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Bonjour a Toutes et Tous,

A I'heure de la mondialisation galopante et de la toute-puissance des multi-
nationales, est-il encore raisonnable de parler d'artisanat ? La Plate-forme de
I'Est francophone, responsable du dossier de ce numéro, en prend le risque
et nous propose un cheminement empreint d’humilité et d’humanité.

Car lafin de vie est unique, propre a chaque étre, en phase avec son vécu, ses
aspirations, ses croyances... Dés lors, I'accompagner au crépuscule de son
existence releve de la mission personnalisée, de l'ouvrage « cousu main »
comme seul I'artisan peut encore le proposer... fit-il soignant. Je ne peux
m'empécher de vous livrer un court extrait de ce dossier qui résume parfai-
tement l'esprit qui a guidé la réflexion de la plate-forme verviétoise sur ce
théme : « C'est la que I'artisan s'exprime, a travers l'art de se mettre dans une
position d’humble apprenti, de se faire discret, découter, d'observer, tant
pour les proches que pour la personne en fin de vie. »

Ce dossier est «rafraichissant » en ce qU'il replace la relation humaine au pre-
mier plan... a des années-lumiere des mesures budgétaires et des criteres
de rentabilité qui guident aujourd’hui la plupart des institutions.

Alors, ne soyez pas économes et consultez a souhait toutes les rubriques
habituelles de notre revue qui soufflera bientot sa dixieme bougie.

Tout a l'impatience d’un printemps doux et lumineux, je vous souhaite une
agréable lecture.

Vincent BARO, Président de la FWSP

Peut-étre recevez-vous cette revue par erreur?
Peut-étre préféreriez-vous la consulter en ligne?
Peut-étre souhaitez-vous limiter son impact sur 'environnement ?

N’hésitez-pas, contactez-nous (fwsp@skynet.be)...

M si vous souhaitez recevoir cette revue directement par mail

M i vous souhaitez consulter cette revue sur notre site web
www.soinspalliatifs.be/soinspalliatifsbe.html

B i vous ne souhaitez plus recevoir cette revue par courrier postal

Merci'!

Fédération Wallonne
des Soins Palliatifs

asbl
Equipe :
« Direction :
Lorraine Fontaine
« Coordination :
Anne-Francoise Nollet
Francis Zadworny

Coordonnées :
Fédération Wallonne
des Soins Palliatifs, asbl
Rue des Brasseurs, 175
5000 Namur

Tél.: 081226837
Fax:081 65 96 46
E-mail : fwsp@skynet.be

Site : www.soinspalliatifs.be
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m Fondation Roi Baudouin - appels
a projets

La Fondation Roi Baudouin lance deux ap-

pels a projets spécifiquement axés sur les

soins palliatifs.

» Un premier appel apportera un soutien
a des projets et organisations qui déve-
loppent des activités afin de promou-
voir des soins palliatifs plus accueillants
et centrés sur les patients en Belgique
(https://www.kbs-frb.be/fr/Activities/
Calls/2018/20180213PP)

Un autre appel a pour but d'apporter un
soutien stratégique a une équipe multidis-
ciplinaire dans le cadre d'un programme
de recherche scientifique de haute qua-
lit¢ en vue délargir I'expertise en soins
palliatifs en Fédération Wallonie-Bruxelles
(https://www.kbs-frb.be/fr/Activities/
Calls/2018/20180213PP-2).

La thématique étant relativement large, la
FWSP invite les acteurs du secteur palliatif
a participer nombreux a l'initiative. Les dos-
siers sont attendus a la Fondation pour le 23
avril au plus tard, la sélection des projets est
fixée au 29 juin 2018.

B Assemblée générale de la FWSP

Le Conseil d'administration de la FWSP a fixé
la date de la prochaine Assemblée générale
au mardi 24 avril 2018. Outre les points habi-
tuels, l'ordre du jour comprendra le vote pour
le renouvellement des administrateurs de
I'association. Pour rappel, chaque plate-forme
de soins palliatifs wallonne dispose de deux
représentants au sein du Conseil d’adminis-
tration de la FWSP dont un doit obligatoire-
ment étre administrateur de son association.

Ce sera également l'occasion de présenter
largement le rapport d’activités 2017 de la
Fédération (consultable en ligne http://www.
soinspalliatifs.be/rapports-dactivites.html) et
d'exposer les premiéres pistes suivies en 2018.

Membres effectifs et membres adhérents rece-
vront trés prochainement leur invitation.

Du coté de la FVWSP

m En bref...

La Fédération Wallonne des Soins Palliatifs

vous propose de consulter deux études me-

nées derniérement par le KCE d’une part, et
par la VUB et I'UGent d'autre part :

» Qu'entend-on par des soins de fin de vie

« appropriés » dans notre pays ? Com-
ment se fait-il que certaines personnes
recoivent des soins « inappropriés » et
comment peut-on l'éviter ? En colla-
boration avec des chercheurs de I'UCL
et de I'UAntwerpen, le Centre fédéral
d’Expertise des Soins de santé (KCE) a
analysé les publications belges et a lan-
cé une vaste étude (dont une enquéte)
impliquant des prestataires de soins, des
patients, des proches, et des bénévoles.
Il en ressort que les soins sont considé-
rés comme appropriés quand ils sont en
accord avec ce que le patient trouve im-
portant, et qu'une bonne maniere d'évi-
ter de recevoir des soins inappropriés
est d'exprimer a l'avance ses souhaits
et préférences pour la fin de vie... Pour
en savoir plus, consultez notre site (voir
http://www.soinspalliatifs.be/images/
pdf/Rapport_KCE_296B_Soins_appro-
pries_fin_de_vie_Synthese.pdf)
Des chercheurs de la Vrije Universiteit Brus-
sel (VUB) et I'Université de Gand (UGent)
ont constaté que des soins palliatifs pré-
maturés pour des personnes atteintes d'un
cancer incurable améliorent la qualité de
vie. Létude met en lumiére tout l'intérét
de prodiguer les soins palliatifs des le dia-
gnostic de la maladie. Elle a été publiée par
la revue scientifique médicale The Lancet
(voir http://www.thelancet.com/journals/
lanonc/article/PlIS1470-2045(18)30060-3/
fulltext).

Fédération Wallonne des Soins Palliatifs asbl
Rue des Brasseurs, 175 — 5000 Namur
Tél. 081 22 68 37 — Email fwsp@skynet.be



du coté des

les autres.

Parlons formation...

N'oubliez pas que le plan-
ning de I'ARCSPHO 2018
est disponible ! Contactez la
plate-forme pour recevoir les
informations concernant les
formations et activités orga-
nisées tout au long de cette
nouvelle année.

AGENDA ARCSPHO 2018

En 2018, nous organisons
des « Cycles éthiques » ani-
més par Benoit Van Cutsem.
3 séances auront lieu tout au
long de I'année, sur le temps
de midi, la premiére s'est déroulée le 8
mars 2018 sur le théme suivant « que faire
quand une euthanasie est mal gérée? ».
Contactez-nous pour connaitre les théma-
tiques suivantes.

roches
Ppeur d'étre un poids pour

plates-formes

Peur de mourir
peur de souffrir
Peur d‘abandonner ses.

ARCSPHO - La plate-forme de Tournai

Lieux de parole, animations

La plate-forme peut se rendre dans les
maisons de repos pour des lieux de parole
ou animations.

Contact : 069 22 62 86 ou
arcspho@skynet.be

Et enfin, nous sommes sur les réseaux so-
ciaux, n"hésitez pas a liker la page « Soins
palliatifs Tournai ARCSPHO » pour y retrou-
ver notre actualité.

ARCSPHO, Association Régionale de
Concertation sur les Soins Palliatifs du
Hainaut Occidental

Chaussée de Renaix, 140 — 7500 TOURNAI
Tél.: 069 22 62 86 — Fax : 069 84 72 90
E-mail : arcspho@skynet.be

La plate-forme de Charleroi

La collaboration avec I'éta-
blissement de Promotion
sociale de Mont-Sur-Mar-
chienne s’étend...

En effet, depuis plusieurs années nous col-
laborons dans le cadre nos formations avec
I'établissement de Promotion sociale de
Mont-sur-Marchienne tant pour la sensibili-
sation en soins palliatifs que pour la forma-
tion de base. Dés le mois de septembre 2018,
cette collaboration va s'intensifier puisque
nous y organiserons également nos forma-
tions continues a I'écoute.

Le projet de soins personna-
lisé et anticipé

Depuis décembre 2017, la plate-forme orga-
nise un module de formation d'une journée.
Lobjectif premier de celui-ci est de clarifier les
lois fondatrices de l'outil ainsi que la familiari-
sation a l'utilisation de celui-ci.

Pour tous renseignements, vous pouvez

Pallium - La plate-forme du Brabant wallon e

Les référents palliatifs en
MRS : une fonction en marche

La commission « Référents palliatifs » a débu-
té en 2015 assez timidement. Au fil des ren-
contres, le groupe s'est élargi et, actuellement,
12 référents collaborent régulierement dans le
cadre de la plate-forme mais également direc-
tement entre eux grace au réseau mis en place.

Les difficultés du parcours étaient et restent
nombreuses : identifier la personne occupant
cette mission dans la MRS, faire cohabiter des
métiers différents et des fonctions interpré-
tées différemment dans chaque institution,
permettre au référent de pouvoir se libérer
et valoriser son temps de réunion, construire
une animation qui offre un temps d'écoute
indispensable mais qui mobilise également
sur des projets plus concrets...

prendre contact avec les coordinatrices péda-
gogiques de la Plate-forme : Kelly Decendre
ou Anne-France Josse

La phase de testing de la
nouvelle mouture du dossier
pédagogique a l'attention du
fondamental

Ce mois de mars sera mis a profit par la plate-
forme pour entamer la phase de test du dos-
sier pédagogique a destination du monde
de l'éducation. Nous espérons pouvoir le
présenter dans sa nouvelle version au salon
de I'Education qui se tiendra a Bruxelles au
mois d'octobre.

Plate-Forme de Concertation en Soins
Palliatifs du Hainaut oriental

Espace Santé — Boulevard Zoé Drion, 1 -
6000 CHARLEROI

Tél.071 92 5540 - Fax 071 70 15 31
E-mail : soins.palliatifs@skynet.be

Mais l'enthousiasme,
le dynamisme des
participants nous
confirment  l'intérét
pour la plate-forme
de sinvestir dans
cette commission qui
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quand. cela devient difficile

Hydratation et alimentation ...

Les objectifs qui sont
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créer de nouveaux supports.

Les réalisations : la mise en réseau qui per-




met aux référents d'interpeller directement
leurs collegues, la boite a outils, 'élaboration
d’un folder sur I'hydratation et l'alimentation
a destination des soignants et des familles...

Les projets : élargir le groupe, finaliser un des-
criptif de missions communes, élaborer un
document type pour faciliter le passage d'in-
formations entre hopital et MRS, publier un dé-
pliant sur 'accompagnement de la douleur ...

Tout au long de I'année 2017, les référents pal-
liatifs du Brabant Wallon ont construit un fol-
der dont l'objectif est d'accompagner autant

ASPPN - La plate-forme de Namur

Spectacle
« En attendant le jour »

Parce qu'elle revét ce caractere éminemment
intime et singulier, la fin de vie est un sujet
qui ébranle et dont on peine parfois a par-
ler... LASPPN propose d’ouvrir le dialogue
d’une fagon non conventionnelle et propice

a la réflexion.

les familles, les patients que les soignants en
maisons de repos : « Lorsque I'hydratation
et I'alimentation deviennent compliquées,
il est toujours possible d’apporter son aide
et du confort dans le respect et I'écoute du
patient ».

Pallium - Plate-forme de Concertation
en Soins Palliatifs du Brabant wallon
Rue de Bruxelles, 8-10 - 1300 WAVRE
Tél.:01084 3961 - Fax:010 81 84 08
E-mail : pallium@palliatifs.be

Entre théatre, musique et projection, le spec-
tacle « En attendant le jour » de Frangois Sau-
veur aborde en effet avec pudeur, respect et
empathie la question de la mort choisie, en
laissant se déployer la parole de trois prota-
gonistes : Marco, 35 ans, paralysé suite a un
accident de la route, Jo, 70 ans, atteint de la
maladie d’Alzheimer et Marie-Rose, 65 ans,
atteinte d'un cancer généralisé.

Leur médecin, Luc Sauveur, médecin dans
I'équipe de soins palliatifs au CHR de Namur
et administrateur de I'ASPPN, témoignera
pour sa part de l'incroyable lecon de vie que
chacun de ces trois patients, en affirmant son
choix, aura eu l'occasion de lui donner.

A la cléture du spectacle, une table ronde
réunissant le Dr Luc Sauveur, le Dr Cécile
Bolly et Jean-Michel Longneaux sera orga-
nisée. Elle devrait notamment permettre aux
spectateurs de mieux appréhender les nom-
breuses nuances qui colorent 'accompagne-
ment de la fin de vie.

« En attendant le jour », un événement orga-

nisé par '’ASPPN :

» Date: 16 mai 2018 - 20h00

» Public cible : grand public et profession-
nels de la santé

» Lieu:Théatre de Namur

» Inscription:Billetterie du Théatre de Namur
https://www.theatredenamur.be/reserva-

tion/reservation/

Conférence grand public
2018 :llios Kotsou et « Le
bonheur au gré de la vie »

Associer « bonheur » et « fin de vie », voila bien
ce qui semble a premiére vue constituer un
paradoxe, ou a tout le moins une gageure...

En effet, comment parler de « bonheur » au
moment ol nous sommes heurtés de plein
fouet par la finitude de la vie, que ce soit lors
de I'accompagnement d'un proche mourant,
ou a l'occasion d'un deuil ?

Si ces questions vous interpellent, notez dés
a présent la date de notre prochaine confé-
rence grand public : llios Kotsou, docteur en
psychologie, y partagera son expérience et
abordera avec nous cette thématique émi-
nemment sensible.

« Le bonheur au gré de la vie », conférence

d’llios Kotsou, un événement organisé par

I'"ASPPN :

» Date: 10 octobre 2018 - 20h00-22h30

» Public : grand public et professionnels de
la santé

» Lieu : Université de Namur (auditoire Vau-
ban)

» Renseignements : 081 43 56 58 ou info@
asppn.be

Clap de fin pour notre équipe
de bénévoles

En ce début d’année, et pour des raisons
essentiellement pratiques et organisation-
nelles, nous avons pris la décision de dis-
soudre l'équipe de bénévoles en place a
I’'ASPPN depuis 2010.

Ces quelques lignes nous offrent une nou-
velle opportunité de remercier chacun des
membres de cette équipe pour 'engagement
et I'investissement témoignés dés les débuts
et tout au long de ce riche projet ! Nous avons
été extrémement honorés de pouvoir colla-
borer avec chacun d’eux, tous ayant eu a coeur
d'offrir une présence et une écoute de qualité
aux patients en fin de vie qui, dans le décours
de leur maladie, en ont éprouvé le besoin.

La parenthése se ferme, mais nous ne dou-
tons pas que la belle énergie et le désir d'ac-
compagner, de soutenir et de prendre soin
qui ont toujours caractérisé Béatrice, Béné-
dicte, Claudine, Jeanine, Josiane, Léon et
Monique trouveront encore de belles occa-
sions de se déployer pleinement ailleurs.
Nous adressons également une pensée toute
particuliére aux autres bénévoles qui ont eu
l'occasion de parcourir un bout de chemin
avec nous. Bonne continuation a chacun'!

Communication importante
a l’'attention des administra-
teurs de ’ASPPN

Chers Administrateurs, bloquez dés a présent
cette date dans vos agendas : I'Assemblée
générale de I'’ASPPN est fixée cette année au
mardi 12 juin, dés 18h30 au CHR de Namur.
Nous comptons véritablement sur votre mo-
bilisation, et nous vous remercions a nouveau
chaleureusement de votre implication dans
la gestion et le bon fonctionnement de notre
Association, implication indispensable a nos
actions et a leur pérennité en faveur de la dif-
fusion de la culture palliative.

