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Bonjour a Toutes et Tous,

Un grand merci a Vous !

Ce merci, je I'adresse d’abord aux nombreux participants qui ont fait de
notre 8™ colloque wallon une vraie réussite : vos témoignages en at-
testent, vous avez apprécié I'ambiance des lieux et la qualité, la diversité
et larichesse des interventions. Je I'adresse également aux associations et
firmes présentes qui ont animé avec brio les pauses grace aux nombreux
échanges avec le public. Enfin, les équipes des plates-formes du Brabant
wallon et de la Province de Luxembourg méritent une note parfaite pour
cette organisation, la fluidité de leur collaboration a été exemplaire et a
favorisé la convivialité de cet important rendez-vous !

Jespére que la convivialité sera également de mise pour vos fétes de fin
d’année. Car oui, 2024 approche a grands pas et ce millésime sera « élec-
toralement chargé » avec quatre scrutins a I'affiche ! Qui dit « élections »
pense « campagne électorale ». Si la FWSP adressera sous peu son mémo-
randum a nos édiles politiques, n‘oublions pas que « les promesses nen-
gagent que ceux qui y croient » et admettons que cette période souvent
agitée n'est guére propice aux grandes avancées que ce soit pour notre
secteur ou pour un autre. Cependant, ne versons pas dans le pessimisme
et attendons la constitution de nos prochains gouvernements (régional
et fédéral).

Enfin, je cloturerai ce petit mot sur le theme du dossier liégeois « Les soins
palliatifs pédiatriques ». Il aborde un sujet qui nous touche plus encore
par l'intense émotion que peut susciter 'accompagnement de fin de vie
d’un enfant (et des siens). Le « prendre soin » prend ici toute sa dimen-
sion...

Heureuses fétes de fin d’année et bonne lecture!
Vincent BARO, Président de la FWSP

En accord avec la Réglementation Générale de Protection des Données
(RGPD), la FWSP vous informe que les données de contact dont elle dis-
pose (nom, prénom et adresse privée ou professionnelle) pour l'envoi
de la présente revue ne font l'objet d'aucune autre utilisation. Ces don-
nées ne sont et ne seront ni vendues, ni transmises a toute autre fin.
Vous pouvez a tout moment demander de rectifier vos données ou
d'étre retiré du listing denvoi en envoyant un email a I'adresse suivante :
federation@fwsp.be

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 : federation@fwsp.be
Site : www.soinspalliatifs.be
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Du coté de |la FWSP

LES ACTES DU 8¢ COLLOQUE WALLON
SONT DISPONIBLES EN LIGNE
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ARCSPHO - La plate-forme de Tournai

A la rencontre de nos :
A VOYAGE SONORE ET VIBRATDIRE

L] (] y
activites e e e e

By prrasraa e e g Cie e sl b gdisns davrr

Nous poursuivons les activités qui continuent
de rencontrer un franc succes (les voyages
sonores, les bulles de confort, la médiation
animale...). Les retours des résidents et des
professionnels sont toujours hyper positifs et
nous en sommes trés satisfaits.
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Lieux de parole

N'oubliez pas qu'il est possible d'organiser
des lieux de paroles a la demande pour les
soignants. Pour cela, il faut contacter Marie
Fivet au 0474 63 03 77

Elargissement de l'offre de
formations de nos activités

Nous élargissons le panel de formations orga-
nisées a la plate-forme par notre personnel :

» 2 Séances « Infos générales » : Jeudi

14/03/2024 et Jeudi 13/06/2024 de 13h30
a15h30;

» 1 sur « Quelques pistes d’accompagne-
ments » : Jeudi 14/05/2024 de 13h a 15h;

» 1 sur Leuthanasie : Jeudi 30/05/2024 de
13h30a 15h30;

» Et enfin 1 sur Hydratation & alimentation :
Jeudi 27/06/2024 de 13h30-15h30.

Et si ce n'est pas encore fait, n'hésitez pas a
suivre notre page Facebook «Soins pallia-
tifs Tournai» pour avoir accés a toutes nos
informations en temps réel.

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

Chaussée de Renaix, 140 - 7500 TOURNAI
Tél.: 069 22 62 86

E-mail : info@arcspho.be

Reliance - La plate-forme de La Louviére

Nouvelle téte a bord

Nous souhaitons la bienvenue dans I'équipe a
Francois, notre nouvel infirmier. Bon courage
alui!

Formations

Notre nouveau catalogue de formations vient
de sortir de chez l'imprimeur ! Si vous faites
partie d'une institution présente sur notre
territoire, vous le recevrez d'ici quelques
jours. Nous proposons une nouvelle fagon de
faire avec des modules et de toutes nouvelles
formations (aromathérapie, toucher relation-
nel, pathologies). Si vous souhaitez vous ins-
crire c'est sur notre site internet https://www.
relianceasbl.be/catalogue/

Pallia Impro 2 a cartonné

Carton plein pour la deuxiéme édition de
Pallia Impro ! Salle pleine pour FMR et Jean
Van Hemelrijck. Beau succés et magnifique
expérience.

