleur, elle libére «les derniers temps» du patient pour une conscience intime de
la mort prochaine. Mais les traditions religieuses s'étant effritées, ces derniers temps
sont vides de tout geste et de toute signification. Ils suscitent souffrance et angoisse. La
médecine laissée a elle-méme se tourne alors vers les moyens dont elle dispose pour fuir
ce qui apparait comme une déchéance intolérable du malade et une impuissance du corps
médical : 'acharnement thérapeutique ou I'euthanasie.

Les témoignages des personnes qui accompagnent les sujets en fin de vie ouvrent un
autre chemin. L'écoute n’est pas le temps d’un faire technique, elle est celui d’un «laisser
étre» dans lequel le sujet peut advenir a lui-méme a travers une parole qui trace les étapes
d’un récit.

Une autre maniére d’étre se laisse deviner; celle de I'accueil du don jaillissant et
insaisissable de la vie qui irrigue secretement le présent. La beauté de 'homme ne s’y
manifeste pas dans la réalisation d’un projet maitrisé, mais au cceur de sa fragilité, comme
une profondeur de I'étre qui advient malgré soi. Une expérience de vérité, loin des illusions
de I'esprit du temps.

Edition : ’Harmattan
Parution : 2005




PUBLICATION

Lart de soigner
en soins palliatifs

«ART DE SOIGNER EN SOINS PALLIATIF»

de Claudette Foucault avec la collaboration de Suzanne Mongeau

Aune époque ol plus des deux tiers de la population finissent leurs jours dans une institution
ou a I'’hdpital, la question des soins palliatifs devient une préoccupation importante dans
notre société. Pour le personnel infirmier, il s’agit d’une pratique professionnelle qui
nécessite une compréhension profonde et sensible des besoins particuliers des malades.
Ce manuel apporte les outils nécessaires pour mieux soigner les personnes atteintes de
maladie en phases préterminale et terminale. |l s’adresse aussi bien au personnel infirmier
gu'aux étudiants en sciences infirmiéres ou a tous ceux et celles qui s’occupent de
personnes mourantes.

Louvrage poursuit trois objectifs principaux : expliquer les fondements de I'exercice infirmier
en soins palliatifs (spécificités et planification des soins) ; analyser les conséquences de la
maladie terminale sur les besoins des malades ; présenter le profil des soins spécifiques
(biophysiques, psychophysiques, psychosociaux et spirituels).

De nombreux tableaux et graphiques ainsi que des propositions de formulaires et des plans
de soins completent et illustrent cette présentation fondamentale des soins palliatifs.
Claudette Foucault est infirmiéere. Elle est titulaire d’une maitrise en sciences infirmiéres de
I'Université de Montréal. )

Suzanne Mongeau, Ph.D., est travailleuse sociale. Elle est professeur a I'Ecole de travail
social de I'Université du Québec a Montréal. Elle est aussi consultante, enseignante et
chercheure.

Edition : PU Montréal
Parution : 2005

SOINS PALLIATIFS : UNE PRATIQUE AUX CONFINS DE LA

MEDECINE
de Friedrich C. Stiefel

La dégradation du corps, les souffrances physiques et psychologiques, le diagnostic de
phase terminale et la mort sont des réalités aujourd’hui trés présentes dans nos systémes
de santé. Le mouvement des soins palliatifs s’est fait porte-parole de cette nouvelle mission
médicale qui, s'opposant a la médecine curative, a pour objectif la prise en compte des
personnes incurables et en fin de vie. Lauteur invite le lecteur a réfléchir sur les questions
de fond que posent les choix politiques en matiere de santé et en particulier les rapports
gue notre société entretient avec la mort.

Friedrich Stiefel, médecin diplomé de la faculté de médecine de Zurich, spécialisé en
psychiatrie et psychothérapie, est Chef du Service de Psychiatrie de Liaison au Centre
Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV). Consultant pendant plusieurs années ala Division
de Soins Palliatifs et professeur a la Faculté de Biologie et Médecine de I'Université de
Lausanne, il a travaillé sur les aspects psychosociaux des patients souffrant de maladie
somatique. De 1999 a 2005, il fut le président de la Société Suisse de Médecine et de Soins
Palliatifs (SSMSP) et, en 2004, élu Vice-président de la Ligue Suisse Contre le Cancer.

Editions : [’Harmattan dans le Collection « Ethique et Pratique médicales »
Parution : avril 2007




FORMATIONS

Formations organisées par

I’asbl SARAH

Espace Santé, Boulevard Zoé Drion 1
a 6000 Charleroi.