ASPPN, Association des Soins Palliatifs
en Province de Namur

Rue Charles Bouvier, 108 — 5004 BOUGE
Tél.: 081 43 56 58 — Fax : 081 43 56 27
E-mail : info@asppn.be




La plate-forme de la Province de Luxembourg

L'équipe s’agrandit...
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nouvelle psycho- 3 ;
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équipe:
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Alexandra Joris - 01/02/2018 - 3,5 jours par
semaine. Bienvenue!

Plate-forme de Concertation en soins
palliatifs en Province de Luxembourg
Rue Victor Libert, 45/4 - 6900 MARCHE-EN-
FAMENNE

Tél. et fax : 084 40 30 09

E-mail : soinspalliatifs.proviux@outlook.be

PSPPL - La plate-forme de Liége

Repas des bénévoles!

Le vendredi 15 décembre 2017 a été l'occa-
sion pour les volontaires de la PSPPL de se
retrouver pour une matinée de travail, sui-
vie de la traditionnelle auberge espagnole.

Nous avons été magnifiqguement accueil-
lis pour l'occasion dans les murs de Mr Le-
boutte, aux Saisons du Ceeur a Herstal.

La journée a démarré avec une projection
du film « Une jeune fille de 90 ans », retra-
cant l'intervention du chorégraphe Thierry
Thied Niang qui, chaque jour, pendant

une semaine, a animé un atelier de danse
auprés des patients d'un service de géria-
trie. La projection été suivie d'un échange
animé, soulevant de nombreuses questions
liées a la résurgence de sentiments sur les
personnes trés agées que suscite le cho-
régraphe par sa présence et son approche
intimiste, au respect de l'intimité, a I'aprés
(quand le chorégraphe s’en va... que reste-
t-il... 7).

Un délicieux repas convivial a permis a la
trentaine de volontaires qui s'impliquent
tout au long de I'année dans I'accompagne-
ment de patients en soins palliatifs et aux

membres de I'équipe de coordination de
poursuivre la discussion et de faire mieux
connaissance.

Apprivoiser nos deuils :
il reste quelques places!

La PSPPL et la PFSPEF se sont associées dans
l'organisation d’'un cycle de conférences
dispensées par Jean-Michel Longneaux.

La premiére soirée fut une belle entrée en
matiere.

Durant une heure et demie, I'orateur a capti-
vé les plus de 200 participants en explorant,
avec la pertinence et I'humour quon lui
connait, les multiples occasions que nous
rencontrons au cours de nos vies, et qui
nous amenent a faire un deuil. Il a ainsi rap-
pelé que les deuils ne sont pas uniquement
causés par un événement dramatique, mais
gue nous y sommes régulierement confron-
tés dans les différentes étapes de notre vie,
parfois tristes, parfois joyeuses (la nouvelle
année, c'est le deuil de I'année qui vient de
s'écouler ; le mariage, celui de n'étre plus
seulement lI'enfant de ses parents...)

Il a insisté sur le fait que le deuil est un pro-
cessus positif, dont l'objectif est de « pou-
voir continuer a vivre en acceptant d'étre
celui gu'on est devenu », et il a abordé les
différents freins qui empéchent le travail
du deuil, en rappelant qu’il s'agit bien d’un
travail.

PFSPEF - La plate-forme de Verviers

Ca bouge au sein
de la Plate-forme!

Comme annoncé précé-
demment, la Plate-forme de
soins palliatifs de I'Est fran-
cophone a accueilli deux
nouvelles infirmiéres pour
son équipe de soutien. Nous
souhaitons la bienvenue a
Véronique Neveux et Sa-
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*2*  info@psppl.be oo, Soins palliatifs opiers@pallatifs be

Le cycle a été concu dans la modularité ; la
compréhension de chaque conférence ne
nécessite pas le suivi du cycle complet.

Pour les prochaines séances, les rendez-
vous sont repris ci-dessous par la plate-
forme de Verviers, co-organisatrice du cycle.

Plate-forme des soins palliatifs en Pro-
vince de Liege

Boulevard de I'Ourthe, 10-12 — 4032 CHENEE
Tél.: 04 342 35 12 — Fax : 04 342 90 96
E-mail : liege@palliatifs.be

bine Scholz et leur souhai-
tons une longue carriére au
sein de notre association.

Nous tenons également a
saluer Germaine Compeére
(voir photo) pour les 24 an-
nées quelle a consacrées au
volontariat, d’abord au CRIS
puis a la Plate-forme. Bravo
et merci pour toutes ces an-




nées d'accompagnement passées au sein du
CHR East Belgium.

Un cycle de conférences sur
le deuil animées par Jean-Mi-
chel Longneaux

Les Plates-formes de Liége et de I'Est franco-
phone ont reprogrammé les 6 lecons philo-
sophiques sur le deuil organisées a Namur en
2017.La premiére conférence s'est tenue le 24
janvier 2018 et a été un vrai succés. Au mo-
ment de la parution de ce bulletin vous aurez
encore la possibilité d'assister aux 4 derniéres
conférences :
» 21 mars 2018 : Un deuil ne se vit jamais seul ;
» 18 avril 2018 : Ce que réveéle le deuil :
notre finitude ;
» 30 mai 2018 : Ce que révéle le deuil : notre
solitude ;

» 20 juin 2018 : Ce que révéle le deuil :
I'incertitude de I'existence.

Toutes les conférences se dérouleront sur
le site d’'HELMO - Campus de I'Ourthe,
Quai du Condroz 28 a Angleur. La partici-
pation s'éleve a 10,- € par conférence.

Accréditation demandée pour les médecins
généralistes

Infos et réservations :
» 0434235 12 - info@psppl.be
» 087 23 00 16 - verviers@palliatifs.be

Plate-forme de soins palliatifs de I'Est
francophone

Rue de la Marne, 4 — 4800 VERVIERS

Tél.: 087 23 00 16 — Fax : 087 22 54 69
E-mail : verviers@palliatifs.be

« le temps qui reste » ef

Distinguée fin 2015 par la Fondation contre
le Cancer dans le cadre d’un appel a pro-
jets sociaux dont le theme était « I'amélio-
ration de la qualité de vie du patient et/ou
des proches, pendant ou aprés la période des
traitements aigus ou en phase de soins pal-
liatifs, en collaboration avec une équipe soi-
gnante », 'ASPPN s'est pleinement investie
tout au long de 2016 et 2017 dans la réa-
lisation et la diffusion de deux nouveaux
outils, deux carnets d'expression dont I'un
est destiné aux enfants dont un proche est
atteint d’'une maladie grave et en phase
palliative, et I'autre aux enfants vivant le
deuil de ce proche.

Ces carnets ont principalement pour objec-
tifs I'expression des émotions, l'invitation
au dialogue et le renforcement des liens.
Pour ce faire, ils proposent de nombreuses
activités variées qui permettent tantot
I'expression créative, tantot la réflexion et
le recentrage sur le vécu personnel, tantot
I'’échange et le partage d'expériences et/ou
de souvenirs.

Au printemps 2018, nous compléterons nos
sources d'information a propos de ces carnets
par la mise en ligne d'un site internet exclu-
sivement dédié a ce riche projet.

Son but ? Permettre aux visiteurs de trou-
ver facilement et rapidement toute infor-
mation recherchée en lien avec les outils :
la genése du projet, les objectifs pour-
suivis, le contenu détaillé de chacun des
carnets et les activités qu'ils proposent, la
facon de se les procurer si I'on est un pro-

« Depuis que tu n'es plus la »

fessionnel de Il'accompagnement, mais
aussi des informations sur I’ASPPN et sa
mission de diffusion de la culture palliative
aupres du grand public.

Nous ne manquerons évidemment pas de
vous tenir informés de la mise en ligne offi-
cielle ! En attendant, n’hésitez pas a vous
mettre en contact avec notre secrétariat
pour toute demande éventuelle : info@
asppn.be, ou 081 43 56 58.

2 ”% '
e tomps qui neste 4 DVmeman\Lszx

DES CARNETS D'EXPRESSION POUR LES ENFANTS
a qubm de 5 ames

..........................................

www.letempsquireste.be
www.depuisquetunesplusla.be

..........................................



S'adapfer

en soins palliatifs:
UN TRAVAIL D’ARTISAN

Quand l'incertitude ébranle le scientifique...

La singularité de la rencontre qui opére au
sein de la relation « soignant-soigné » n'est
certes pas I'apanage des soins palliatifs. Ce-
pendant, l'inévitable rencontre avec la mort,
I'idée ou « le fait », sa propre mort ou la mort
d’un proche, apporte, aux relations créées en
soins palliatifs, une dimension toute parti-
culiére. Cette rencontre peut amener les soi-
gnants a vivre des moments déroutants.

En effet, qui dentre nous n'a jamais été
confronté a une situation qui, en quelques
secondes a peine, venait renverser toutes les
certitudes, les convictions qui, bien installées
depuis de nombreuses années, nous per-
mettaient d’avancer de maniére assurée. Qui
d'entre nous n'a jamais été étonné de la réac-
tion de telle ou telle personne face a tel ou
tel traitement jugé inutile ou obsoléte. Enfin,
qui d’entre nous n'a jamais été profondément
bouleversé par l'attitude d’'un patient face a
sa propre mort, cette ultime énigme.

La science nous apprend chaque jour a re-
pousser les limites de l'inconnu, de l'impré-
visible, et de la mort elle-méme. La société
autour d'elle nous demande d'étre de plus en
plus performants, rentables souvent, « domp-
teurs » des improbabilités. Nous pouvons étre
ainsi rassurés par nos certitudes scientifiques,
nos « guidelines » qui peuvent nous apporter
réponses et « réconfort » lorsque les situa-
tions deviennent de plus en plus complexes,
sinueuses, créant de la sorte un refuge pour
nos propres craintes, Nos propres peurs.

Nul apprentissage, hormis l'expérience ac-
quise au fil des rencontres, ne nous permet
d’apprendre a accompagner ces tourbillons
qui naissent lorsque la vie vacille et que la
question de la mort est posée. Peu de temps
dédié dans les différents cursus au dévelop-
pement de cette nécessaire capacité d'écoute
et « d'entendement » lorsque lI'accompagne-
ment d’un patient et/ou de ses proches ne se
fait plus vers le chemin de la guérison mais

vers le chemin de I'acceptation (ou pas) d'une
vie finissante.

Dans ce contexte, quelle violence donc et
quelle potentielle source de difficulté pour le
soignant d'avoir a affronter ses limites (en tant
gu’homme de science et en tant qu’homme,
tout simplement). Et pourtant, ... quelle ri-
chesse ! Quelle richesse d'apprendre au che-
vet du patient a douter de ses certitudes, avec
lui. D’avancer et de construire une nouvelle
histoire, d'écrire une nouvelle page a chaque
rencontre. D’accepter de mettre a plat ses
propres convictions pour mieux rencontrer
l'autre dans son altérité, dans tout ce que
nous avons a vivre ensemble d'unique face a
ce mystére insoluble qu'est la mort.

Ces capacités me paraissent nécessaires, voire
indispensables, a I'accompagnement d’'une
vie finissante. En effet, bien qu'une exper-
tise simpose en termes de connaissance et
d’utilisation de traitements spécifiques dans
le domaine des soins palliatifs, il nous faut,
en parallele, apprendre a douter et a se ques-
tionner sans cesse. Exercice difficile et labo-
rieux car il faut accepter de se laisser ébranler
soi-méme dans un premier temps... méfions-
nous donc des routes tracées et faussement
rassurantes. Méfions-nous des « guidelines »
en soins palliatifs car ceux-ci, bien qu'outils
nécessaires, pourraient nous réengager vers
des refuges de soignants néfastes a I'authen-
ticité d'une vraie rencontre et ainsi nous faire
croire que « tout est sous controle ». Oser ren-
contrer l'autre dans son unicité, préparer avec
lui I'imprévisible et I'accepter ensemble, c'est
essayer d’apaiser certaines souffrances et
d'accueillir avec plus de sérénité tout ce qu'il
reste encore a vivre! ... Avec humilité... tout
unart!

Bonne lecture

Par Floriane LAMBRECHT, médecin
référent de I'équipe de soutien (PFSPEF)




Quand sonne I’heure de I'uniformisation...

Depuis le passage a I'an 2000, l'année de
tous les dangers, de toutes les inquiétudes :
crainte d'un bug informatique, fin du monde
annoncée... la mondialisation a poursuivi son
extension inexorable, géographiquement et
dans de nombreux secteurs d'activités. L'ac-
cés en temps réel aux informations provenant
des quatre coins du monde est devenu une
réalité usuelle et banalisée. Ces évolutions
galopantes renforcent la normalisation, dans
la fabrication de produits, la gestion de pro-
cédures, la conception de la vie en société, le
progres, les médias sociaux...

Cette tendance a rationaliser et standardi-
ser le monde se pose également a I'égard
des personnes, dans les actes commerciaux,
administratifs, sociaux, médicaux et méme
relationnels.

[l existe pourtant des espaces dans ce monde
ou cette uniformisation ne peut s'opérer, un
moment de vie qui ne pourra étre canalisé,
cadenassé. La naissance en est un, elle reste
un moment exceptionnel, unique pour cha-
cun et ce, malgré les progres de la science
et de la technologie. Chaque accouchement
représente un nouveau défi face a la vie qui
s'autonomise. Les professionnels posent a

chaque reprise un nouvel acte spontané,
adapté.

Et a I'extrémité de ce continuum... la mort.
Pour la personne qui termine sa vie, ce pas-
sage est unique, spécifique, elle ne peut s'y
préparer. Pour les proches, des rites et cou-
tumes, en tout temps, dans toutes civilisa-
tions, leur ont permis de donner un sens a
cette mort. A nouveau, on s'apercoit qu'au
travers de ces rites qui unissent, chacun pour-
ra s'approprier une maniére spécifique et per-
sonnelle de vivre ce moment particulier.

Ici aussi, malgré les apports de la technologie
et l'expérience acquise par les professionnels,
les volontaires, les proches, ce moment cru-
cial reste du « fait main », du « sur mesure ».
Et tant mieux. C'est la que l'artisan s'exprime,
a travers 'art de se mettre dans une position
d’humble apprenti, de se faire discret, d'écou-
ter, d'observer, tant pour les proches que pour
la personne en fin de vie.

De la naissance a la mort, nous demeurons
uniques.

Par Jean-Michel FRANCO, président de la
PFSPEF

Quand les soins palliatifs vont a la rencontre de ...

Les soins palliatifs apparaissent aux yeux de
beaucoup comme un art ancestral d’accom-
pagner les personnes mourantes.

[l'y a bien quelque chose d'intemporel dans
la fin de vie d'un étre. Chaque personne qui
vit sa fin de vie est d'une certaine maniére
semblable a tous ceux qui l'ont précédé.
Mourir reste de tous temps un chemin et
une énigme... Et ceux qui 'accompagnent
ont aussi quelque chose de commun avec
le cortége de leurs prédécesseurs. lls sont
tous des témoins modestes et dépassés par
I'ampleur de ce qui se vit la. Intemporalité
de la fin de vie, comme la beauté sombre
du crépuscule...

En méme temps, ce quon nomme « soins
palliatifs », c'est cette maniére conjoncturelle,
médicalisée, d’accompagner les personnes
gravement malades (et pas que les mourants)
jusque dans la fin de vie. lls sont aujourd’hui
devenus une science globale, médicale, soi-
gnante, psychologique, sociale, spirituelle...
qui s'exerce dans le contexte culturel et social
moderne. lls reposent sur des compétences,
une pratique plurielle et interdisciplinaire,
un souci d'efficacité, une éthique et une re-
cherche médicale tout autant que sociale en
constante évolution.