© Maxime Becquevort

Besoin de plus d'infos ? Envoyez-nous un mail
a formations@relianceasbl.be

Reliance ASBL - Association régionale
des soins palliatifs de Mons-Borinage-
La Louviere-Soignies

Rue de la Loi, 30 - 7100 La Louviére

Tél.: 064 57 09 68

E-mail : info@relianceasbl.be

Site : www.relianceasbl.be




La plate-forme de Charleroi

Renforts a la Plate-Forme!

Bienvenue a Bénédicte Allaer et Valérie
Schoore qui, depuis septembre, sont venues
soutenir I'équipe dans les projets en cours.
Bénédicte apporte son expérience de respon-
sable de projets et d'organisation. Quant a
Valérie, en plus du soutien aux projets, elle est
sensible au regard spiritual care.

Journée Mondiale 2023 - une
journée pour prendre soin de
soi !

La Journée Mondiale du 1¢" octobre au Centre
de délassement de Marcinelle a rassemblé
plus de 200 personnes venues goUlter au
plaisir de prendre soin de soi ! Lithothérapie,
réflexologie plantaire, yoga du rire, nutrition,
balades forestieres et contées étaient l'occa-
sion d'ouvrir la vision de la culture palliative
autour de nos partenaires. Cette journée a été
possible grace au soutien financier de la Ville
de Charleroi, la Fondation contre le Cancer
et, pour la premiére fois, de la Fondation Gi-
nette Louviaux.

Projet « Ce soir, je
déménage »

La Plate-forme est dans la phase finale du
projet social GRANTS, financé par la Fonda-
tion contre le Cancer. Ce projet vise a rendre
moins difficiles les transitions entre les lieux
de vie et de soins en améliorant la commu-
nication, l'anticipation et la collaboration
afin de garder le patient au centre des pré-
occupations. Trois axes sont mis en ceuvre
pour y parvenir : des ateliers gratuits de 3
heures pour les professionnels et acteurs de
soins ; des séances d'information gratuites de
90 minutes a destination du grand public; et
enfin, une campagne de sensibilisation. A cet
effet, un clip vidéo et un dépliant sont dispo-
nibles et un des buts est aussi de sortir du ter-
ritoire du Hainaut oriental. Nous vous invitons
a visionner le clip « Face a la maladie grave,
je suis perdu.e ! » sur la chaine YouTube de la
Plate-Forme en Soins palliatifs Hainaut orien-
tal, et a nous solliciter pour obtenir gratuite-
ment des dépliants.

Plate-forme de Concertation en Soins
Palliatifs du Hainaut oriental

Espace Santé - Boulevard Zoé Drion, 1 -
6000 CHARLEROI

Tél.: 07192 5540 - Fax: 071 70 15 31
E-mail : soins.palliatifs@skynet.be

Site : www.palliacharleroi.be




Pallium - La plate-forme du Brabant wallon

Regard croisé : Nos pratiques
en institution hospitaliere et
en équipe de 2¢ ligne

Malorie Bodart est arrivée dans notre
équipe le 1° février 2023, elle occupe un
poste de psychologue. Nous étions ravis
de I'accueillir car nous avions déja eu l'oc-
casion de collaborer avec elle dans le cadre
de son poste de psychologue a lI'équipe
mobile de I'hopital du Bois de la Pierre. Lui
proposer de réfléchir aux pratiques dans
les différents lieux ou le patient est accom-
pagné au fil de sa maladie et de nous par-
tager ses constats était donc une évidence.

Premiére ligne... Deuxieme ligne... Voire troi-
siéme ligne... Cette terminologie s'est préci-
sée au fil de mes expériences, car initialement
leurs subtilités m'étaient inconnues. Ayant
travaillé majoritairement « en aigu », dans
différents services oncologiques et équipes
mobiles en soins palliatifs d'institutions hos-
pitalieres bruxelloises et wallonnes, ce n'est
que récemment que j'ai rejoint I'équipe de
Pallium. Lalternance entre ces différentes
lignes d'intervention, et donc de missions, est
devenue ainsi mon quotidien.

Cependant, cette alternance « théorique » a
peu de résonnance sur le terrain quand il est
question de nos missions d'accompagnement
et donc de soutien du patient palliatif et de
ses proches. En effet, que cette rencontre ait
lieu via une demande d'un service aigu, d'une
équipe mobile intra-hospitaliere ou d’'une
plate-forme de concertation en soins pallia-
tifs, en tant que psychologue, nous sommes
pleinement présents et en toute authenticité
« a coté » et au plus proche du vécu de celui
que l'on accompagne. Dans la rencontre sin-
guliére avec le patient, nous adoptons égale-
ment une attitude de « non savoir ». En effet,

le patient est I'expert de son histoire et de son
vécu. Il sait. 1l n'y a pas d'autre personne mieux
placée que lui pour nous en faire le récit et
nous l'accueillons sans jugement en offrant
une qualité d'écoute et un espace sécurisant
pour se dire, voire se transformer.

Dans mon expérience, I'alternance entre ces
lignes d'intervention s'exprime davantage
dans nos missions de soutien des équipes
soignantes et d'(in)formation de ceux mani-
festant un intérét au développement de la
culture palliative dans leur milieu de soin.
Dans l'exercice de ces missions, nous faisons
un « pas de coté » afin d'évaluer dans sa glo-
balité la situation et répondre adéquatement
alademande et aux besoins associés. Dans ce
cadre, nous avons un role « d'expertise » ou
« de conseiller » en matiere de |égislation et
de réseau en soins palliatifs, nous faisons lien
entre les différents intervenants du réseau,
nous créons des collaborations et nous for-
mons a la culture palliative.