Renseignements et inscriptions:
071/37.49.32 ou e-mail asbl.sarah@skynet.be

A LA RE-DECOUVERTE
DE SON CLOWN INTER-RIEUR

le 14 et 15/01/2008 de 9h30 a 16h30. Formation animée
par Paolo Doss, clown professionnel et formateur.
Cette journée s’adresse a toute personne désireuse de
perfectionner son accompagnement des personnes
malades ou en fin de vie. L’objectif est de développer
I’envie d’explorer ensemble de nouvelles voies ol le rire
et ’émotion se cétoient. Programme : développer des
outils pratiques a utiliser dans tous les secteurs de la
vie privée et professionnelle et en particulier pour le per-
sonnel soignant concerné par I'accompagnement des
personnes malades, en fin de vie et des familles et de la
relation d’aide soignants-soignés.

DES OUTILS EFFICACES
POUR LA RELATION D’AIDE

le 17/1/2008 et le 31/01/2008 de 9h30 a 16h30. For-
mation animée par Isabelle Mertens formée en ana-
lyse transactionnelle. Elle s’adresse a toute personne
qui, professionnellement ou bénévolement, accompa-
gne des personnes qui traversent une crise importante
(d’origine familiale, relationnelle, professionnelle...). Les
objectifs sont de développer des capacités d’écoute,
d’empathie ; d’expérimenter ; d’acquérir de nouveaux
outils d’intervention et de remettre en question son
«savoir faire» et son «savoir étre». Programme : définir
le processus de traversée de crise, expérimenter des
outils pour 'intervenir efficacement et accompagner en
respectant I'autonomie.

AUTOURS DES PLAINTES : SOIGNANTS ET
SOIGNES, QUI DEPEND DE QUI ?

le 24/01/2007 de 9h30 a 16h30. Formation animée par
Claire Paschal (psychologue clinicienne). Cette journée

s’adresse a toute personne impliquée dans I'accompa-
gnement des malades en hopital et a domicile et des
personnes agées en institution. Les objectifs sont de dé-
couvrir la place et le réle de la plainte dans I'accompa-
gnement du malade et de ses proches ; développer des
compétences relationnelles en approfondissant le sens
du respect de la liberté et de I'autonomie du patient. Pro-
gramme : exister a travers la plainte ; reconnaitre la place
de I'anxiété et de la dépression dans la plainte ; les effets
de la double dépendance et développer la capacité de se
protéger dans le respect de soi et de l'autre.

RECONNAITRE, COMPRENDRE ET ,
PREVENIR LE PROCESSUS DE L’AGRESSIVITE

le 18/2/2008. Formation animée par Dominique Pinchart
formée en analyse transactionnelle.

Cette journée s’adresse a toute personne, profession-
nellement ou non, est confronté a I'agressivité. Le but
est de comprendre le processus de I'agressivité ; la
mienne et celle de 'autre et de pouvoir y répondre dans
le respect de chacun. Programme : comprendre les mé-
canismes de 'agressivité afin de trouver des outils pour
mieux réagir a I'agressivité de I'équipe et/ou des pa-
tients et/ou des familles.

GESTION
DES INSTALLATIONS TECHNIQUES
ET DES SERVICES FACILITAIRES

DES SERVICES A LA MESURE

DE VOS BESOINS !‘el

DANS:

* Lindustrie

= Les stations d'épuration

* Les aéroports et ports

= Les bases militaires

* Les immeubles de bureaux
= Les établissements de soins
* Les centres sportifs et piscines
= Les centres informatiques

* Les centres commerciaux

= Les centres de distribution
= Les télécommunications

U e €D AXIMA Services




FORMATIONS

QUELLES DECISIONS EN FIN DE VIE ?

Le 21/02/2008 de 9h30 a 16h30. Formation animée par
Bernadette Wouters (infirmiére formée en Soins Palliatifs,
algologie et éthique). Cette journée s’adresse aux infir-
miers, paramédicaux et aides-soignantes. L'objectif est
de replacer les balises et les repéres en ce qui concerne
les nombreuses décisions a prendre pour les patients,
les soignants et les familles dans les situations de fin de
vie. Programme articulée autour des questions : Quels
repéres suivre ? Quelles décisions prendre ? Soins Pal-
liatifs ? Euthanasie ? Arrét de I'alimentation ? Comment
prendre al décision ?

SOINS PALLIATIFS ET GRAND AGE :
FORMATION RELATIONNELLE
ET NURSING.