On ne meurt plus tout a fait comme on mou-
rait précédemment. Et on n'accompagne plus

non plus comme on accompagnait précé-
demment (on parlait alors de « guider » ou
de « prendre en charge »). Les soins palliatifs
d'aujourd’hui ne sont plus ceux d'il y a vingt
ans et ceux de demain seront encore diffé-
rents. Leur histoire n'est pas figée. Les soins
palliatifs sont a cet égard paradoxaux, tenant
a la fois de I'art ancestral et de la science mo-
derne. De ce point de vue, ils sont exposés au
défi d’étre en constante évolution et innova-
tion, de devoir s'adapter pour coller toujours
le plus précisément possible a la fois aux be-
soins des patients et de leurs proches et aux
évolutions comme aux valeurs de la société,
d’étre aussi en constante anticipation... sans
pour autant perdre leur ancrage dans une
certaine intemporalité anthropologique, au
risque d'un certain écartélement.

De méme, dans leur dynamique, les soins
palliatifs sont d’abord un élan, un déploie-
ment. lls vont a la rencontre des patients et
de leurs proches, mais également des autres
professionnels de santé, de la psychologie,
du travail social... vers d’autres services, éta-
blissements, institutions... vers la société civile
aussi pour informer et nourrir les débats de
société. lls s'emploient a diffuser, a essaimer,
a partir du champ emblématique et critique
de la maladie grave et de la fin de vie, leur ap-
proche globale et leur expertise humaine et
scientifique qui devrait prévaloir dans tous les
champs d’action (et pas seulement en fin de
vie...) qui impliquent I'étre humain souffrant
et I'étre humain aidant.

En sens inverse, les soins palliatifs se nour-
rissent également des diverses influences des
mondes pluriels vers lesquels ils se déploient
pour continuer a s'adapter, se laisser déplacer
et s'étoffer en permanence et ouvrir de nou-
velles voies. Les champs du paramédical, du
handicap, du travail social, du bénévolat, de
la médiation familiale... eux-mémes dans leur
propre dynamique, mais aussi le droit, la phi-
losophie, I'anthropologie, la sociologie, Iéco-
nomie... ont toujours quelque chose a dire
aux soins palliatifs pour élargir et enrichir sans
cesse leur vision, leur périmétre, leur pratique.

Les soins palliatifs se situent ainsi au carre-
four, au point focal entre de nombreuses
influences et exigences et peuvent étre un
révélateur et d'une certaine maniére un syn-

thétiseur de ce qui les relie et constitue leur
socle commun : le souci de I'étre humain vi-
vant, souffrant, mourant. A partir de ce point
de convergence, ils sont a méme de tendre
des fils, voire des ponts, entre le corps et l'es-
prit, le professionnel et le profane, le médical
et le social, I'intime et le public, 'urgence et la
lenteur, le faire et |'étre, l'objectivité et la sub-
jectivité, l'efficacité et la futilité, la laicité et le
spirituel... dans une synthése, une composi-
tion ol chaque élément conserve une place
singuliére et pourtant fait 'ensemble.

On aurait donc tort de ne voir tantot les soins
palliatifs que comme un art traditionnel,
voire rétrograde. On aurait pareillement tort
de ne les voir que comme une science médi-
cale « protocolisée » pour le soulagement
moderne des souffrances physiques et psy-
chiques. Au carrefour entre I'héritage d’hier, la
responsabilité d’aujourd’hui et la préparation
de demain, au carrefour également entre des
mondes pluriels et des enjeux et intéréts par-
fois contradictoires, ils sont bien plus qu'une
réponse médicale et sociale a la souffrance
et un dispositif officiel d'accompagnement
de la fin de vie. lls constituent une forme de
respiration sociale, faite d'inspirs et d'expirs,
et illustrent a leur maniére, sur fond de mort
annoncée, la vitalité de nos sociétés occiden-
tales, leurs contractions et leurs contradic-
tions, dans leurs tentatives de s‘ajuster aux
besoins des vivants.

Par Tanguy CHATEL, sociologue et
bénévole en soins palliatifs. Auteur de
«Vivants jusqu’a la mort », Albin Michel, 2013




Quand s’adapter sans cesse risque de mener a l'usure...

Ce sont les
failles qui

laissent passer

la lumiere.

Les exigences adaptatives des profession-
nels des soins palliatifs sont importantes.
Les stratégies mises en place pour gérer
le stress et les imprévus peuvent conduire
a des mal-adaptations, parmi lesquelles
figure I'usure de compassion.

Les professionnels des soins palliatifs savent
que la routine est exclue de leur métier. La
flexibilité est leur mot d'ordre. Ils doivent
s'adapter a des profils de patients trés variés,
qui vivent dans des environnements diffé-
rents, présentent des besoins spécifiques
et sont porteurs de projets singuliers. Leurs
familles ne portent pas nécessairement les
mémes projets et n'expriment pas néces-
sairement les mémes besoins, de telle sorte
que l'intervenant est parfois pris entre deux
demandes contradictoires.

Les équipes de travail aussi sont hétérogénes.
Le kiné doit collaborer avec l'infirmiére qui
doit s'adapter au médecin et ainsi de suite. Le
dialogue entre professions, crucial, mobilise
beaucoup d'énergie.

Mais les équipes sont également chan-
geantes, les partenaires sont mobiles. Le psy-
chologue du lundi ne sera pas celui du mardi,
pas plus que le médecin ou l'infirmiére. Au-

tant de personnalités, de facons de travailler,
de conceptions du bien-étre du patient, de
modalités de collaborations, a associer et a
rendre compatibles.

Non, les professionnels des soins palliatifs ne
connaissent pas la routine et l'exercice de leur
métier exige des ressources, des forces, des
stratégies d'adaptation considérables. Bref,
une capacité de résilience tres énergivore.

Etil arrive que la fatigue s'installe. Que I'énergie
dépensée ne soit plus compensée. Que les stra-
tégies adaptatives ne conduisent plus a I'adap-
tation. Lépuisement professionnel et l'usure de
compassion guettent alors l'intervenant.

Les stratégies d’adaptation

Le psychiatre australien Paul Valent établit
huit stratégies d’adaptation aux situations de
stress, entendu que le stress est une réaction
naturelle de l'organisme pour faire face aux
exigences de l'existence. Ces stratégies sont
largement inconscientes et automatiques.
Passons-les brievement en revue.

Lorsque le stress nous « dit » :
» d‘aider l'autre, de l'accompagner, de le
prendre en charge, c'est la stratégie prendre

soin qui est mobilisée ;

» de nous faire aider, d’étre pris en charge,
c'est la stratégie s'attacher ;

» d'atteindre des objectifs précis, c'est la stra-
tégie s‘affirmer ;

» d'accepter, de patienter, de renoncer, c'est
la stratégie s‘adapter ;

» de supprimer les dangers, c’est la stratégie
combattre ;

» de fuir les dangers, c'est la stratégie fuir ;

» de s'opposer aux autres, c'est la stratégie
concourir ;

» de sallier aux autres, c’est la stratégie coo-
pérer.

Ces différentes stratégies sont toutes poten-
tiellement efficaces, tout dépend des ré-
ponses qu'elles entrainent. Paul Valent parle
de réponse adaptative si la réponse réduit
le stress et de réponse mal-adaptative si elle
I'entretient, voire I'augmente.

Le travail en soins palliatifs (comme toutes
les professions d'aide, mais avec des nuances
propres), mobilise essentiellement les straté-
gies prendre soin, s‘affirmer, s‘adapter et coo-
pérer.

Les réponses adaptatives les plus fréquentes

sont:

» pour prendre soin : aider, étre en empathie,
écouter;

» pour saffirmer : atteindre un objectif, se
sentir compétent ;

» pour s‘adapter : accepter, attendre, lacher-
prise;

» pour coopérer : sentraider, collaborer, com-
muniquer.

A l'opposé, les réponses mal-adaptatives les

plus observées sont :

» pour prendre soin : étre accablé, sauver et, a
I'autre extréme, se désintéresser ;

» pour s‘affirmer : se sentir impuissant, insuf-
fisant, sans contrdle ;

» pour s‘adapter : se résigner, dénier la réa-
lité, s'enfermer dans la plainte ;

» pour coopérer : trahir, abuser, étre égoiste.

Si elles s'installent, ces réponses mal-adap-
tatives peuvent conduire les intervenants
vers deux risques professionnels majeurs :
I'usure de compassion et I'épuisement pro-
fessionnel.

Lusure de compassion est communément

définie comme un stress consécutif au fait

d‘aider des personnes en souffrance. Les pre-

mieres recherches sur le phénomeéne d’usure

de compassion remontent au début des an-

nées 80, sous I'impulsion de Taylor et Fraser

(1981), mais il faudra attendre une dizaine

d’années pour que le terme de compassion

fatigue apparaisse, sous l'impulsion de C.

Joinson (1992). Il établira une liste de profes-

sions a risque, parmi lesquelles on retrouve :

» Lensemble des professions des « premiers
secours »;

» Le personnel soignant;;

» Les thérapeutes;

» Lesavocats, les juges, les enquéteurs ;

» Les travailleurs sociaux ;

» Le personnel administratif des institutions
d'aide et de soins ;

» Les enseignants.

Si on comprend facilement la présence du
risque d'usure dans les professions d’aide, on
imagine plus difficilement comment les avo-
cats, les enseignants ou le personnel admi-
nistratif des institutions de soins peuvent étre
impactés. Pourtant, toutes ces professions
peuvent mettre le professionnel en contact
avec des personnes en souffrance, voire en
crise. Ces contacts vont exiger chez les tra-
vailleurs un ensemble de réponses fonction-
nelles de nature relationnelle, émotionnelle
et psychique. Réponses qui n‘auront pas été
apprises dans leur parcours de formation.

Par la suite, Charles Figley publiera une série
d‘articles sur le sujet et établira méme un ques-
tionnaire de mesure de |'usure de compassion.
Cest a lui que l'on doit la formule « There is a
cost to caring » : soigner est coliteux.

Jajouterais personnellement que l'usure de
compassion peut étre vue comme la consé-
quence des réponses mal-adaptatives du pro-
fessionnel aux exigences émotionnelles, rela-
tionnelles et psychiques de la relation d’aide.

Lépuisement professionnel, quant a lui, se tra-
duit par un ensemble de réactions consécu-
tives a une longue exposition au stress, réac-
tions qui se manifestent essentiellement a
travers trois dimensions :

» |'épuisement émotionnel ;

» la dépersonnalisation des patients, I'insen-




sibilité affective ou le cynisme ;
» le sentiment de non-accomplissement au
travail.

Que faire pour éviter ces risques ?

Si I'épuisement professionnel devient un dan-
ger de plus en plus reconnu, l'usure de com-
passion reste trop méconnue. On estime que sa
prévalence varie entre 10 et 15%. La question
essentielle est donc : comment s'en prémunir ?

Car les conséquences de l'usure sont nom-
breuses et importantes. Elles touchent tant les
professionnels que les bénéficiaires, par ricochet.

La personne en usure présentera des symp-
tdmes bio-psycho-sociaux, c'est-a-dire des
symptomes a la fois physiques, psycholo-
giques et relationnels. La souffrance, qui sera

d'abord professionnelle, s'engouffrera dans le
privé, réveillera les traumas anciens, ranimera
les blessures passées.

Parfois, la souffrance contraindra le profes-
sionnel a changer de métier. Une réorienta-
tion professionnelle en tant que telle n'est
pas nécessairement un probleme, a condition
qu'elle soit agie, conscientisée, choisie. Mais la
plupart du temps, l'envie de partir est subie.
Elle constitue une forme d'‘évitement qui ne
regle pas le probleme.

Indirectement, les bénéficiaires seront éga-
lement impactés par I'usure de compassion.
Le professionnel risque le surengagement
affectif, poussant toujours plus loin sa posi-
tion de sauveur, fusionnant davantage avec la
souffrance du client, le privant toujours plus
de son espace d'action en agissant a sa place.

Le premier facteur de protection contre
I'usure est la connaissance du risque en lui-
méme, connaissance qui permet d’étre atten-
tif a son apparition et aux réponses mal-adap-
tatives qui 'accompagnent. En effet, si le mal
est caché, il est difficile de s'en prémunir.

D'autres facteurs peuvent contribuer a réduire

le risque. Nous noterons particulierement :

» suivre des supervisions portant spécifique-
ment sur le risque d'usure ;

» prendre si possible des congés réguliers ;

» pratiquer si possible un travail clinique a
temps partiel ;

» développer de facon consciente et choisie
des réponses adaptatives aux stratégies de
survie;

» s'engager dans des activités de détente, de
ressourcement, de plaisir;

» s'engager dans des hobbies d'expression
(la profession étant essentiellement un
métier d'écoute) ;

» s'engager dans des activités corporelles
(pour développer d'autres images que
celles des corps en souffrance) ;

» sengager dans des activités liées au
« beau », a l'esthétique ;

» se reposer, dormir;

» prendre soin de son corps, demander aux
autres de prendre soin de soi;

» rire, le plus régulierement possible, mais
sans cynisme ni humour contre soi.

Si l'usure de compassion est 13, la psychothé-
rapie devient nécessaire, ainsi que le retrait
momentané de la pratique professionnelle.

Le travail en soins palliatifs est un travail d'ar-
tisan... Comme un artisan prend soin de ses
instruments de travail, les professionnels de
I'aide doivent prendre le plus grand soin de
leur principal outil : eux-mémes.

Par Benoit DEMONTY, psychothérapeute,
formateur et superviseur

Quand s’adapter permet de se réinventer!

Vous avez dit adaptabilité ?

Lorsque l'on demande auxinfirmiéres de notre
équipe de soutien d'expliquer en quoi I'adap-
tation est un maitre mot dans le contexte des
soins palliatifs, elles relévent comme une évi-
dence cet « ajustement » continuel, cette né-
cessité de « repartir a chaque fois d'une page
blanche ». Elles citent en vrac I'adaptation aux
patients, tous différents, a leur milieu social,
familial ; a I'évolution de leurs pathologies ;
a leurs projets ; aux équipes soignantes ; aux
médecins... Un travail exigeant qui implique
de nombreuses compétences car cet exercice
n'est pas aussi évident qu'il pourrait y pa-
raitre... expertise, écoute attentive, humilité,
non-jugement, curiosité et surtout capacité
de créativité sont de mise.

Missions de I'équipe de soutien

Souvent, les infirmiéres de Iéquipe inter-
viennent au domicile par le soutien et le
conseil en réponse a une demande des pro-
fessionnels référents (voir encadré p.20) ou

de la famille. Cette demande concerne alors
« quelque chose qui ne va pas » a propos de
la gestion des symptomes, de la vie quoti-
dienne ou du vécu de la maladie. Elles vont
donc intervenir au domicile de la personne
pour tenter d'amener un autre regard sur la
situation clinique, un regard neuf et, au bout
du compte, faire éventuellement une propo-
sition d’amélioration.

A ce stade déja, I'exercice semble biaisé. Com-
ment en effet défendre l'idée d'une approche
« neutre », extérieure alors que la demande
méme d'intervention est teintée par les infor-
mations et « attentes » éventuelles du deman-
deur et que I'étiquette « soins palliatifs » attri-
bue d'emblée a cette équipe une connotation
négative dont il n'est pas aisé de se débarras-
ser. Il faudra alors écouter les patients quant
a leurs représentations, les rassurer sur notre
présence, vérifier ce qu'on leur a dit, expli-
quer notre réle et tenter d'identifier ce qui
leur pose probléme. C'est la que commence
le travail « d'imprégnation », le travail invisible
de I'équipe de soutien.... Simprégner pour




Extraits du cadre d'intervention de I'équipe d’accompagnement multidisci-

plinaire de soins palliatifs fixé par le comité de I'assurance soins de santé

Travail au domicile au sein d'une équipe
spécialisée regroupant médecin, infirmieres,
psychologue chargée de dispenser conseils,
formation et soutien aux professionnels réfé-
rents (qui gardent la responsabilité des soins).
» Article 2 : § 1er: ... L'équipe a pour but,
lorsque besoin en est, de fournir une
contribution complémentaire au sou-
tien et aux soins palliatifs des patients
au stade terminal qui veulent passer la
derniére phase de leur vie a domicile et y
mourir, de sorte que les soins prodigués a
ces patients dans leur entourage familial
offrent au moins les mémes garanties de
qualité que les soins qui leur seraient dis-
pensés en cas d’hospitalisation. A cette

laisser les observations, les ressentis faire leur
chemin; « se faire une idée de la situation ».