Au quotidien, travailler en transversal dans
ces trois lignes d’'intervention est riche car
elles se nourrissent I'une de l'autre et crée par
la méme des opportunités de nouvelles col-
laborations. La clinique informe de la réalité
de terrain et la plate-forme y fait écho par son
offre d'outils, de formations, de conférences,
etc. Cest pour cela que jencourage tout un
chacun travaillant de prés ou de loin avec
les soins palliatifs a se mettre en lien avec la
plate-forme de concertation en soins pallia-
tifs de sa province afin d’approfondir ces col-
laborations et ouvrir le champ des possibles.

Malorie Bodart, psychologue dans I'équipe
de Pallium

Pallium - Plate-forme de Concertation
en Soins Palliatifs du Brabant wallon
Avenue Henri Lepage, 5 - 1300 WAVRE
Tél.:01039 1575

E-mail : coordination@pallium-bw.be




ASPPN - La plate-forme de Namur

Penser Plus tot a plus tard -
Un atelier pour anticiper les
souhaits de fin de vie.

Apreés le succes du cycle organisé a I'automne
2023, de nouvelles dates sont programmées
pour le début de I'année.

Dans ce cycle de 4 ateliers, vous serez invités,
par le biais des outils, A vrai dire (outil pour
faciliter la parole autour des souhaits de fin de
vie) et du PSPA (Projet de Soins Personnalisé
Anticipé), a penser, anticiper et rédiger ce que
vous souhaitez pour vous a la fin de votre vie.

Informations pratiques en rubrique « For-
mations » p. 54.

Bien plus que des soins

Cette année encore, la plate-forme et I'équipe
de soutien de I'ASPPN se sont associées aux
équipes mobiles intra-hospitaliéres, aux
équipes des unités de soins palliatifs et aux
bénévoles dans le cadre de cette campagne
de sensibilisation portée par les différentes
fédérations de soins palliatifs belges.

Nous sommes partis a la rencontre du public,
des aidants-proches et du personnel (soignant
ou non) lors de permanences au sein des ins-
titutions de la région. Loccasion de les mettre
a I'honneur, de rappeler nos missions et de
sensibiliser aux soins palliatifs. Un grand merci
aux équipe du CHRSM (site Sambre et a I'Unité
des Soins Palliatifs : I'Acacia) du CHU-UCL Na-
mur (sites de Mont-Godinne, de Sainte-Elisa-
beth, de Dinant et a I'Unité de soins Palliatifs :
Le Foyer Saint-Francois) et de la Clinique Saint-
Luc de Bouge pour leur accueil.

Une vidéo a également vu le jour, réalisée
avec la collaboration du personnel de I'Acacia,
I'Unité de Soins Palliatifs du CHRSM.

Plus d'infos https://www.youtube.com/
watch?v=xsrfZYM_U_g

Concertation périodique:
« Ergothérapeute et Kinésithérapeute en
MRS : quelle plus-value en soins palliatifs ? »

Le 12 octobre dernier, prés de 60 gestion-
naires, médecins-coordinateurs, infirmiers (et

en chef), et aussi kinésithérapeutes et ergo-
thérapeutes en maison de repos et de soins
se sont réunis pour la concertation annuelle
organisée par I'’ASPPN.

Nous nous sommes interrogés sur la place et
le réle de ces fonctions paramédicales dans
les soins palliatifs en institution ; ainsi que sur
la plus-value que leur intervention peut ap-
porter au confort du patient, dans le cadre de
l'organisation des soins au sein de I'équipe ou
dans le dialogue avec les familles entre autres.

Différents groupes de travail ont été orga-
nisés dans l'apres-midi autour de ces ques-
tions. Ceux-ci ont permis de faire émerger
des échanges de bonnes pratiques, des pistes
d’amélioration pour intégrer kinésithéra-
peutes et ergothérapeutes dans les situations
palliatives, ainsi que des prises de conscience
sur la spécificité que ces soignants peuvent
apporter dans les soins de confort.

Un apres-midi de concertation dont les par-
ticipants sont ressortis enthousiastes, avec
un nouvel angle de vue et des outils concrets
a mettre en place. Loccasion aussi de rap-
peler que notre équipe dispose également
d’une kinésithérapeute et d'une ergothéra-
peute-massothérapeute de seconde ligne qui
peuvent venir en soutien dans les situations
ou un regard externe ou neuf est nécessaire.

Par ailleurs, il est ressorti des échanges le
constat unanime que le statut de référent
palliatif (dont la casquette est régulierement
portée par les paramédicaux en maisons de
repos) est peu (re)connu. Pour approfondir
la définition, le role et les outils a disposition
du référent palliatif, une nouvelle commission
« Référent Palliatif » verra dailleurs le jour
au printemps prochain. La premiére réunion
est prévue le jeudi 14 mars 2024 de 13ha 17h
dans les locaux de 'UNESSA.

Infos et inscription (gratuite) :
coordination@asppn.be

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

Notre Président, Jean-Marie
Carrier s’est éteint

C'est avec une grande tristesse et une pro-
fonde émotion que nous vous annong¢ons
le décés de Jean-Marie Carrier, notre pré-
sident, le 13 octobre dernier.