Le 19/02/2008 — 4/03/2008- 20/05/2008 et 3/06/2008.
Formation animée par Emmanuelle Charlier et Berna-
dette Wouters. Cette formation est destinée aux profes-
sionnels (infirmiers, paramédicaux, directeurs) travaillant
aupres des personnes agées. L'objectif est d’étre capa-
ble d’accompagner la fin de vie des personnes agées en
mettant en pratique la philosophie des soins palliatifs.
Programme : Les souffrances de vieillir : les deuils au
grand age. La mort de la personne agée : éthique et fin
de vie. L’histoire de vie et le projet de soins : I'accompa-
gnement des familles. La philosophie des soins pallia-
tifs. La communication avec la personne agée en fin de
vie et les familles. L'importance de I’équipe : le stress et
la souffrance des soignants. Prendre soin de soi en tant
que soignant. La prise en charge des douleurs physi-
ques et des symptémes de la fin de vie. Le passage du
curatif au palliatif : les soins de confort.

Lieu : CUNIC - avenue Général Michel, 1b a Charleroi

Formations organisées par
Cancer et Psychologie asbl

Centre de formation a la relation
et a 'accompagnement

Renseignements et inscriptions:
02/735.16.97 ou via www.canceretpsy.be

LES BASES DE LACCOMPAGNEMENT

Animé par Danielle Michaux.
Les 12, 13 et 20 janvier 2008 a Bruxelles.

Finalités de la formation :

¢ Se sensibiliser au vécu du patient et des proches
confrontés a la maladie grave

e |dentifier les besoins, demandes et attentes de la per-
sonne accompagnée

e Reconnaitre les mécanismes de défense du patient,
des proches et des accompagnants

¢ Prendre conscience de sa facon d’étre comme ac-
compagnant

Formations organisées par

I’'asbl CEFEM .

Renseignements et inscriptions:
02/345.69.02 ou via www.cefem.be

FORMATION DE BASE : DE LECOUTE
DE SOI A 'ECOUTE DE LAUTRE

Cyclede 12 journées :les 10— 17 — 24 — 31 janvier 2008 ;
les 14 — 21 — 28 février 2008 ; les 6 — 13 — 20 mars 2008
et les 14 et 28 avril 2008 de 9h00 a 16h00. Formation
donnée par Sophie Duesberg.

L'écoute des malades et des mourants ne reléve pas
nécessairement d’un professionnalisme mais exige une
formation et une information indispensable a quiconque
est en relation avec des personnes malades.

Au terme de cette formation, vous aurez développé
votre capacité d’étre a I'écoute de vous-méme et de
|’autre, malade ou en fin de vie.

Les objectifs sont de découvrir nos capacités d’écoute,
d’expérimenter la communication verbale et non verba-
le, d’identifier nos limites, nos résistances ainsi que nos
ressources, de gérer la place de nos émotions et de nos
valeurs personnelles, de développer de ’'empathie dans
la relation soignant-soigné, de prendre conscience de
notre mortalité, aborder nos propres deuils, d’évaluer
les différentes dimensions de la douleur, de connaitre
les soins de confort utiles en fin de vie, de reconnaitre
et accepter la fatigue, les souffrances et les difficultés
des proches, d’entendre les demandes et les attentes
des proches face a leur malade, de situer la place et la
fonction de chacun dans une équipe pluridisciplinaire.




COLLOQUES, CONGRES & CONFERENCES ° °

Journée de perfectionnement
en Algologie

«LES TEMPS PSYCHIQUES
AUTOUR DE LA FIN DE VIE»

«La douleur: un défi !»

organisé par ACN le 31 janvier 2008 a la Maison de la
Culture de Namur. Journée coordonnée

par Mme Bernadette Wouters.

Pré-programme :

Evaluation de la douleur et de I'inconfort

chez la personne handicapée mentale: Anne Bindels
(infirmiere - Bruxelles)

Stratégies frangaises pour améliorer la prise en charge
des douleurs: Daniéle Culet

Douleur Aigué: Véronique Trouveroy

(infirmiére - Bruxelles)

Hypnose et douleur: Sylvana Carlig

(infirmiere pédiatrique - Liége)

La tolérance des soignants a la douleur des soignés:
Florence Rosati

Sclérose en plaques et douleur: Pierrette Seeldrayers
(neurologue - Charleroi) ...

Renseignements et inscriptions :
Coordination ACN:

Tél: 02/762.56.18

Fax: 02/772.52.19

E-mail: formations@infirmieres.be

Inscriptions:

37€ (membre ACN)
57€ (autres) lunch inclus

CONTINUING
CARE

Vous soutenez notre association :

En versant un don au compte
ING 310-1217134-64 de Continuing Care

Depuis le 1er janvier 2002, tous les dons d’au

moins 30€ donnent droit & une exonération fiscale,
envoyée en fin d’exercice.

L'asbl Continuing Care, en tant que membre de
I’Association pour une éthique dans les Récoltes
de Fonds (AERF), adhére a son code éthique.

CONTINUING CARE ASBL
479 Chaussée de Louvain - 1030 Bruxelles

Tél : 02/743.45.90 - Fax : 02/743.45.91
e-mail : info@continuingcare.be
www.continuingcare.be
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