Le travail invisible de I'équipe de
soutien

Le travail des infirmieres de I'équipe reste
un travail invisible de coordination de soins,
de lien entre les acteurs professionnels et
I'entourage, de soutien moral et spirituel de
la personne accompagnée et de ses proches.
Questionnements, anticipation, aide logis-
tique... sans étre forcément visibles et recon-
nues ces fonctions participent au contréle
des symptémes, au soulagement de la per-
sonne et a son maintien au domicile. Ainsi,
lors des visites et par téléphone, les infir-
miéres de I'équipe font un travail permanent
d'évaluation et de questionnement. Cette
évaluation, parfois assimilée a du contrdle
par les soignants habituels, est au contraire
l'occasion d'observer sous un autre angle, si
les choix opérés en équipe rencontrent les
objectifs poursuivis ; si les souhaits et droits
du patient ont été entendus et respectés ; s'il
faut faire d'autres propositions ou anticiper
différents scenarii. Cette anticipation permet

fin, I'équipe méme doit disposer d'une
grande maitrise de tous les aspects des
soins palliatifs (médical, infirmier, so-
cio-relationnel, psychologique) et de tous
les problémes qui peuvent se poser ...

» Article 2 83 L'équipe d'ac-
compagnement multidisciplinaire de
soins palliatifs ne joue ici qu'un role de
complément.

. L'équipe ne peut des lors intervenir
activement dans les soins palliatifs dans
le cadre familial du patient qu’aprés une
concertation préalable avec son médecin
de famille et les autres dispensateurs de
soins de premiére ligne concernés.

de s'organiser au cas ou le symptdme évoqué
apparaitrait, l'objectif étant d'éviter la surve-
nue de problémes ingérables, certaines hos-
pitalisations. Cette anticipation passe entre
autres par la mise a disposition au domicile de
protocoles d'anticipation adaptés a la situa-
tion (douleur, insomnie, anxiété, constipation,
encombrement, agitation, dyspnée, rétention
urinaire, angoisse, saignements, impossibilité
de déglutition...).

Un travail d’équipe

Malgré la formation des équipes de terrain
aux soins palliatifs, il nN"empéche que le travail
complémentaire de I'équipe de soutien reste
aussi l'occasion de rappeler certains principes
de base parfois délaissés sous prétexte de fin
de vie, de couper court a certaines croyances
ou de former les professionnels du domicile
a certains aspects techniques des soins en
fin de vie. Cette formation reste elle aussi
une tache invisible. Ce regard extérieur sur
les situations permet de faire des liens que
les autres n‘auraient pas forcément pensé
faire. En outre, étant moins exposée que les
soignants référents, I'équipe de soutien peut

garder plus facilement la bonne distance...
une juste distance indispensable pour le tra-
vail de deuxieme ligne.

Inutile de dire que ce partage d'informations
est également une condition préalable pour
que les différents intervenants puissent tra-
vailler ensemble, en équipe interdisciplinaire.
Les équipes disposent alors d'outils pour faci-
liter la communication, tels que le cahier de
communication, les réunions de concerta-
tion... A nouveau, ce travail est invisible.

La force de l'idéal

L'équipe de soutien s'adresse donc aux pro-
fessionnels de santé, a la personne et a ses
proches avec un idéal : « la continuité des
soins palliatifs au domicile » car il s'agit de
soutenir les soignants référents et l'entou-
rage afin qu'ils puissent continuer a accom-
pagner la personne au domicile dans des
conditions optimales en évitant toute ré-
hospitalisation brutale et non anticipée. Pour
ce faire, les infirmiéres de l'équipe vont sur
base de leur évaluation faire des propositions
d’amélioration. Mais, n‘étant pas directement
responsables du patient, les décisions prises
au cours de I'accompagnement ne suivent
pas toujours leurs propositions. Il faut des
lors faire preuve de beaucoup d’humilité et
accepter les choix qui ont été faits. Dans ce
contexte, la force de l'idéal et 'engagement
restent un moteur essentiel.

La passion est toujours
proportionnelle a

I'insécurité que nous
pouvons tolérer.

JEAN-FRANCOIS VEZINA

Sans cesse remettre I'ouvrage sur
le métier

Le temps et la disponibilité sont également
des atouts primordiaux pour notre équipe
de soutien. Lintensité et la présence varient

évidemment en fonction des moyens hu-
mains de Iéquipe, du mode d'organisation
interne, des problémes posés et du nombre
de patients suivis. Pourtant, prendre son
temps permet d'analyser les problémes, de
s'adapter au rythme des questions, aux dif-
ficultés d'expression, aux hésitations, aux
revirements, a l'approche de la mort. Et
pour y parvenir, étre appelé suffisamment
tot facilite grandement l'instauration de la
confiance et laisse a I'équipe le temps d'un
soutien dans la durée.

Prendre son temps en équipe au bureau aussi
car, comme le souligne M. Gueibe dans son
article (voir ci-aprés), « nous sommes trés loin
de la démarche médicale, qui est faite de réfé-
rences a des certitudes, des guidelines... » C'est
la toute la force du travail en équipe multi-
disciplinaire... pouvoir échanger, se ques-
tionner, douter, s'interpeller, acquérir de I'en-
trailnement, accepter la remise en question
d’autrui... rester vigilants pour ne pas tomber
dans la routine!

Pour se réinventer....

Ce travail « dans I'ombre » s'assimile aisément
a celui de I'artisan chez qui il est difficile d'esti-
mer toutes les heures de travail lorsque l'on
envisage le produit de son art. C'est donc une
tache complexe et particuliere que celle de
I'infirmiére de I'équipe de soutien ; une tache
faite de savoir, de savoir-faire et de savoir-étre.
Une tache subtile et habile ou I'on propose
son aide en échafaudant tous les possibles ;
en restant en retrait pour mettre en avant
l'essentiel ; en gardant a l'esprit que tout est a
réinventer a chaque fois.

Cela implique beaucoup de travail de ré-
flexion, de remise en question ; un environ-
nement favorable et propice a l'originalité et
une certaine habitude de pratique. Pour per-
mettre a cette pratique de se mettre en place,
il faut entre autres choses vaincre ses peurs et
ne pas craindre I'échec, faire confiance a son
équipe, communiquer adéquatement, en-
courager la coopération. A ne pas en douter,
C'est tout un Art!

Par I'Equipe de soutien de la PFSPEF




UN PEU D'HISTOIRE DE LART

Agnes Bressolette, dans son article « Nous,
soignants : des artistes transformant notre vul-
nérabilité en force créatrice », nous partage une
histoire dont elle ignore la véracité mais dont le
sens est tout a fait significatif. « Un jour, un riche
personnage voulait une peinture de Picasso. Il
le rencontre, lui explique longuement ce qu'il
espeére. Picasso I'écoute attentivement. Aprés
la rencontre, Picasso accepte et lui dit qu'il se
met au travail. Les semaines passent. Aprés
un certain temps, le commanditaire senquiert
aupres du peintre de I'avancée de son travail.
« Oui, oui, j'y travaille ! Ne vous inquiétez pas,
cela avance ! » Quelques mois passent, la ques-
tion inquiete et impatiente revient tandis que
la réponse reste la méme. Apres plusieurs
longs mois, un jour, Picasso rencontre le riche
personnage qui lui demande si le tableau est
fini. « Presque, venez, suivez-moi ». Picasso
le conduit dans son atelier et sort un tableau.
L'homme s‘attend a voir l'ceuvre achevée :
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surprise, le tableau est blanc ! Picasso sans se
démonter devant la surprise de colére froide
de son interlocuteur, place le tableau sur le
chevalet, se concentre et, en quelques gestes,
effectue son travail. Le résultat est saisissant.
L’homme riche est bouleversé par la révélation
qui sopere devant lui. Ce qu'il avait révé est la
sous ses yeux. En réalité, que penser : est-ce
de I'arnaque ? Si I'on mesure une ceuvre d‘art
et tout travail a ce qui est uniquement visible,
quantifiable et évaluable, la réponse tend vers
I'affirmative. Picasso s'est moqué de son inter-
locuteur. Peut-étre... Mais... peut-étre pas ».
Picasso a pris le temps d'écouter son mécéne,
de comprendre ce qu'il attendait de lui, de lais-
ser mUrir la réflexion, de faire évoluer ses idées,
de s'exercer sur une autre toile, de travailler sa
technique... un travail de l'ombre, non pal-
pable, et tellement indispensable.

Quand I'enseignement d’Aristote éclaire nos pratiques
en soins palliatifs... quelle modernité dans ses propos !

Eh oui, c'est bien un psychiatre qui vous invite
a parcourir un petit chemin philosophique.

Cela devait arriver un jour, a force de s'inté-
resser a l'éthique clinique, il nous fallait bien
repenser nos pratiques du prendre soin
lorsqu'on désire accompagner les personnes
dans leurs derniers instants de la vie.

Tres t6t, dans I'histoire des soins palliatifs, nous
avons percu linadéquation parfois cruelle entre
I'enseignement scientifique recu dans nos for-
mations et la réalité de la clinique. Il nous a fallu
abandonner notre toute puissance, mais aussi
nos phantasmes de la belle mort, de la mort
sereine, de la mortintime... Nous avons décou-
vert que la mort de l'autre est toujours singu-
liere, qu'elle ne s'inscrit pas volontiers dans des
standards, des protocoles. Elle nous surprend,
nous étonne, nous émeut, nous scandalise.

Léthique clinique a naturellement trouvé sa
place dans la pratique des soins palliatifs, car
celle-ci est en prise directe avec la vie et la mort.

Qu'il me soit permis ici de citer ce qui me
semble étre une excellente définition de la
«préoccupation d'éthique clinique» telle
guelle a été donnée par le Docteur Loreta
Rochetti, médecin généraliste pratiquant a
Trento (Italie) lors d’'un SIEC'. « Une préoc-
cupation d’éthique clinique apparait habi-
tuellement dans une situation d'incertitude
appelant une décision professionnelle pou-
vant modifier I'histoire d'un individu sans que
I'on puisse prévoir de facon raisonnablement
assurée les conséquences positives ou néga-
tives de cette décision ».

L'éthique clinique n'est certainement pas un
« code » mais un «instant particulier» sur
le chemin professionnel des soignants. Un
instant... nous sommes loin de la démarche
médicale scientifique qui se veut pérenne. Un
instant dans la fin de vie de l'autre.

Voici une autre définition de I'éthique clinique
qui nous est proposée par Gilles Voyer, actuel-
lement professeur retraité de la faculté de mé-
decine et des sciences de la santé a l'université
de Sherbrooke. Philosophe, il a écrit en 1996 un

livre remarquable, et ses propos sont toujours
d’actualité?. Gilles Voyer s'inspire de la pensée
d'Aristote et définit I'éthique clinique comme
« la disposition (hexis) de celui qui se tient
au lit du malade, qui a le désir (orexis) d’agir
selon la vertu et qui le fait avec la raison pra-
tique ». Pour Gilles Voyer, étre praticien, c'est
réunir en soi ce qui est propre au clinicien
et au prudent (phronesis), les deux s'imbri-
quant I'un dans l'autre.

« Hexis » pourrait se traduire par « une ma-
niere d'étre ». « Orexis » manifeste un désir
comme celui qui aurait un appétit pour...
L'éthique clinique demanderait donc une
double disposition d'esprit. A la fois, une
facon d’étre, ou encore, une disposition de
lI'esprit, couplée a une intention, un désir.
La « phronésis » telle qu'en parle Aristote, est
généralement traduit par « prudence » ou en-
core « sagesse ». La prudence contenue dans
la Phronésis n'est pas du tout la prudence
d'aujourd’hui, qui refuse le risque ! Aristote
considérait plutot la Phronésis comme une
science de la sagesse pratique, qui s'engage
hardiment dans l'action. Il s'agit a mes yeux
d'un concept primordial qui donne toute sa
vivacité a la démarche d'éthique clinique.

Avec Aristote, décrivons le « Phronimos »,
I'homme prudent, ou encore I'homme dont
la pratique est éthique. Autrement dit, com-
ment décrire un soignant « prudent » au che-
vet du patient.

Le prudent posséde une « habilité », c'est a dire
une connaissance rationnelle, instrumentale,
qui lui permet de choisir les moyens les plus
adéquats pour atteindre le but quiil sest fixé.
Un soignant « phronimos » est un soignant qui
connait bien sa matiére, qui veille a entretenir
ses connaissances. Il n'y a pas déthique s ‘il y
a pas au préalable une assise scientifique sé-
rieuse. Les soins palliatifs exigent une formation
solide, une habilité instrumentale performante.
Mais il faut quelque chose de plus car, comme
le faisait déja remarquer Aristote, I'habilité se
retrouve aussi bien chez 'homme prudent que
chez le fourbe...




[l doit avoir en lui une «disposition particuliére»,
le désir de trouver pour chaque situation parti-
culiére ce qu'Aristote appelle dans son « Ethique
a Nicomaque », « le juste milieu » ou encore
« la droite regle ». Le soignant prudent tente
de trouver pour chaque situation particuliére,
les modalités d'action représentant le juste mi-
lieu. ll s'agit bien d’une démarche active devant
déboucher sur une action. Si nous reprenons la
définition de I'éthique clinique telle que don-
née par Loreta Rochetti, nous constatons que la
démarche éthique n'est pas contemplative... La
« disposition particuliere » que le soignant doit
posséder en lui pourrait donc étre cette sagesse
qui lui permet d'adapter la regle scientifique
universelle a la situation particuliere du patient.
Nous sommes donc ici dans la clinique de la
singularité ! Ceci I'amene a appliquer le prin-
cipe d'équité : il modifie la regle scientifique s'il
s'avére que son application serait néfaste pour
le patient. Ainsi, un médecin nappliquera pas
de facon stricte un protocole de chimiothérapie
prévu pour tel cancer, car il tiendra compte non
seulement des résultats des examens sanguins,
prévus dans le protocole, mais encore du vécu
du patient, de la facon dont il vit le temps de la
chimiothérapie par exemple. Cela fait appel a la
responsabilité de chaque soignant, qui a l'auto-
risation d’adapter le soin a la personne soignée,
a ce moment-la de la relation.

Le soignant phronimos n'applique donc pas la
régle scientifique sans y réfléchir au préalable.
La délibération est un moment exigé par Aris-
tote pour 'homme prudent. Délibérer, c'est
reconnaitre avec grande humilité quiil existe
plusieurs choix possibles. C'est reconnaitre que
le choix ne pré-existe pas, mais qu'il se construi-
ra tout au long du débat. Au terme de la déli-
bération avec les autres membres de I'équipe,
un choix sera fait, qui sera innovant, inattendu
parfois, unique certainement. Devant la singu-
larité de la situation, la délibération pourra se
donner ses régles propres et ne sera donc pas
une simple application de regles extérieures
au débat, en ce compris des regles éthiques
codifiées. Le prudent aura a coeur de rendre
compte de sa délibération, non pour justifier
son choix, mais pour expliquer le chemin qu'il
a parcouru avec hésitation, doutes et craintes,
pour en arriver a faire ce choix en particulier. La
délibération demande un acte d’humilité. Nous
sommes trés loin de la démarche médicale,

qui est faite de référence a des certitudes, des
guidelines... C'est sans doute rassurant pour le
soignant de pouvoir affirmer le respect de gui-
delines, c'est incommode de reconnaitre cette
incertitude dont parle Loretta Rochetti. La déli-
bération nécessite un retour vers soi, au plus
profond de soi, car il convient d'interroger nos
propres valeurs, ces valeurs qui donnent sens a
notre existence. En quoi ces valeurs sont-elles
un obstacle a I'écoute de l'autre ? En quoi mes
valeurs m'aménent-elles a ne pas reconnaitre
le sens que l'autre donne a sa propre vie ?
Cette interrogation porte aussi sur nos valeurs
professionnelles®. Lhomme prudent, nous dit
Aristote, fait taire ses passions, car elles nuisent
au bon jugement. Nos valeurs personnelles
ou professionnelles, si elles restent dans notre
inconscient, si elles ne sont pas interrogées,
deviennent alors des filtres encrassés qui nous
isolent des autres. Or la délibération se fait
entre pairs, avec le patient si cela se peut. Pas-
cale Molinier*accorde une grande importance
a ce moment délibératif, définissant la phro-
nésis comme « lintelligence délibérative qui
s'exerce entre égaux, entre pairs ».