Un infatigable travailleur présent sur tous les
fronts, que ce soit au niveau professionnel ou
au niveau familial et amical.

Jean-Marie accordait énormément d’impor-
tance a la santé. Sa carriére le reflete telle-
ment bien, tant6t, Echevin de Durbuy, tantét
Député provincial en charge des affaires so-
ciales et hospitalieres et tantot Président de
Vivalia, intercommunale des soins de santé.
Son intérét se marque également dans sa
fonction de Président au sein de notre plate-
forme de soins palliatifs.

Arrivé a la présidence en 2003, seule la mort
lui fait tirer sa révérence. Durant ces nom-
breuses années, nous avons pu compter sur
son engagement. Faisant preuve de calme et
de sagesse, il a su apaiser les tensions quand
il le fallait et fédérer les ressources. Optimiste
quant aux avancées significatives en matiere
palliative, il a également donné l'occasion
d‘aller s'instruire ailleurs via les missions a
I'étranger, principalement au Québec mais
également en France ou en Ukraine.

Son altruisme, sa proximité et sa conviction
ont marqué les habitants de la province.

Pallialiége - La plate-forme de Liége

Concert gospel : il y avait de
la joie!

Le samedi 26 aoUt aprés-midi, les musicothé-
rapeutes de Palliafamilli se sont associés a la
chorale Bethesda de Verviers pour nous offrir
un concert gospel a la basilique Saint-Laurent
a Liege.

Cette activité riche en émotions et en joie
fut, pour les participants, I'occasion de parta-
ger I'enthousiasme débordant des artistes et,

Nous tenons a le remercier particuliérement
pour sa confiance. Jean-Marie a cru en nos
compétences en soutenant nos projets plus
ambitieux les uns que les autres, mais aussi en
nos personnes, en prenant le temps de nous
rencontrer, nous connaitre. Il avait a coeur
notre bien-étre, toujours une petite marque
d’attention, un mot ...

En nous laissant une certaine créativité et une
part d'autonomie, Jean-Marie a contribué a
notre maturité, pour tout cela, merci !

Plate-forme de concertation en soins
palliatifs en Province de Luxembourg
Rue Victor Libert, 45/4 -

6900 MARCHE-EN-FAMENNE

Tél. et fax : 084 43 30 09

E-mail : soinspalliatifs.proviux@outlook.be
Site : www.pallialux.be




pour certains, de découvrir un genre musical
haut en couleurs.

Le concert était organisé par Pallialiege et la
Plate-forme des soins palliatifs de I'Est Fran-
cophone au profit de I'asbl Palliafamilli, qui
ceuvre au développement des soins palliatifs
en République Démocratique du Congo. Les
150 participants, en plus de passer une aprés-
midi galvanisante, ont apporté leur soutien a
ce beau projet citoyen. Tous sont repartis avec
le sourire.

Soins Palliatifs, comment
vous aider ?

L'équipe de PalliaLiege a eu la chance et le
plaisir d'accueillir I'an dernier Elena Melloni,
infirmiére de formation, dans le cadre d'un
stage en santé communautaire. Elena avait
pour objectif de mettre en pratique ses acquis
théoriques en créant un outil d'information
pratique et exhaustif, permettant au patient
qui voyage entre I'hopital et le domicile et
aux soignants, de mieux connaitre l'organisa-
tion des soins palliatifs en Province de Liege.

Afin de s'assurer de la pertinence du projet,
elle s'est appuyée sur sa propre expérience,
privée et professionnelle, et a consulté régu-
lierement les soignants des équipes mobiles,
des unités de soins palliatifs et de I'équipe de
soutien liégeoises.

Aujourd’hui, nous avons le plaisir de vous
présenter la brochure « Soins palliatifs,

comment-vous aider ? », un aide-mémoire
qui centralise les informations utiles pour le
patient, pour ses proches et qui permet aux
professionnels de l'orienter vers les relais adé-
quats.

7/10 - Journée mondiale des
soins palliatifs

La Journée mondiale des soins palliatifs, coin-
cidant avec la sortie du recueil “De la Terre
a la Plume”, fut l'occasion révée d'organiser
un événement autour de la fin de vie et des
funérailles.

Grace au Centre culturel Ourthe et Meuse, a
I'asbl Heart’s Angels, a la Fondation contre
le Cancer et aux joueurs de la loterie natio-
nale, nous avons pu offrir au grand public une
journée ludique ou leur était proposée une
exposition interactive et relationnelle, des
moments de rencontres avec les auteurs du
livre et les conférenciers (Mon héritage : un
guide pratique pour préparer votre testament
par M. Devillers, coordinatrice Legs, Fon-
dation contre le Cancer ; Funérailles : expres-
sions culturellement variées par A. Ernotte,
guide-conférencier ; Et ceux qui restent ? par
C. Melon, psychologue, PalliaLiege).