Voila ainsi décrits deux mondes qui, de prime
abord, ne sont pas destinés a se rencontrer. Et
pour cause.

La démarche médicale scientifique est univer-
selle et pérenne. Léthique clinique est singu-
liere et actuelle. La science donne des certi-
tudes, I'éthique demande délibération.

La médecine scientifique impose des regles,
I'éthique clinique construit des régles.

Une seule chose semble les réunir, c’est I'ab-
solue nécessité du socle de compétence, de
la présence de l'expertise qui doit étre entre-
tenue tout au long de la pratique.

Et pourtant ces deux mondes sont invités

Lignorant affirme,
le savant doute,

la sage réfléchit.

ARISTOTE

par le patient a se rencontrer, surtout dans le
cadre tres particulier des soins palliatifs.

Plaidoyer pour une formation-édu-
cation a l'éthique clinique.

Comment acquérir cette disposition particu-
liere dont parle Aristote?

Certes, il existe un enseignement des prin-
cipes d'éthique, dispensé durant la formation
des soignants, ou encore en post-formation.

Lenseignement porte sur les grands principes
de I'éthique, et cela peut constituer une inté-
ressante nourriture... pour qui dispose en lui
de cet « orexis » dont parle Aristote. En effet, le
risque de cet enseignement est qu'il soit per-
¢u par I'étudiant comme un cours semblable
aux autres, qu'il doit mémoriser pour le resti-
tuer lors de I'examen. Aprés quoi, il peut l'ou-
blier s'il le désire. J'avoue ne rien avoir retenu
de mon cours de botanique qui me fut donné
en premiére candidature de médecine. Et
pourtant, je l'avais brillamment réussi... Cela
restera entre nous.

Certains étudiants soignants s'attendent a re-
cevoir un véritable code éthique, ensemble de
regles qu'il leur faudrait respecter pour étre de
bons soignants éthiques. Gilles Voyer, dans une
interview accordée au quotidien québécois
« Le Devoir »® exprime sa vision trés pertinente
de la formation a donner aux étudiants pour
qguils deviennent des Phronimos. « Plus de
regles ne produisent pas plus déthique. Voici
pourquoi. Un code qui sert a fixer des régles de
bonne conduite s'appelle un code de déonto-
logie. Ces codes, approuvés par une instance
officielle, précisent les comportements atten-
dus de la part de ceux a qui ils s'adressent.
Ils ont surtout une fonction dissuasive (...)
A ce titre, les codes de déontologie sont tou-
jours minimalistes, car ils ne peuvent viser un
idéal trés élevé et ce qui motive le respect de
leurs regles est la crainte des sanctions. Mais
c'est précisément la leur co6té « non éthique »
: ils laissent croire que la simple observance
des régles, c'est-a-dire respecter le minimum
qu'elles prescrivent, produit le meilleur com-
portement possible. Croire cela, c’est, évidem-
ment, confondre déontologie et éthique. (...)
« L'éthique n'est pas un catalogue de prin-
cipes a appliquer ».

Si I'éthique clinique est bien une maniére d'étre,
animée par un désir de bien agir, par la pru-
dence et I'équité, quelle formation permettrait
délever le soignant a cette disposition ? Gilles
Voyer pense (Le Devoir), avec Aristote, que cette
formation reléve de I'éducation. Lauteur cité dé-
finit quatre éléments de I'éducation prise dans
un sens large. « Primo, elle est faite de culture
générale, car la sagesse requiére une large vue.
Secundo, cette éducation inclut d'apprendre a
mettre de coté ses passions, car celles-ci nuisent
au bon jugement. Tertio, elle appelle, a la fois, a
se fier a I'expérience et a en acquérir, car celle-
Ci est un savoir pratique vrai. Quarto, et je dirais
surtout, cette éducation est un entrainement
qui exige la répétition de l'action. (...) Cela
nécessite aussi un maitre, un sage. Il faut donc,
au début, accepter lindication d'autrui. Clest
cette éducation quAristote propose de donner
a ceux qui sont ouverts a faire plus que ce que
demandent les regles. (...) Un maitre n'est pas
quelqu’'un qui ordonne. Un vrai maitre est un
modele. Et il ne s'agit pas de le suivre aveugle-
ment, mais d’avoir une relation critique avec lui,
c'est-a-dire une relation ou les deux parties s'en-
richissent mutuellement. Cette haute exigence
fait en sorte que l'on ne simprovise pas forma-
teur en éthique et que le travail de celui qui est
formé n'a rien de passif: c'est un travail aussi
exigeant pour I'un que pour l'autre. Il repose
sur la confiance, I'honnéteté, de fréquentes dis-
cussions portant sur des situations concrétes
et un partage de l'expérience, partage qui n'est
pas une simple transmission, mais une remise
a jour ». Et I'auteur de conclure : « Il s'agit d'un
processus évolutif, d'une transformation dans le
temps. Et transformer la personne, clest le vrai
sens du verbe « éduquer ». Tenir des cours, des
séminaires, des ateliers de travail, des colloques
ou encore rédiger des ouvrages, des manuels
ou des articles sur I'éthique est utile, non pas a
I'enseignement de Iéthique, mais a la prise de
conscience suivante : il n'y a pas d'éthique sans
transformation de la personne, transformation
qui, au fond, est I'ceuvre d'une vie. »

Ainsi donc, devenir « phronimos » exige la ren-
contre avec les autres membres de Iéquipe,
dont on partagera les expériences, en toute
humilité, car il s'agit de vivre ensemble les
réussites comme les échecs, les expériences
heureuses comme les malheureuses. Il ne s'agit
pas « dendoctriner » les collegues, mais de les




rencontrer dans nos authenticités réciproques.

[l s'agitin fine pour chaque soignant de se laisser
interpeller par la singularité de tous nos patients

qui viennent ainsi le remettre en cause dans ses

valeurs les plus profondes. Valeurs certes tres
importantes pour lui... mais pour lui seul...

Par Raymond GUEIBE, psychiatre de liaison

et alcoologue

QUAND LANGLE DU PHOTOGRAPHE ECLAIRE...

Intervenir en soins palliatifs, c'est un peu un tra-
vail d'artisan, d'artisan funambule..

Alors oui ! Lintervenant en soins palliatifs peut
étre comparé a lartisan funambule, comme lui il
avance..Pas a Pas.. Et si'on n'avance pas vite, néme
si l'on a la sensation parfois de faire du sur-place, le
chemin continue encore. Tout en douceur et sou-
plesse face a l'imprévu, avancer vers I'lnconnu..Vigi-
lant, le funambule est économe de ses gestes.

Lintervenant se garde du faux pas et de la ma-
ladresse. Modestement et humblement. Tous
les deux avec un sens certain de I'Art, celui qui
exprime la beauté. La beauté du geste ou de
la vie, a son paroxysme lorsque la mort est la..
Quel beau métier.

Par Isabelle BINAME et Philippe LECLERCQ
sur un fil

Quand le superviseur rencontre l'équipe...

En tant que superviseur, quel est
votre travail au sein d’'une équipe
de soins palliatifs ?

Le travail de supervision consiste a I'accom-
pagnement des personnes dans leur pratique
de terrain. Il faut noter qu'il y a une différence
importante entre la supervision de 'équipe
de soutien et celle des bénévoles.

Dans l'équipe de soutien, la rencontre en
supervision va permettre une meilleure com-
préhension de la situation dans laquelle les
infirmiéres se trouvent. Dans chaque nouvelle
situation, l'infirmiere découvre une série d'in-
tervenants autour du patient et sa famille. Le
travail de celle-ci est vraiment de comprendre
la place de chacun et d’envisager tous les liens
qui se tissent dans les relations et qui sont,
parfois, extrémement compliqués et discon-
tinus : entre le médecin et le patient, la famille
et le patient, l'infirmiére du matin et celle du
soir... Les infirmiéres doivent donc avoir cette
vision d’un lien continu entre toutes ces per-
sonnes. A chaque rencontre, un décodage et
une (re)construction sont vraiment indispen-
sables a I'accompagnement qui est a chaque
fois différent.

En quoi ce travail peut-il leur poser
des difficultés ?

Trés souvent, c’est une question de place. Les
guestions que je recense souvent sont les sui-
vantes : « A quelle place suis-je mise par les
autres intervenants ? », « Le médecin me voit-
il comme une infirmiére qui vient seconder
la premiére ligne » 2 « Comment vais-je me
situer entre la famille et le patient qui n'expri-
ment pas les mémes envies et besoins 7 ». On
leur dépose des choses dont elles doivent se
dégager pour prendre du recul et c'est parfois
tres compliqué. Par exemple, si la famille dit
a l'infirmiére : « ne dites pas au patient qu'il
est malade... », comment l'infirmiére va-t-elle
s'adresser au patient et quel travail va-t-elle
faire avec la famille pour les aider a exprimer
leurs difficultés ? Le travail s'articule donc
sur la maniére de communiquer avec, d'une
part les personnes, pour reformuler leurs
demandes et besoins et, d'autre part avec les

différents intervenants, en restant porteuses
de la réflexion concernant l'accompagne-
ment en soins palliatifs.

Vous disiez que la supervision des
volontaires était différente...

Le travail se fait beaucoup plus au niveau des
résonances personnelles et spirituelles car
I'engagement et les motivations des volon-
taires ne sont pas d'ordre professionnel.

Durant les supervisions, la recherche du sens
est tres importante car elle permet de mieux
comprendre la place que le volontaire peut
avoir au sein d'une famille et de stimuler la
motivation qui peut parfois s'essouffler. En
effet, certains volontaires se posent la ques-
tion de savoir s'ils ont « servi » a quelque
chose et ce qu'ils ont apporté dans certaines
situations. Ces réflexions peuvent entrainer
une remise en question importante.

L'expression des ressentis et le partage avec
les autres leur permettent de prendre un peu
de recul et de hauteur pour « re »trouver les
ressources dont ils disposent. lls ont ainsi un
autre regard sur eux dans la relation avec le
patient et la famille afin d’accueillir la distance
affective raisonnable. L'échange amene des
pistes pour savoir comment dépasser la diffi-
culté et comment le groupe, qui a peut-étre
un vécu similaire, va nous aider.

Comment certaines résonances
personnelles sont-elles vécues par
I'équipe de soutien ?

L'accompagnement de toutes ces personnes
et familles en détresse entraine bien sir un
impact au niveau émotionnel. Léquipe va es-
sayer de faire au mieux pour apporter un cer-
tain niveau de confort, une aide globale tant au
niveau physique qu'au niveau psychologique.
A ce niveau-l3, les émotions sont trés fortes
chez le patient et dans la famille. Lintervenant
va étre touché par des comportements d'une
grande détresse qui sont parfois lourds a por-
ter alors qu'il doit rester disponible pour une
autre famille dans I'heure qui suit. La gestion
émotionnelle est donc importante. Quand les




infirmiéres vont dire « on va faire au mieux »,
C'est « faire » quelque chose mais le sentiment
d'impuissance partagé et le c6té inéluctable
restent présents. Les infirmiéres sont donc
confrontées a tous les sentiments liés a cette
détresse qui vont résonner et venir toucher
certaines sensibilités. Par exemple, une famille
qui est énervée peut entrainer un énervement
chez lintervenant ou encore une famille per-
due peut déclencher une présence plus accrue
de la part de l'intervenant et I'amener a sortir
de son cadre. Il est donc indispensable a ce
moment-la de prendre de la distance, d'échan-
ger avec son équipe, d'accueillir 'émotion, de
['utiliser et de s'en dégager, cela reste un travail
de tous les jours.

La question de la place, c’est une
chose que vous évoquez réguliere-
ment.

Oui, le fait que chaque situation soit différente
avec des intervenants différents, comme une
sorte de constellation d’'intervenants autour
d'un patient, va amener les infirmieres a se
retrouver a des places qui ne sont pas né-
cessairement les leurs. Quand jentends un
patient dire a une infirmiére: « Vous étes qui
vous ? », je me demande comment ca se fait
que ce ne soit pas aussi clair. Qui doit définir
ces places ? Chaque patient va comprendre le
role de chaque intervenant en fonction de ses
représentations. Méme si le role est expliqué
au départ, il nécessite d'étre redéfini régulie-
rement au risque d'étre assimilé de maniere
inappropriée.

Est-ce inhérent aux équipes pallia-
tives du domicile ?

Oui car ce n'est pas dans un milieu clos comme
dans un hopital, méme si ce milieu entraine
d'autres difficultés.

La mobilité du domicile donne quelque chose
de trés intéressant : une grande marge de
manceuvre. Les équipes ne sont pas coincées
par un systéme fermé mais cela améne des
« négociations » avec les autres équipes.

Il est nécessaire de se familiariser avec I'en-
semble des intervenants et leur mode de
fonctionnement tout en gardant le regard
extérieur, I'expérience et l'expertise.

Quelle est la place de cette plate-forme ? C'est
cet organisme de concertation qui permet
de prendre toutes les ressources disponibles
pour travailler tous ensemble autour du pro-
jet du patient.

Le partage des informations peut se faire a
travers l'utilisation du carnet mais il reste fac-
tuel. Il faut bien connaitre la maniere de tra-
vailler, nécessairement différente, de chaque
intervenant. Il est donc indispensable de se
réadapter aux personnes qui gravitent autour
du patient et partagent le méme objectif : ré-
pondre aux demandes et souhaits du patient.

Pouvez-vous aussi nous faire part
de votre vision concernant le péle
coordination ?

Je m'exprime par rapport a la coordination
qui occupe un role de gestion d'équipe. Pour
moi, c'est un des réles les plus compliqués car
cette fonction s'articule a l'intersection entre
I'extérieur et l'intérieur : « un pied dedans,
un pied dehors ». La coordinatrice est res-
ponsable de rappeler le cadre institutionnel
tout en prenant soin de l'équipe intérieure
qui varie également, comme une courroie de
transmission.

Le réle de la coordination est de faire en
sorte que les départs, le turn-over au sein de
I'équipe soit accompagné tout comme chez
les patients. C'est-a-dire en tenant compte
des vécus de l'équipe et de l'organisation
du travail quotidien. C'est donc un travail de
liens entre ces vécus et les demandes de I'ins-
titution, un travail d'équilibriste. Tout comme
I'infirmiére qui doit composer avec les diffé-
rents intervenants, la coordination doit relier
I'ensemble des infirmiéres ou des volontaires
au sein du méme projet.

Quand on parle de la notion de
travail d’artisan, comment cela
résonne-t-il chez vous ?

C'est un travail sur les valeurs humaines, ce
n'est pas un travail a la chaine et donc cela de-
mande du temps, de l'investissement, un per-
fectionnement de son outil de travail. Linter-
venant doit se former continuellement et se
questionner pour faconner un objet unique
et une intervention unique, la plus aboutie.

Quels sont les points forts d'une
équipe qui parvient a s’adapter en
fonction de chaque situation ?

La remise en question perpétuelle sur ce
gu'elle est en train de faire : une réflexion
entre les intentions d'intervenir et les effets
que cela peut avoir. Ce questionnement in-
terne et en équipe est une ressource consi-
dérable.

Donc le fait de pouvoir prendre du
recul, se repositionner, permet de
rester disponible et flexible selon
vous ?

Oui, dans I'accompagnement rien n'est s(r,
il n'y a pas une procédure qui est adaptable
a tout le monde, le subjectif reste présent
chez chaque patient. Malgré les outils et
I'expérience, les équipes doivent toujours
douter, s'adapter et donc, a chaque fois,
se questionner sur la maniére la plus adé-
quate possible d'accompagner la personne
dans cette fin de vie. Il n'y a pas de trucs et
astuces pour le faire.

Une autre force aussi de I'équipe est de pou-
voir informer le public et de former les inter-
venants afin d’expliquer le role et la place de
la plate-forme.

Pouvez-vous me parler un peu plus
de cette mission qui est trés impor-
tante : la sensibilisation, I'informa-
tion et la formation ?

Linformation est une ressource en soi. Cette
mission de diffusion de la culture palliative
en expliquant les démarches d'accompagne-
ment interdisciplinaire permet d'insuffler une
logique commune et de rassurer les gens.
Cependant, chacun reste avec ses représen-
tations, il est donc nécessaire de vérifier que
I'interlocuteur ait bien compris le message
que I'on souhaitait faire passer.

A quoi les équipes doivent-elles
rester attentives pour prévenir
cette surcharge émotionnelle ?

Qu'est-ce qu'on fait tous ensemble, de ma-
niere collective, a tous les niveaux, de ces dif-
ficultés émotionnelles ? Dans cette démarche,
il y a des situations ou chacun est touché dif-
féremment en fonction de son réle et ol un
espace collectif de partage serait bénéfique.
Cela est en lien avec le travail d'artisan car
I'artisan travaille avec son cceur ; et dans cet
espace ritualisé, chacun reparlerait de com-
ment il est interpellé au niveau de ses valeurs
et de son cceur. Ces moments oll on se repo-



sitionne dans son réle d’artisan en se deman-
dant ce qui vient toucher le professionnel a
continuer, a garder cette motivation interne
pour ce travail minutieux d'échange avec son
ceeur. L'idée, c'est de s'arréter pour se deman-
der quel est le fil conducteur entre tout ¢ca :
entre moi, les familles, les intervenants, mes
collégues... ? Ce temps de partage permet

de ne pas rester seul vis-a-vis de la mort et de
retrouver le lien, ce fil rouge, qui unit tout le
monde : un mélange du coeur et des valeurs
trés humaines.

Par Fabien SENECHAL, psychologue
systémicien et superviseur de I'équipe
depuis 2012.

Quand les lois évoluent et s’adaptent...

Les femmes et les hommes politiques, avant
d'étre hommes et femmes politiques, sont
des citoyens, des usagers de soins de santé.
lIs et elles ont des enfants, des parents, des
amis dont certains sont gravement malades
et en fin de vie.

Ces acteurs politiques sont également, en per-
manence, confrontés aux réalités sociales et
sociétales que les citoyens leur font parvenir.

Etlorsqu’on aborde les politiques de santé, les
interactions entre vécus, perceptions et posi-
tionnement politique sont intimement liés.

Les soins palliatifs nous confrontent toutes et
tous a l'intégration de la mort dans notre cycle
de vie, a la souffrance et a 'accompagnement
de celles et ceux qui vont nous quitter.

Les débats politiques au sein de la Chambre
et du Sénat depuis I'adoption en 2002 des lois
relatives a l'euthanasie et aux soins palliatifs
opposent «les laics favorables a I'euthanasie »
aux « religieux favorables aux soins palliatifs ».
Division puérile, stérile et dépassée mais le
milieu parlementaire est parfois victime de
ses archaismes. Et sur ces sujets, c'est le cas.

Enfin, chacun, au-dela de ses orientations
politiques, se réfere a sa conception de la fin
de vie dans la dignité et a comment il ou elle
I'imagine pour soi-méme.

Heureusement en 2002, une autre loi concomi-
tante, celle relative aux droits du patient, per-
met d‘aborder la qualité des soins, le respect
des désirs et demandes du patient, sa qualité
de vie et son droit a I'information, son auto dé-

termination et de dépasser ces clivages.

C'est dans cette dynamique que j'ai déposé
une proposition de loi écolo-groen avec ma
collégue Anne Dedry pour supprimer la réfé-
rence a une durée de vie prédéterminée qui
donne acces au statut de patient palliatif
(doc 54K0805). Cette proposition de loi se
basait sur le travail réalisé et les réflexions-
recherches en cours par les acteurs des soins
palliatifs. Mais nous nous sommes vite aper-
cues que usagers des soins de santé et presta-
taires de soins au sens large poursuivaient le
méme cheminement demandant de :

» reconnaitre les patients comme « pallia-
tifs » lorsqu'ils se trouvent a un stade avan-
cé ou terminal d'une maladie grave, évolu-
tive et mettant en péril le pronostic vital, et
ce quelle que soit leur espérance de vie ;

» pouvoir identifier tous les patients pallia-
tifs ;

» faciliter I'acces au statut palliatif et envisa-
ger plusieurs types de « statuts palliatifs »
en fonction de la situation de chaque pa-
tient et en tenant compte de ses besoins et
du lieu ou il se trouve.

Notre proposition de loi a été intégrée dans la
loi de juillet 2016 dans la suppression de réfé-
rence a une période maximale de vie estimée
a 3 mois. Ce ne fut pas le cas de nos articles
de loi introduisant une subdivision des soins
palliatifs en « statut palliatif simple » lorsque
le patient a une espérance de vie supérieure
a 3 mois, « statut palliatif complet » lorsque
le pronostic vital est inférieur a 3 mois et que
les soins les plus soutenus possibles sont

nécessaires en enfin « statut palliatif majoré »
lorsque le patient entre en phase terminale.

Cette évolution devant reposer bien sir sur
des criteres objectifs qui permettent aux pres-
tataires de soins d'élaborer le tableau clinique
du patient, d'évaluer ses capacités fonction-
nelles et d'objectiver le niveau et le type d'ac-
compagnement souhaité et le mieux adapté.

Je pense néanmoins que ce n'est que partie
remise vu la poursuite des travaux menés a
propos de I'échelle d'évaluation « PICT ».

Il sagira par contre d'étre vigilant quant a la
maniére dont seront menées les évaluations
relatives aux surplus budgétaires qu'il faudrait
dédier aux soins palliatifs suite a 'augmenta-
tion du nombre de patients pouvant en béné-
ficier. Il sagira en effet d'avoir une vision glo-
bale de I'ensemble des soins dont bénéficient
et bénéficieront les patients atteints d'une
maladie incurable car cette modification de
conception des soins palliatifs est une facon
d'empécher I'acharnement thérapeutique et
d‘aider les patients a prendre conscience de
leurs droits dans le cadre de leurs décisions
par rapport a la fin de leur vie.

L'élaboration avec le patient de son projet
thérapeutique pourra commencer bien en
amont des moments ou doivent se prépa-
rer I'accompagnement des derniers instants
dans le respect des intentions du patient.

Le choix de l'euthanasie pourra également étre
mieux respecté car mieux anticipé par le patient.

Il'y aura donc une autre maniére de pratiquer
les soins et d’accompagner les patients ainsi
que leurs proches. Il s'agira de lui donner les
moyens nécessaires et suffisants et je suis per-
suadée qu'il n’en résultera pas des dépasse-
ments inassumables par le budget de I'INAMI.

Une évaluation permanente devra néan-
moins étre organisée durant ces change-
ments en se posant notamment les questions
suivantes : associer soins curatifs et soins
palliatifs et passer parfois des uns aux autres,
ne risque-t-il pas d'étre déstructurant pour le
patient, son entourage et peut-étre méme
pour les soignants ? Comment éviter les mau-
vaises compréhensions, les faux espoirs, les
déceptions aggravées ? Comment préserver
la confiance ? Comment maintenir le cap sur
la maniére dont la vie s'arrétera ?

Certains intervenants du colloque wallon des
soins palliatifs de ces 12 et 13 octobre a Liége
ont été interpellants a cet égard. Ainsi, le Pro-
fesseur Steven Laureys nous a confortés en
nous assurant qu'il estimpossible de mesurer
le niveau de conscience, de douleur ou de
qualité de vie en fin de vie tant il sagit d’ap-
préciations subjectives. Dés lors, le soignant
doit faire preuve d’humilité face au patient et
amener celui-ci a anticiper, que ce soit par le
biais du projet thérapeutique, de la désigna-
tion d’une personne de confiance ou du choix
des modalités de fin de vie. Pour sa part, Jean-
Michel Longneaux m'a quant a lui confrontée,
en tant que femme politique ayant porté la
nouvelle loi de juillet 2016, aux raisons pro-
fondes qui auraient pu étre miennes, a savoir
le déni de la mort.

Comme quoi, il est important que la pluri et
multidisciplinarité se vivent dans tous les do-
maines et a tous les niveaux et que les acteurs
politiques et les acteurs de terrain associent
leurs réflexions a celles de philosophes, de
sociologues.

Par Muriel GERKENS, députée fédérale
écolo, présidente de la Commission santé de
la Chambre, le 16 octobre 2017

Quand une volontaire nous parle de ce mystére ...

En tant que volontaire, nous assurons une
présence et une écoute auprés de la per-
sonne en soins palliatifs ou de ses proches,
et intervenons au domicile ou en maison de

repos ou en maison de repos et de soins,
ainsi qu’a I’'hépital ou en unité résidentielle.
Nous sommes aux cotés de la personne ma-
lade et avancons avec elle, a son rythme et




au rythme de sa famille.

En passant en revue les différents accompa-
gnements que j'ai effectués depuis mon inté-
gration comme volontaire a la Plate-forme
des soins palliatifs de I'Est francophone, je me
suis apercue que, pour toutes ces rencontres,
il n'y a pas de balise. Chaque nouvelle per-
sonne que je rencontre reste un mystére pour
moi. Et chaque « premiére fois » provoque
une série de questionnements et d'émotions.
Linconnu suscite parfois en moi une légére
angoisse et un peu de stress. Je ne sais pas
encore ce qu’il va advenir de cette rencontre
... Je n‘ai aucun projet pour la personne que
je vais rencontrer mais j'y vais toujours avec la
plus grande bienveillance.

En méme temps, il y a dans le fait de rencon-
trer une nouvelle personne, une nouvelle
possibilité de partage qui m'enthousiasme.

Je ne cesse d'éprouver cette ambivalence et
cela bouscule inévitablement mon confort.

Bien sdr, nous sommes formés a l'écoute.
Pour nous, le respect de la personne ma-
lade et de son environnement socio-fami-
lial est primordial, au méme titre que le res-
pect des convictions de chacun. Enfin, nous
devons toujours faire preuve de discrétion :
la confidentialité est mon indispensable
compagne.

Cependant, une fois sur place aupres de la
personne, nous pouvons étre confrontés a
des émotions tres fortes de sa part. Il arrive
qu'elle passe de la colére a lI'agressivité, a une
crise de larmes, ou d’angoisse, puis au mu-
tisme le plus total... Nous n‘avons pas né-
cessairement déja vécu toutes ces situations
et n‘avons donc pas de « solutions toutes
faites » auxquelles nous pouvons d'emblée
faire appel. Dans ce genre de situation, ou,
par exemple, l'agressivité m'est jetée a la
figure sans ménagement, j'essaie de rester
empathique et, tres vite, je me rends compte
que cette agressivité n'est, en réalité, jamais
dirigée vers moi, mais vers la situation « inac-
ceptable » vécue. Je veille toujours a rester le
plus neutre possible ; je ne juge pas la ma-
niére violente avec laquelle elle s'exprime,
car derriere tout cela, je sens la violence de
son vécu. Aprés un moment de silence, qui

me permet a moi de reprendre tous mes
esprits et a la personne de décompresser,
j'essaie alors de reformuler ses paroles, pour
lui permettre d'exprimer au maximum les
émotions qui se bousculent en elle et de dire
ce qui la fait tant souffrir.

En tant que volontaire, je dois m'adapter aux
situations et aux individus, a tous les groupes
d'age, a différents milieux et différentes
cultures. Je place toujours 'humain au centre
de mes préoccupations, toutes ces diffé-
rences n‘ont pour moi que peu d’importance.
L'écoute et le respect sont premiers, tout le
reste est secondaire et ne me perturbe pas
plus que cela.

L'écoute ne se programme pas. Elle demeure
fondamentalement imprévisible. Elle s'ex-
prime parfois dans de petits gestes, certaines
attitudes, des silences et parfois par un retrait,
sila personne le souhaite.

Et si parfois les choses ne se passent pas tout
a fait comme je l'aurais souhaité, je m'accorde
simplement « un droit a l'erreur » car, pareille-
ment a la personne accompagnée, je ne suis
également qu'un étre humain fragile et vul-
nérable.

En proposant mon aide comme bénévole,
j'avais imaginé qu'il s'agirait surtout d’abor-
der des questions existentielles avec les per-
sonnes. En réalité, il arrive qu'avec certaines,
on néchange que sur des choses simples de la
vie quotidienne. Bien sar, il y a des moments
trés forts, mais d’autres... le sont moins. Par-
fois, on ne fait rien d'autre que tenir la main
de la personne, dans le silence. Mais, au tra-
vers de ce geste « ordinaire », je peux expri-
mer toute mon humanité.

Néanmoins, il arrive que certains vécus
soient un peu lourds. Cest pourquoi je
participe trés régulierement a des espaces
d’échanges et des supervisions menés par
des psychologues. Ces rencontres avec les
autres membres de I'équipe permettent a
chacun de parler de ce qu'il ressent et dans
ce groupe, je ne dois pas dissimuler mes
émotions. Je peux me décharger du poids de
la souffrance née de la rencontre avec une
famille ou une personne dans une situation
particulierement difficile pour moi. Sans

crainte du jugement des autres, chacun peut
s'exprimer, parler des choses qui ont été
difficiles a vivre. Cela permet de souder les
bénévoles. C'est dans cet espace de partage
gu'on renforce les liens et que se construit
une solidarité qui s'exprime par un soutien
réciproque, dans lequel on peut également
puiser des ressources pour faire face a des
situations nouvelles ou difficiles.

Et si je n‘ai pas le temps d'attendre la pro-
chaine réunion déquipe, je peux prendre
contact, sans tarder, avec la psychologue de
l'organisation pour lui partager mes difficul-
tés, mais aussi les belles choses que je peux
avoir vécues et dont j'ai besoin de parler.

Toutes ces rencontres, que ce soit avec les
familles ou avec I'équipe, ou méme avec la
psychologue, m'ont profondément trans-
formée. Je m'épanouis, je tisse des relations
sociales et tout cela contribue a donner du
sens a ma vie.

En fait, plus je fais des accompagnements,
plus je chemine et plus je me rends compte
que je ne cernerai jamais l'autre. Cela m'oblige
a rester humble et a accepter cette part de

mystere. Au fil des accompagnements, je me
construis et je me découvre.

A titre tout a fait personnel, je peux dire que
cet engagement bénévole est pour moi une
forme d'expérience spirituelle ou chaque ren-
contre, chaque visite, est unique et singuliére.

Par Marie VLIEGEN, volontaire a la PFSPEF
depuis février 2012

Aujourd’hui encore, je
n’attends rien, que de ma

seule disponibilité, que
de cette soif d’errer dala
rencontre de tout

ANDRE BRETON

Quand cette vulnérabilité créatrice rassemble l'équipe...

Plusieurs écrits sur les soins palliatifs mettent
en lumiére un travail de 'ombre, souvent invi-
sible, un travail fait d'incertitudes, non-mesu-
rable ou le temps de la réflexion, de la matu-
ration et de la transformation raméne a cette
vulnérabilité.

Vulnérabilité cotoyée au quotidien dans les
rencontres ou la rationalité est limitée par
I'inéluctable, limpuissance face a la mort.
Pourtant, c'est dans ces moments que la créa-
tivité et la liberté prennent tout leur sens en
donnant un espace pour continuer a soutenir
I'espoir, I'inattendu, les possibles, le « peut-
étre », la déraison...