Les commentaires des participants parlent
d'eux-mémes : “L'expo est une facon sympa
de se dynamiser !", “Les conférences sont de
grande qualité’, "Léger, créatif, le modele de
lajournée est a conserver. Méme si on connait
la matiére, des choses sont encore a décou-
vrir...", "Le cadre scientifique et humain était
propice aux rencontres, la diversité des activi-
tés et les pools d'approche proposés sont ap-
préciables”, « Grace a M'sieur 13, nous avons
(re)découvert la poésie par le slam "

Le Pr N. Barthelemy, Présidente de la Com-
mission d'éthique, a été émue par les témoi-
gnages des auteurs venus en grand nombre.

PalliaLiege - Plate-forme des soins
palliatifs en Province de Liege

Rue du Mont Saint-Martin, 90

4000 LIEGE

Tél.: 043423512

E-mail : info@psppl.be

Site : www.pallialiege.be



PFSPEF - La plate-forme de Verviers

Bonjour a tous!

Je suis Chloé Ciszewski et
j'ai I'honneur de rejoindre
I'équipe de la Plate-forme
de soins palliatifs de I'Est
francophone en tant que
psychologue dans le cadre
des Mesures Urgentes en Santé Mentale.

Récemment diplémée en psychologie de la
Sénescence, je souhaite pouvoir leur appor-
ter mon aide et mon expertise dans le soutien
psychologique auprées des usagers agés en
maisons de repos ou a domicile, que ceux-ci
aient le statut de patients palliatifs ou d‘ai-
dants proches.

Mon réle de psychologue me permettra éga-
lement de soutenir les familles pendant la pé-
riode palliative de leur proche ainsi que pour
des suivis de deuil. Je m'associe notamment
avec Geneviéve Auguster dans le projet de
réalité virtuelle en maison de repos.

Cest avec grande joie que je me lance dans
cette nouvelle aventure pleine dopportuni-
tés et de belles rencontres.

Bonjour a tous ... bis !

Je  m'appelle Mathilde
Houbaille, j'ai 30 ans et je
travaille comme médecin
généraliste en association a
Verviers.

Lors de mes stages, j'ai eu l'occasion de ren-
contrer les différentes facettes de la méde-
cine, y compris les accompagnements de fin
de vie. Ces derniers m'ont particulierement
touchée car jai vécu, dans mon entourage,
des fins de vie difficiles. Je me suis rendu
compte de I'importance du travail en équipe
lors de ces situations complexes. Suite a ces
expériences, j'ai décidé de suivre la formation
continue de soins palliatifs a I'UCL. J'ai tou-
jours aimé travailler dans les soins palliatifs
car c’est une période de la vie du patient ou le
soignant prend une place particuliére : la rela-
tion soignant-soigné évolue vers une relation
humaine dans toute sa complexité. Permettre
au patient et sa famille une fin de vie sereine

est le meilleur accomplissement que je puisse
leur apporter en tant que soignant.

Suite au départ du Dr Lambrechts, I'opportu-
nité d'intégrer la Plate-forme de soins palliatifs
deI'Est francophone s'est présentée etjaieu la
chance de devenir le nouveau médecin coor-
dinateur de celle-ci. J'apprécie la confiance
qui m'a été accordée et jai hate d’accompa-
gner I'équipe dans ses différents projets.

Réalité Virtuelle en
institution

La « Réalité virtuelle » est un moyen d’appor-
ter détente et apaisement aux personnes fra-
gilisées par une (ou plusieurs) affection(s).

Depuis septembre dernier, une collaboration
s'est lancée entre les Maisons de repos de I'Ar-
rondissement verviétois et la Plate-forme de
soins palliatifs de I'Est francophone. Chaque
mardi aprés-midi, les collaboratrices de la
Plate-forme se rendent dans une institution
pour faire vivre I'expérience de la réalité vir-
tuelle a 4 ou 5 résidents.

Pour tout renseignement, n'hésitez pas a
contacter la PFSPEF au 087 23 00 16 ou par
mail coordination2@pfspef.be.

« équipe de soutien pour accompagner et
soutenir toute personne confrontée a une
situation de fin de vie (087 23 00 10)

«Nos trois psychologues pour apporter un
soutien psychologique ponctuel (sur ren-
dez-vous au 087 23 00 16)

Plate-forme des soins palliatifs de I'Est
francophone

Rue de la Marne, 4 — 4800 VERVIERS

Tél.: 087 23 00 16 - E-mail : info@pfspef.be




Le 8tm Colloque wallon des soins palliatifs or-
ganisé par les plates-formes de Concertation
en soins palliatifs du Brabant Wallon et de la
Province du Luxembourg, en collaboration
avec la Fédération Wallonne des Soins Pal-
liatifs, a confié avec enthousiasme le theme
« Anticiper en soins palliatifs, un coup
d’avance ? » aux propos dorateurs belges,
francais et méme d’un canadien. Chacun a
décliné sa vision de l'anticipation de la fin de
vie sous les éclairages sociologique, psycho-
logique, juridique, éthique, médical et philo-
sophique.

Nous anticipons énormément de choses dans
notre vie (ne fut-ce que par les assurances
que nous contractons !). Mais la fin de vie et la
mort, ce sont des sujets beaucoup plus déli-
cats. Or c'est une certitude : nous n’y échap-
perons pas.