Les soignants en soins palliatifs, ce sont
ces artisans qui faconnent leur art par

I'expérience, I'étude, le questionnement, la
transmission et qui prennent le temps de
la remise en question et de la découverte
de chaque personne, en marchant a ses
cOtés, a son rythme.

Ce sont aussi ces artisans qui veulent
continuer a se laisser surprendre et éton-
ner lorsquon essaye de professionnaliser
la mort, de mettre en place des lignes de
conduite, des recettes... des mots qui ras-
surent.

Sans oublier ces artisans qui affinent et ajustent
leurs outils, leurs relations au quotidien afin de
rester ouverts a la singularité de I'étre. Une ou-
verture qui laisse émerger des émotions fortes
et une fragilité qui méritent une attention par-




ticuliére, un soin, un temps de pause.

Alors ces artisans se rassemblent, s'inter-
pellent, s‘alimentent, s'appuient, sémer-
veillent et se renforcent afin de continuer a
jongler avec leur art vulnérable, animés par la
force de la vie.

Enfin ces artistes, ces funambules, ces acro-
bates qui cherchent a tendre vers I'équilibre
mais surtout qui veulent rester tendres avec
le déséquilibre.

Par Catherine LECLERCQ, psychologue de
la PFSPEF

La formation

continue
en soins palliatifs

Cursus proposé par les Plates-formes de soins palliatifs de Wallonie

INFORMATION

HLes Plates-formes de Charleroi, La
Louviére, Tournai, Namur, Luxembourg,
Liege, Verviers et du Brabant wallon

organisent a votre demande (avec possibi-
lité au sein de votre institution), une séance
d’information générale en soins palliatifs
(durée: 2h).

Rens. et inscriptions auprés de la plate-forme :
coordonnées au dos de la revue.

H Reliance - Plate-forme de La Louvieére

organise un cycle de conférences sur le
deuil

« Conférences sur le deuil »

» Public cible : Les professionnels de la santé

» Horaire : de 12h00 a 14h00

» Dates:20/4 (le deuil chez la personne agée),
18/5 (le deuil des familles) et 1/6/2018 (le
deuil chez les soignants).

» Lieu : Reliance, Rue de la Loi, 30 a 7100 La
Louviere

organise a votre demande une information
sur la législation en fin de vie (droits du
patient, soins palliatifs et dépénalisation de
l'euthanasie) dans votre établissement. Cette
conférence-débat est destinée au résident
(de la maison de repos), a ses proches ou au
professionnel (durée : 2h).

Rens. et inscription par tél. (064 57 09 68) ou
mail (reliance@belgacom.net).

H Pallium - La Plate-forme du Brabant
wallon

organise a votre demande des séances d'in-
formation au sujet du Projet de soins person-
nalisé et anticipé (PSPA). Cette séance peut
avoir lieu a nos bureaux ou au sein de votre
institution (moyennant 15€ de frais de dépla-
cement). Cette séance est gratuite.

Rens. et inscriptions auprés de la plate-forme :

Pallium asbl, Rue de Bruxelles, 8-10 a 1300
Wavre - tél 010 84 39 61 — pallium@palliatifs.be

SENSIBILISATION

H Les Plates-formes de La Louviére,
Luxembourg, Verviers et du Brabant
wallon

organisent des modules de sensibilisation a
votre demande.

Rens. et inscriptions auprés de la plate-forme :
coordonnées au dos de la revue.

H ARCSPHO - Plate-forme de Tournai

« Sensibilisation aux soins palliatifs — 16h »

» Public cible : aides familiales et gardes a
domicile

» Dates : 16 heures réparties d’avril a juin
2018



» Lieu : ARCSPHO, Chaussée de Renaix, 140 a
7500 Tournai

« Sensibilisation - Un travail relationnel
avec le patient en fin de vie - 6h »

» Publiccible : le personnel ne dispensant pas
de soins

» Date : a définir

» Lieu : ARCSPHO, Chaussée de Renaix, 140 a
7500 Tournai

Rens.et inscriptions par tél. (069 22 62 86) ou
mail (arcspho@skynet.be)

H La Plate-forme de Charleroi

organise, a votre demande, des modules de
sensibilisation.

Organisation ponctuelle de modules en col-
laboration avec les établissements de promo-
tion sociale

» Lieu : Ecole Industrielle et Commerciale
Moyenne Jules Hiernaux, rue de France, 6 a
6032 Mont-sur-Marchienne

Rens. et inscriptions par tél (071 92 55 40), fax
(071 70 15 31), courrier ou mail (soins.palliatifs@
skynet.be)

H Pallium - La Plate-forme du Brabant
wallon

organise un module de formation en sensibi-
lisation aux soins palliatifs

« Sensibilisation aux soins palliatifs »

» Public cible : tout public

» Durée : 3 modules de 3 heures, soit 9 heures

» Intervenante : Eléonore de Bergeyck

» Dates : les 12, 19 et 26/9/2018 de 13h30 a
16h30

» Lieu:Monastére de Clerlande, Allée de Cler-

lande, 1 a 1340 Ottignies
Rens. et inscriptions par tél. (010 84 39 61),ou
mail (pallium@palliatifs.be)

H L'ASPPN - Plate-forme de Namur

organise une sensibilisation aux soins pallia-
tifs pour les aides familiales et les gardes a
domicile

« SB-AF-1-2018 »

» Public cible : aides familiales et gardes a
domicile

» Durée : 4 modules de 4 heures, soit 16 heures

» Intervenants : E. Vermeer, infirmier spé-
cialisé en SP, P. De Bontridder, psycho-
logue, un(e) infirmier(iére) de I'Equipe de
soutien

» Dates:les 24/5,28/5,7/6 et 18/6/2018

» Lieu: Centre Culturel Régional de Dinant

organise une sensibilisation aux soins pallia-
tifs pour le personnel des MR-MRS

« SB-MR-11-2018 »

» Public cible : pluridisciplinaire

» Durée : 6 modules de 3 heures, soit 18 heures

» Intervenants : E. Vermeer, infirmier spécia-
lisé en SP, Dr Emmanuelle Thiry, P. De Bon-
tridder, psychologue, un(e) infirmier(iere)
de I'Equipe de soutien

» Dates:les 3,7, 15,24 et 29/5 et le 8/6/2018
de 13h30 a 16h30

» Lieu : Foyer Sainte Anne, Rue du Belvédeére,
44 3 5000 Namur

Rens. et inscriptions par tél. (081 43 56 58), fax
(081 43 56 27) ou mail (info@asppn.be)

FORMATION DE BASE
Bl ARCSPHO - Plate-forme de Tournai

organise un module de base pour les profes-
sionnels de la santé

« Formation de base en soins palliatifs »

» Public cible : aides-soignants, aides fami-
liales et gardes a domicile

» Durée :40 heures réparties en 7 journées de
décembre 2018 a juin 2019

» Lieu : ARCSPHO, Chaussée de Renaix, 140 a
7500 Tournai.

organise un module de qualification pour
infirmiers et paramédicaux en collaboration
avec I'lPSCF de Tournai

« Qualification pour infirmiers et paramé-
dicaux »

» Public cible : infirmiers (gradués ou breve-
tés) et bacheliers des catégories sociale ou
paramédicale

» Durée : 188 périodes de 50 min pour les
infirmiers — 100 périodes de 50 min pour les
paramédicaux

» Dates : un jour/semaine, le vendredi de jan-
vier a décembre

» Lieu : ARCSPHO, Chaussée de Renaix, 140 a
7500 Tournai.

Rens.et inscriptions par tél. (069 22 62 86) ou
mail (arcspho@skynet.be)

H La Plate-forme de Charleroi

organise, a votre demande, des modules de
formation de base.

Organisation ponctuelle de modules en col-
laboration avec les établissements de promo-
tion sociale

» Lieu : Ecole Industrielle et Commerciale
Moyenne Jules Hiernaux, rue de France, 6 a
6032 Mont-sur-Marchienne

Rens. et inscriptions par tél (071 92 55 40), fax
(071 70 15 31), courrier ou mail (soins.palliatifs@
skynet.be)

H Pallium - La Plate-forme du Brabant wallon

organise un module de formation de base en
soins palliatifs

« Formation de base en soins palliatifs »

» Public cible : tout public

» Durée : 40 heures réparties en 7 journées

» Intervenante : Maud Liesenberg

» Dates : les 4, 11, 18 et 25/10 et les 8, 15 et
22/11/2018 de 9h30 a 16h30

» Lieux : Monastére de Clerlande, Allée de
Clerlande, 1 a 1340 Ottignies et Centre
d’Action Laique, Rue Lambert Fortune, 33 a
1300 Wavre.

Rens. et inscriptions par tél. (010 84 39 61),ou
mail (pallium@palliatifs.be)

H L'ASPPN - Plate-forme de Namur

« FB-PS-1-2018 »

» Public cible : professionnels de la santé

» Durée : 8 modules de 8 heures, un module
tous les quinze jours

» Intervenants : P. Mathieu, juriste, P. de Bon-
tridder et K. Hargot, psychologues, Dr E.
Thiry, médecin spécialisé en SP, F. Dachelet,
infirmiere en EMSP...

» Dates : 11/9, 25/9, 9/10, 25/10, 8/11, 23/11,
6/12 et 20/12/2018 de 9h00 a 17h00

» Lieu:CHR de Namur, Espace Léonard de Vinci

Rens. et inscriptions par tél. (081 43 56 58), fax
(081 43 56 27) ou mail (info@asppn.be)

H La Plate-forme de Liége

« Formation de base en soins palliatifs -
33,5 heures »

» Public: tout le personnel des MR-MRS

» Dates et horaire:les 19 et 26/4 etles 3,17 et
24/5/2018 de 8h30 a 17h00

» Lieu : CPSE, rue des Fortifications, 25 a 4030
Grivegnée

Rens. par tél. (04 342 35 12), fax (04 342 90 96)
ou mail (info@psppl.be)

H La PFSPEF - Plate-forme de Verviers

« Formation de base en soins palliatifs - 35
heures »

» Public : auxiliaires de soins, aides familiales,
infirmiers... tout professionnel ou volon-
taire en contact avec des personnes en fin
de vie, au domicile, en institution

» Dates et horaire :les 16,23/10 et les 6, 20 et
27/11/2018 de 8h30 a 16h30

» Lieu : PSPSEF, Rue de la Marne, 4 a 4800 Ver-
viers

« Approfondissement en soins palliatifs -
49 heures »

» Public : auxiliaires de soins, aides familiales,
infirmiers... tout professionnel ou volon-
taire en contact avec des personnes en fin
de vie, au domicile, en institution

» Dates et horaire : 7 journées a définir de
8h30a 16h30

» Lieu : PSPSEF, Rue de la Marne, 4 a 4800
Verviers

Plus d'infos par tél. (087 23 00 16) ou mail
(verviers.formations@palliatifs.be).

FORMATION SPECIFIQUE

H ARCSPHO - Plate-forme de Tournai

organise une formation spécifique en soins
palliatifs

« Douleur et confort en soins palliatifs - 6h »

» Public cible : personnel soignant

» Formatrice : Michele Beck, infirmiére spé-
cialisée en soins palliatifs et enseignante

» Date et horaire : le 26/4/2018 de 9h30 a
16h30

» Lieu : ARCSPHO, Chaussée de Renaix, 140 a
7500 Tournai




organise des formations spécifiques a la
demande

« Manipulation du Port a Cath »
« Manipulation de pompes (Graseby, PCA) »

« Gestion de la douleur, principaux médi-
caments, nouveautés, médicaments utili-
sés en soins palliatifs, effets secondaires et
complications »

« Alimentation et hydratation en fin de vie »

» Public: personnel soignant
» Horaire : 2h

Pour ces modules : date et lieu a la demande!

organise des formations a la carte pour les
médecins généralistes

« Les techniques d’antalgie par cathéter en
soins continu »

» Intervenant : Dr V. Brouillard, médecin spé-
cialiste anesthésiste algologue

«L'alimentation et I’hydratation en fin
de vie»

« L'antalgie en soins palliatifs »
« L'euthanasie en théorie et en pratique »

« Les protocoles d'urgence en soins palliatifs »

» Intervenant : Dr J. Leenaert, médecin réfé-
rent de I'équipe de soutien a domicile

« Gérer la fin de vie en MRS »

» Intervenant : Dr L. Vuylsteke, ex-médecin
référent de I'équipe de soutien a domicile

Pour ces modules : date et lieu a la demande !

Rens.et inscriptions par tél. (069 22 62 86) ou
mail (arcspho@skynet.be)

H Reliance ASBL - Plate-forme de La
Louviére

organise une formation spécifique en soins
palliatifs

« Les familles et soignants naturels - 12h »

» Public cible : Les professionnels de la santé

» Dates et horaire : les 18 et 25/4/2018 de
9h00 a 16h00

» Lieu : Reliance, Rue de la Loi, 30 a 7100 La

Louviere

organise des formations continues et spéci-
fiques en soins palliatifs

« Lapprofondissement en soins palliatifs »

» Pré-requis : la sensibilisation en soins pal-
liatifs

» Public cible : le professionnel de la santé

» Dates et horaire : a déterminer avec les for-
matrices

» Durée: 12h

» Lieu:au sein de votre institution

Rens. et inscription par tél. (064 57 09 68) ou
mail (reliance@belgacom.net).

v

H La Plate-forme de Charleroi

organise des formations spécifiques sur
demande

« L'arbre des résistances »
« Lenfant, la mort et le deuil »
«Un papillon sur le bras »

« Questionnement sur les pratiques : Quelle
est la place du travail en équipe autour du
patient en situation palliative ? »

» Date:ala demande
» Durée : 3 heures
» Lieu :intra ou extra-muros

Rens. et inscriptions par tél (071 92 55 40), fax
(071 70 15 31), courrier ou mail (soins.palliatifs@
skynet.be)

H Pallium - La Plate-forme du Brabant wallon

organise des formations spécifiques en soins
palliatifs

« PSPA - Plan de soins personnalisé et

anticipé »

» Public cible : professionnels de maisons de
repos et institutions de soins

» Durée : 3 heures

» Intervenante : Dominique Cambron

» Date:le 18/4/2018
» Lieu : Pallium, Rue de Bruxelles, 8-10 a 1300

Wavre.

« Handicap et soins palliatifs »

» Public cible : professionnels du handicap,

maisons de repos et institutions de soins

» Durée: 3 heures

» Intervenante : Dominique Cambron

» Date:le 23/5/2018

» Lieu : Pallium, Rue de Bruxelles, 8-10 a 1300
Wavre.