Ainsi, lors de ces deux journées de colloque,
nous avons pu entendre que l'anticipation
dans les soins palliatifs est un enjeu d'appren-
tissage collectif et individuel et est une affaire
de culture (cfr. Cobbaut et Leberre). Les soi-
gnants doivent s'approprier petit a petit cette
culture. Mais, comme nous le rappelle le Dr
Knoops, le nombre de traitements disponibles
et possiblement proposés aux patients ne faci-
lite pas cet apprentissage : il suscite de l'espoir
voire du déni (« ce traitement va me sauver ! »)
plutdét qu’'une acceptation que ce traitement
ne fera sans doute « que » améliorer la qualité
de vie. La méconnaissance des lois belges qui

Anticiper en soins palliatifs
un coup d'‘avance ?

contribuent a mettre la question de I'anticipa-
tion sur la table des discussions avec le patient
est une autre difficulté rencontrée. J. Tilman
remet le focus sur les trois lois belges de 2002
portant sur les droits du patient, les soins pal-
liatifs et la dépénalisation de l'euthanasie : les
patients ont des droits et peuvent choisir ce
qui leur semble adéquat dans leur parcours
médical et individuel. Pour cela, il faut qu'ils
recoivent l'information, l'espace et I'écoute né-
cessaire pour l'exprimer. Théoriquement, c'est
bon mais... concrétement ?

Une piste de solution proposée par Sarah Dau-
chy par rapport a cet apprentissage collectif
serait de structurer et de valoriser I'anticipa-
tion au niveau institutionnel. On passerait de
I'évitement (attitude souvent rencontrée chez
le soignant et nous pouvons le comprendre.
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Mr Libert nous rappelle que parler de la fin de
vie est tout de méme un des pires sujets qui
soit !) a la structuration. Plus tard, nous voyons
que cette structuration peut étre facilitée par
les outils que nous connaissons et utilisons
déja : 'ACP (Advanced Care Planning), le PSPA
(Projet de Soins Personnalisé et Anticipé), le
PICT (palliative indicators tool)... Le Dr Eng-
lebert (entre autres) explique que les défenses
des soignants sont nombreuses : « on n‘apas le
temps », « on va créer des angoisses ot il n'y en
apas » ... Bref, c'est un sujet qui fait peur. Mais
si C'est validé, valorisé et structuré par l'institu-
tion, pouvons-nous toujours éviter la question
de l'anticipation ? M. Castra explique pour sa
part que le projet de soins est un travail de co-
construction entre les soignants, le patient et
ses proches. C'est un projet pluridisciplinaire.
Le Dr Delattre rassure de son c6té : les chiffres
qui émanent de son travail de fin d'étude sur
I'anticipation en soins palliatifs montrent une
diminution du sentiment d‘angoisse quand
une communication efficace entre patient,
proches et soignant a pu avoir lieu.

Les différentes interventions ont montré
cependant que cela reste un processus com-
plexe, un processus qui s'inscrit dans la rela-
tion (unique a chaque fois) et dansle temps. Ce
fut d'ailleurs bien illustré par la mise en scéne
de témoignages réels recueillis sur le terrain
par les psychologues de plate-forme dont les
messages étaient clairs : « Tout le monde nest
pas prét a anticiper, ne pas choisir est déja un
choix », « la maniére d'aborder I'anticipation
peut étre influencée par nos propres repré-
sentations », « prendre en compte les inquié-
tudes des proches car elles peuvent influencer
les choix du patient », « anticiper ne signifie
pas signer un contrat, rien n'est figé et tout est
modifiable a tout moment », « I'anticipation
dans le soins : indissociable d'une bonne com-
munication entre le patient, les proches et les
soignants », « 'anticipation permet au patient
de profiter du temps qu'il reste tout en dimi-
nuant le sentiment d’anxiété ».

Le temps ... Fil rouge de ces deux journées.
Le temps a consacrer a ces questions, le
temps de 'accompagnement et de 'écoute,
le temps de la société, le temps du soignant,
le temps du patient et le décalage horaire
surtout entre ces deux derniers ! Limportance
soulignée par J. Van Hemelrijck de se mettre
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au temps du patient. Le temps de I'ambiva-
lence entre nos pulsions de vie et de mort, le
temps encore que l'on remplit et qu'on habite
de nos souhaits. Ce temps, selon J. Alric, que
le patient « condamné » peut se réappro-
prier avec l'anticipation ou au contraire un
temps, en anticipant, quon croit perdu en
méme temps que l'espoir et I'énergie vitale ?
Un temps présent et futur si intolérable que
les proches de grands malades le boycottent
parfois en faisant ce que E. Josse appelle un
deuil anticipé. Le temps de la maladie, d'une
part connu par les soignants qui auront ten-
dance dans des pathologies comme la mala-
die de Charcot (SLA) a anticiper chaque étape
prévisible (I'expérience en atteste) et d'autre
part, le temps de la maladie méconnu par le
patient et sa famille. Temps qui sera pour eux
tantot extensible tantot insoutenable. ..

Jusqu'ou peut-on écrire son avenir ? conclut
M. Dupuis.

« Lanticipation dans les soins palliatifs, un
coup d'avance ? » ... Répondre a la question
ne reviendrait-il pas a percer le mystére du
temps et de la vie ?

Par Maud LIESENBERG, psychologue au
sein de I'équipe de Pallium



LES SOINS PALLIATIFS
PEDIATRIQUES:

source d'inspiration pour des soins
encore plus humains ?
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INTRODUCTION

Penser la fin de vie des enfants est souvent
percu comme intolérable ... Pourtant, la ma-
ladie et la mort touchent aussi les plus jeunes,
et des soignants, des équipes les accom-
pagnent au quotidien, eux et leurs proches, a
domicile et a I'hopital.

Les soins palliatifs pédiatriques se sont orga-
nisés plusieurs années aprés les soins pallia-
tifs adultes. lls ont bénéficié des acquis de
leurs « ainés » puis ils ont construit leur propre
histoire. En juin 2011, la revue wallonne des
soins palliatifs consacrait un dossier a I'enfant
face a la maladie grave. L'organisation du pay-
sage des soins palliatifs pédiatriques y était
décrite de maniére trés complete.

Depuis lors, beaucoup de choses ont changé,
participant a une meilleure prise en charge
des enfants, mais aussi a la visibilité et au dé-
veloppement des soins palliatifs pédiatriques.
Le Dr Nadine Francotte reprend pour nous les
grandes étapes de cette évolution, que ce soit
au niveau national avec la reconnaissance et
le financement de nouveaux centres de réfé-
rence, ou international avec la création d'un
Réseau Francophone des Soins Palliatifs Pé-
diatriques. Avant cette mise en perspective, le
Professeur Nago Humbert, pionnier des soins
palliatifs pédiatriques, a accepté de poser les
bases de ce dossier en identifiant ce qui, pour
lui, fait aujourd’hui l'essence de la prise en
charge des enfants gravement malades et de
leurs proches.

Comment font les soignants qui accom-
pagnent des enfants, gravement malades ou
en fin de vie, pour tenir au quotidien ? Que
mettent-ils en place pour faire face a une
charge émotionnelle qui risque d'entrainer
I'4puisement ? Claire Van Pevenage et Julie
Cano Chervel nous parlent du « savoir accom-
pagner », qui nécessite d'étre capable de se
laisser affecter par la condition de l'autre. La
lettre que le Dr Audrey Van Hecke nous par-
tage ensuite en fait l'illustration avec beau-

coup de finesse et d’humanité..

Franck Devaux, philosophe et éthicien, nous
éclaire sur I'art d'accompagner la fin de vie
en soins palliatifs pédiatriques périnataux.
Il nous parle de la narration, « accompagne-
ment des personnes et de leurs histoires », qui
nécessite une écoute et une attention abso-
lue du patient, mais aussi de son entourage.

La présentation des deux équipes de liaison
pédiatriques liégeoises nous permet d’appré-
hender de maniére concrete comment s'orga-
nise au quotidien 'accompagnement des en-
fants, de leurs proches et de leurs soignants,
en le(s) suivant de I'hopital a la maison et de
la maison a I'hopital.

Enfin, un entretien avec Anselme Mubenes-
hayi nous permet de découvrir comment une
équipe palliative pédiatrique a pu voir le jour
a Kinshasa. Il met en évidence I'énergie et la
créativité qui ont rendu possible la création
d'une structure de soutien pour les enfants
gravement malades dans une culture ou,
peut-étre plus qu'ailleurs encore, les enfants
ne « peuvent pas mourir ». Il évoque l'impor-
tance de l'attention extréme a porter a la
souffrance de la famille, a 'accompagnement
des professionnels, a un fonctionnement qui
s'appuie sur la collaboration et le travail en ré-
seau, le partage d'expérience, la formation, la
transmission, la pluridisciplinarité, et toujours
le maintien d’'un lien constant entre I'hopital
et le domicile...

Si on sait que I'accompagnement des enfants
demande une attention tres particuliere,
peut-étre que la lecture de ce dossier va sur-
tout nous permettre de sentir la profonde
humanité qui se dégage des différents témoi-
gnages, et nous amener a la conclusion que le
monde palliatif adultes, apres avoir nourri les
débuts du mouvement pédiatrique a peut-
étre aujourd’hui a s'inspirer de comment on
y pense les choses. Les deux secteurs ont,
comme le rappelle le Dr Nadine Francotte,
tout a gagner a collaborer de la maniére la
plus étroite possible et a se nourrir de leurs
réflexions et avancées respectives.




SPECIFICITE DES SOINS PALLIATIFS EN PEDIATRIE :
"L'ENFANT N'EST PAS UN ADULTE EN MINIATURE"

[l n'y a rien de trés original dans la démarche
pédiatrique en soins palliatifs par rapport a la
prise en charge chez les adultes puisque les
symptoémes et les molécules utilisées pour les
soulager sont souvent identiques, si ce n'est
qu'on adaptera les doses au poids de I'enfant.
Cependant, I'dge des patients impose une
prise en compte spécifique des aspects socio-
affectifs ainsi que des méthodes d'évaluation
de la douleur et des symptoémes associés.
On ne vit pas une maladie potentiellement
mortelle de la méme fagon lorsquon est agé
de quelques jours ou pendant la période de
I'adolescence. Dans de multiples essais, plu-
sieurs auteurs ont tenté de définir les soins
palliatifs pédiatriques. Nous avons retenu, lors
de la rédaction des normes en soins palliatifs
pédiatriques du Québec, celle de The Asso-
ciation for Children with Life-threatenings or
Terminal Conditions and Their Families and the
Royal College of Paediatrics and Child Health :