Rens. et inscriptions par tél. (010 84 39 61),ou
mail (pallium@palliatifs.be)

H L'ASPPN - Plate-forme de Namur

organise des formations spécifiques pour les
professionnels de la santé

FS - PS - IV « Handicap et soins palliatifs :
entre bonne distance et juste proximité »

Public cible : personnel éducatif et accom-
pagnant des institutions d’hébergement
spécialisés

Durée : 7 heures 30

Intervenants : Michelle Mabille, Eric Ver-
meer, une infirmiere de I'Equipe de soutien
et une coordinatrice de 'ASPPN

Date : le 19/4/2018, de 9h00 a 16h30
Lieu:La Marlagne, Salle Francois Bovesse

P

4

PR

¥

P

¥

PR

¥

PR

¥

FS - PS -V « Sensibilisation au toucher thé-
rapeutique et au Snoezelen dans les soins
palliatifs »

» Public cible : kinésithérapeutes travaillant
ou résidant en province de Namur

Durée : 7 heures

» Intervenants :Joséphine Noél et Christophe
Berlemont, kinésithérapeutes a [I'hopital
Erasme et enseignants a 'ULB

» Date:le 6/6/2018, de 9h00 a 16h00

» Lieu:La Marlagne

» Rens. et inscriptions : via le secrétariat de
la S.E.R.K. au 071 41 08 35 ou secretariat@
kfgb.be

Rens. et inscriptions par tél. (081 43 56 58), fax
(081 43 56 27) ou mail (info@asppn.be)

H La Plate-forme de la Province de Luxem-
bourg

« La présence par le toucher - Niv 1»

» Public : toute personne confrontée a
I'accompagnement d’'une personne en
fin de vie

» Dates:les 23 et 24/4/2018 de 9h a 17h00

» Formatrice : Michéle Strepenne

» Lieu: Rue de la Tannerie, 4 a 6880 Bertrix

» Remarque : prévoir son repas de midi, un
coussin ou siege de méditation, un plaid,
de quoi écrire et une tenue souple

« Apprivoiser la mort »

» Public : toute personne confrontée a
'accompagnement d’une personne en
fin de vie

» Dates:les 9,10 et 11/5/2018 de 9h a 16h30

» Formatrice : Véronique Grandjean

» Lieu : Monastére Notre-Dame d'Hurtebise,
Rue du Monastere a 6870 Saint-Hubert

» Remarque : prévoir son repas de midi

Rens. par tél. (084 43 30 09) ou mail (secreta-
riatsp.proviux@outlook.be)

H La Plate-forme de Liége

« Soins palliatifs, sédation, euthanasie...
étre informé pour accompagner au mieux
-4h»

» Public: aides familiales et gardes a domicile

» Formatrice : Sandrine Jacques, infirmiere en
soins palliatifs et coordinatrice PSPPL

» Date et horaire : le 29/5/2018 de 8h30 a
12h30

» Lieu : PSPPL, Bld de I'Ourthe, 10-12 a 4032
Chénée

« Soutenir la culture palliative dans mon
institution a I'aide de la formation... défi
ouréalité?-18h»

» Public : personnel pluridisciplinaire des
MR-MRS chargé de la formation et de la
diffusion de la culture palliative dans I'ins-
titution

» Formatrice : Sandrine Jacques, infirmiere en
soins palliatifs, pédagogue et coordinatrice
PSPPL

» Datesethoraire:le17/4etles8et22/5/2018
de 9h a 16h (pause d’'une heure a midi)

» Lieu : PSPPL, Bld de I'Ourthe, 10-12 a 4032
Chénée

organise au sein de votre institution :

« Accompagnement de fin de vie : la réalité
du terrain »

» Public : groupe pluridisciplinaire de 8 a 16
participants

» Dates : a convenir avec l'institution

» Horaire : 3 a 6 heures minimum en fonction




des objectifs pédagogiques

» Formatrice : Sandrine Jacques, infirmiére en
soins palliatifs, pédagogue et coordinatrice
PSPPL

» Lieu:dans votre institution, dans un espace
au calme mis a disposition par vos soins

« Ateliers d’échange des pratiques dans
une démarche de réflexion éthique - 18 h»

» Public : groupe pluridisciplinaire de 8 a 16
participants

» Dates : a convenir avec l'institution

» Horaires: Module 1 : familiarisation a la dé-
marche éthique - cycle de 6 heures

» Module 2 : mise en pratique de la dé-
marche éthique - cycle de 3 ateliers de 2
heures

» Formatrice : Sandrine Jacques, infirmiére en
soins palliatifs, pédagogue et coordinatrice
PSPPL

» Lieu : dans votre institution, dans un es-
pace au calme mis a disposition par vos
soins

« Laccompagnement des aidants proches
d’un patient dément dés I'entrée en insti-
tution... Quel sens au regard de la philoso-
phie des soins palliatifs ? - 6 h »

» Public : groupe pluridisciplinaire de 8 a 16
participants

» Dates : a convenir avec l'institution

» Horaire : 6 heures

» Formatrices : Elena Vetro, psychologue
PSPPL et Sandrine Jacques, infirmiére en
soins palliatifs, pédagogue et coordinatrice
PSPPL

» Lieu : dans votre institution, dans un es-
pace au calme mis a disposition par vos
soins

Rens. par tél. (04 342 35 12), fax (04 342 90 96)
ou mail (info@psppl.be)

H La PFSPEF - Plate-forme de Verviers

« Questionner sa pratique - Echange de
pratiques pour les infirmier(ére)s du domi-
cile»

» Public: infirmier(ére) du domicile

» Formatrice : une infirmiere de I'équipe de
soutien de la plate-forme de soins palliatifs
PSPPL

» Dates et horaire : 26/4, 21/6, 27/9 et
29/11/2018 de 13h00 a 14h30

» Lieu : PFSPEF, Rue de la Marne, 4 a 4800
Verviers

La Plate-forme de soins palliatifs de I'Est fran-
cophone organise des modules spécifiques
sur demande.

« Législation et soins palliatifs »

« Interdiscipliner en soins palliatifs »

« Manutention en soins palliatifs »

« Ecoute de soi et/ou écoute de I'autre »

« Traitement de la douleur et pompes a
morphine »

» Durée : de 3 a4 heures par module

» Date:ala demande

» Lieu : a la Plate-forme ou au sein de votre
institution

Mais aussi...

« Euthanasie et sédation », « Alimentation
et hydratation + soins de bouche », « Soins
d’hygiéne en fin de vie : comment rendre
du sens au soin », « Evaluation, échelles de
la douleur et organisation du traitement »,
« Protocoles de détresse » (formation adres-
sée au personnel infirmier), « Soignants et
familles : partenaires de soins »...

Plus d'infos par tél. (087 23 00 16) ou mail
(verviers.formations@palliatifs.be).

Palliathéque.be ,\‘ - - . -

Le centre de documentation
des soins palliatifs en Wallonie

B VOUS SUIVEZ UNE FORMATION EN SOINS PALLIATIFS, VOUS REDIGEZ VOTRE TRAVAIL DE
FIN D’ETUDES, VOUS VOUS QUESTIONNEZ SUR LA MALADIE GRAVE ET LA FIN DE VIE... ET
VOUS RECHERCHEZ DE LA DOCUMENTATION, DES RESSOURCES, DES REFERENCES. ...

La Palliatheque est un site de recherche
bibliographique, une interface web qui ras-
semble les références de toutes les ressources
documentaires disponibles dans les plates-
formes wallonnes de soins palliatifs.

Elle permet de réaliser une recherche docu-

mentaire sur la thématique des soins pallia-

tifs et de la fin de vie, de préparer une visite
dans un des 8 centres de documentation et

d'y emprunter des ouvrages, des outils péda-

gogiques, dvd....

» Disponibilité d'un livre pour enfant ?

» Recherche fouillée sur thématique poin-
tue en lien avec la maladie grave, le deuil
ou lamort?

» Articles spécialisés recensés a La Louviére ?

Le centre de documentation
des soins palliafifs en Wallonie

de sains palliatifs de Wallonie
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DERNIERES ACQUISITIONS

MASKENS Colette

Vieillir... Un temps qui
s'apprivoise

"Je réclame le droit de dire
haut et fort combien vieillir est
difficile pour pouvolr miaux
accepter cette étape de la vie
ety trouver le bonheur ..."Ce
livre est le partage d'une
expérience. |l est aussi une
réflexion et une invitation a(...)

REVUE DES SOINS PALLIATIFS EN WALLONIE
Soinspaliiatifs.be
Décembre 2018~ Nr 37

Et si le rire gai rit...
Disponible & la consultation !

Palliathéque.be .« = - . -

ACCUEIL

Il

Trouvez un ouvrage, une revue...
dans les bibliothéques des plates-formes

» Qutils pédagogiques proposés en Province
de Namur?

Toutes ces ressources vont sont accessibles
en quelques clics !

En outre, dés la page d’accueil, la Palliatheque
vous permet de consulter nos coups de cceur.
Nous vous partageons l'une ou l'autre de nos
découvertes qui nous a particuliérement tou-
chés, marqués, stimulés... Nous vous infor-
mons également des dernieres acquisitions
de nos centres de documentation.

N’hésitez plus et consultez, dés a présent,
www.palliatheque.be, et découvrez son
graphisme tout en légéreté et sa facilité
d’utilisation.

) Ma sélection

QuUI SOMMES NOUS ? RECHERCHE CONTACT

0 ENUNCLIC
Les catalogues
Les coups de coeur
Le réglement d'ordre Intérieur
Les llens utiles:

Tout savoir
sur les soins palliatifs 4

£ COUP DE COEUR DU MOIS

DE HENNEZEL Marie

Marie
de Hennezel
Le souci de I'au
wh

-

Le souci de I'autre

« Responsabiliser plutdt que
culpabiliser | »Marie de
Hennezel nous livre quelques
réflexions et témoignages
recueillis sur son parcours,
dans un ouvrage certes édité
&n 2004, mais tellement
proche de la réalité

actuelle. Elle partage, (...)

4

] ACTUALITES

Mardi 20 Février 2018
Fondation Roi Baudouin - Appels & projets en
soins palliatifs

Meareradi 10 Janvier 2018




agenda

AVRIL 2018

09/04/2018

'ACTIVITE POUR ENDEUILLES!
Café-Deuil

Moment de rencontre dans un lieu ouvert ou
chacun peut venir partager ce qu'il vit ou a vécu
a la suite de la perte d'un étre cher proposé par
I'association « Un deuil a vivre ». Une écoute bien-
veillante de professionnels et de bénévoles de
l'association. Un lieu de partage, une possibilité
de se dire, de se poser.

» Lieu : ARCSPHO, Chaussée de Renaix, 140 a
7500 Tournai
» Horaire : de 14h a 16h

» Rens.: Un deuil a vivre : 069 84 15 51 ou sur
www.undeuilavivre.be

A PARTIR DU 24/01/2018
TROIS DATES RESTANTES

Apprivoiser nos deuils. Six lecons
philosophiques sur le deuil

Suite a I'énorme succés du cycle de confé-
rences « Apprivoiser nos deuils » animé par
Jean Michel Longneaux, professeur de phi-
losophie a I'Université de Namur, les plates-
formes de Liege et de Verviers s'associent
pour réitérer l'initiative a Liege en 2018.

Cycle de conférences [gl=il{oNetNIEHTIY NI
ouvertes a tous BT TR arnr

NOS DEULLS

Jean-Michel LONGNEAUX,
hilo:

24 janvier 2018 « 21 février 2018
21 mars 2018 + 18 avril 2018
30 mai 2018 + 20 juin 2018

TARIFS

10° ] 50°

Avec le soutien de

ORGANISATION ET RESERVATIONS Accréditation pour les médecins demandée
PSPPL2s:, 043423512 087230016

= el tfs  yeniers@paliatifs be

info@psppl-be

Conférence ouverte a tous (grand public, profes-
sionnels de la santé, professionnels du secteur de
I'enseignement, volontaires...)

» Lieu:Helmo — Campus de I'Ourthe, Quai du
Condroz, 20 a 4031 Angleur

» Horaire : a 20 heures

4

» Dates :
- 18 avril 2018 :
Ce que révele le deuil : notre finitude
+30 Mai 2018:
Ce que révele le deuil : notre solitude
+20juin 2018 :
Ce que révele le deuil : I'incertitude de
I'existence

» Prix: 10€ par conférence

» Accréditation demandée pour les médecins
généralistes

» Rens. et inscription par tél. (04 3423512 ou
087 23 00 16) ou mail (info@psppl.be ou
verviers@palliatifs.be)

19/04/2018
'ACTIVITE POUR ENDEUILLES.

Café-Deuil en soirée

Voir ci-avant mais horaire de 19h a 21h

AVRIL-MAI 2018

26/4 au 3/5/2018
'EXPO PHOTOS

La mort, parlons-en tant qu'il
fait beau!

» Exposition photos organisée par la
Fédération Bruxelloise de Soins Palliatifs

» Lieu: Galeries Expo, Galerie de la Reine, 26 a
1000 Bruxelles

» Entrée gratuite

» Horaires et informations : www.fbsp-bfpz.org

MAI 2018

04/05/2018

Un travail qui nous relie:
utopie ou réalité ?
» Organisé par le centre RESSORT de la Haute

Ecole Robert Schuman et les soignants du
groupe GIRAFE

» Horaire : de 8h00 a
16h30

» Lieu: Centre Culturel
de Libramont, Avenue
d'Houffalize, 56 a 6800
Libramont

» Inscriptions et/ou
renseignements sur
http://ressort.hers.be/

07/05/2018
'ACTIVITE POUR ENDEUILLES
Café-Deuil

Voir ci-avant

16/05/2018

[SPECTACLE!
En attendant le jour

Piece de Francois Sauveur suivie d'une table
ronde. Pour détails, voir p. XX

¥

¥

Organisé par : I'Association des Soins
Palliatifs en Province de Namur

Horaire : a 20h00

Lieu : Théatre de Namur, Place du Théatre, 2
a 5000 Namur

Réservations :
www.theatredenamur.be/reservation/

¥

¥

¥

reservation/

17/5/2018

Réfléchir et interroger sa
pratique

Ces réunions permettent de réfléchir et s'inter-
roger sur sa pratique et sont une aide a la prise
de décision dans les situations difficiles liées aux
soins palliatifs.

» Organisé par I'Association Régionale de

Concertation sur les Soins Palliatifs du
Hainaut Occidental

» Horaire : de 12h30 a 14h30

» Lieu: ARCSPHO, Chaussée de Renaix, 140 a
7500 Tournai

» \Voir http://www.soinspalliatifs.oe/images/
pdf/arcspho%20-%20agenda%202018.pdf

JUIN 2018

04/06/2018

'ACTIVITE POUR ENDEUILLES!
Café-Deuil

Voir ci-avant

19-21/06/2018

[XXIVEME CONGRES DE LA SFAP |

Désir et désirs... une

dynamique en soins palliatifs

Les désirs en soins palliatifs sont mul-

tiples, ambivalents, divergents voire contra-

dictoires : désir de sens, de sensualité, d'in-

timité, de vie, de mort ; désir de maitrise, de

pouvoir, de domination mais aussi de fuite,

de tranquillité ; désir de mourir chez soi ou

a I'hopital.

» Organisé par la Société Francaise d’Accom-
pagnement et de soins Palliatifs

» Lieu : Parc Chanot a Marseille (France)

» Inscriptions et/ou renseignements sur
http://congres.sfap.org/

OCTOBRE 2018

04-05/10/2018

Fin de vie, faim de vie : bilans

et perspectives éthiques d’'une
facette des soins palliatifs
peédiatriques

Au cours de ce congres seront abordées en
pléniére, mais aussi en ateliers, différentes

thématiques autour des questions de la fin de
vie de l'enfant.

» Organisé par le Réseau Francophone de
Soins Palliatifs Pédiatriques

» Lieu : Palais des Congrés de Liege, Esplanade
de I'Europe, 2 a 4020 Liege

» Ouverture des inscriptions au 1er juin 2018

» Voir http://www.chc.be/Services/Services-
medicaux/Pediatrie/Agenda/Fin-de-vie,-
faim-d-une-vie.aspx

agenda



Hainaut

1. ARCSPHO - Association Régionale de Concertation sur
les Soins Palliatifs du Hainaut Occidental

Equipe de soutien - ARCSPHO

2. Reliance - Association régionale des soins palliatifs de "
Mons-Borinage, la Louviére, Soignies

Equipe de soutien - Reliance

3. Plate-Forme de Concertation en Soins Palliatifs du
Hainaut oriental
Equipe de soutien - Au fil des Jours

Equipe de soutien — Charleroi sud — Hainaut (Arémis)
Equipe de soutien - Accompagner

Brabant wallon

4. Pallium - Plate-forme de Concertation en Soins Pallia- Liége
tifs du Brabant wallon 7. Plate-forme des Soins Palliatifs en Province de Liége

Equipe de soutien - Domus Equipe de soutien - Delta

Namur 8. Plate-forme de Soins Palliatifs de I'Est francophone
5. Association des Soins Palliatifs en Province de Namur

Equipe de soutien - Plate-forme de Soins Palliatifs de

I'Est f h
Equipe de soutien - I'Association des Soins Palliatifs en stifancaphone

Province de Namur

9. Palliativpflegeverband der Deutschsprachigen
Gemeinschaft

Luxembourg

6. Plate-forme de Concertation en Soins Palliatifs de la
Province de Luxembourg Equipe de soutien - Palliativpflegeverband der

Deutschsprachigen Gemeinschaft