« Les soins palliatifs pédiatriques sont actifs
et complets, englobant les dimensions phy-
sique, psychologique, sociale et spirituelle. Le
but des soins palliatifs est d'aider a maintenir
la meilleure qualité de vie possible a I'enfant
et d'offrir du soutien a sa famille : cela inclut
le soulagement des symptomes de I'enfant,
des services de répit pour la famille et des
soins jusqu’au moment du décés et durant la
période de deuil. Le suivi de deuil fait partie
des soins palliatifs, quelle que soit la cause
du déceés, ce quiinclut les traumatismes et les
pertes dans la période périnatale. »'

Revenons a cette définition : les mots choisis
et par conséquent leur sens ne sont pas ano-
dins dans notre approche de cette discipline
quelque peu spécifique, notamment lorsque
nous devons la présenter aux patients et a
leurs parents. Méme sila mort plane toujours
sur la représentation que se font de nous les
parents, notre action pour notre patient, mais
également pour son entourage, est de main-
tenir la meilleure qualité de vie possible. Le

mot "déces" n'est cité que comme un événe-
ment de passage dans notre travail puisqu’il
ouvre sur le suivi de deuil, une autre phase de
la vie pour ceux qui restent.

Le champ dintérét des soins palliatifs pé-
diatriques est avant tout la vie, car ne pas
pouvoir guérir ne signifie pas mourir dans
I'immédiat. Les deux grandes interrogations,
a propos de l'intervention clinique des soins
palliatifs pédiatriques, tournent autour de la
question de la temporalité et de la sémiologie
diagnostique. Pour cette derniére nous avons
essayé d'énumérer, dans les normes en soins
palliatifs pédiatriques du ministere de la san-
té du Québec?, les populations qui devraient
bénéficier d'une approche palliative de leur
maladie, dans 6 groupes distincts :

Groupe 1: Enfants présentant des conditions
pour lesquelles un traitement curatif est pos-
sible. Les soins palliatifs peuvent étre néces-
saires pendant des périodes d'incertitude
ou quand les traitements curatifs sont ineffi-
caces. Exemples : Cancer, atteinte cardiaque,
rénale ou hépatique importante, drépanocy-
tose (concernant cette derniére pathologie,
en Afrique vu le taux élevé de décés avant
I'age de 5 ans, elle pourrait étre également
classée dans le groupe 2).

Groupe 2: Enfants présentant des conditions
ou une mort prématurée est inévitable. Ces
enfants peuvent avoir besoin de longues
périodes de traitements intensifs destinés a
prolonger leur vie et a leur permettre de par-
ticiper a des activités normales pour des en-
fants de leur age. Exemples : fibrose kystique,
dystrophie musculaire.

Groupe 3 : Enfants présentant des condi-
tions progressives sans espoir de guérison.
Les traitements offerts a ces enfants sont uni-
quement palliatifs et peuvent s'étendre sur
des années. Exemples : maladie de Batten,
mucopolysaccharidose.

1. Association for children with life-threatenings or terminal conditions and their families and the royal college of
paediatrics and child health. A guide to the development of children’s palliative care services. Second Edition,

2003

2. Gouvernement du Québec. Normes en matiére de soins palliatifs pédiatriques, Québec 2006



Groupe 4: Enfants présentant des problemes
neurologiques graves accentuant leur vulné-
rabilité et accroissant les risques de compli-
cations pouvant amener une détérioration
non prévisible, mais considérée comme non
progressive, de leur état. Exemples : accidents
avec atteintes neurologiques, paralysie céré-
brale grave.

Groupe 5: Nouveau-nés dont l'espérance de
vie est trés limitée.

Groupe 6: Membres d'une famille ayant
perdu un enfant de facon imprévue a la suite
d’'une maladie, d'une situation engendrée
par une cause externe ou d'une perte dans la
période périnatale. Exemple : traumatismes,
mortinaissances, avortements

Comme nous l'avons mentionné plus haut,
les traitements sont souvent similaires a la
médecine adulte, mais I'évaluation de la dou-
leur chez I'enfant, notamment dans les pre-
mieres années de vie, pose des problémes
dus aux difficultés de communication. Est-ce
de ladouleur ? De I'angoisse ? De I'appréhen-
sion ? De l'ennui ?

N'oublions pas qu'en 1988, un anesthésiste
anglais écrivait dans le Lancet que seulement
30% des enfants en néonatologie subissant
des chirurgies majeures avaient droit a une
narcose complete. Avec des justifications
aussi aberrantes que "Le systéme neurophy-
siologique était incomplet et donc il ne pou-
vait ressentir de douleur" ou, pire encore "De
toutes facgons, ils ne s'en souviendront plus",
ce qui, en plus d'étre non éthique, est comple-
tement faux sur le plan scientifique.

Il existe quelques instruments de mesures
spécifiques qui nous aident a évaluer la
douleur chez I'enfant. Ces outils, certes trés
précieux, ne remplaceront jamais I'examen
clinique, mais ils nous aident, au méme titre
que les informations des parents, a avoir la
meilleure attitude thérapeutique possible.
C'est pourquoi la douleur du patient doit étre
mesurée de facon systématique avec des
échelles de douleur adaptées a I'age de I'en-
fant et a son développement.

Pour les plus petits, nous devons étre attentifs
a un signe qui peut paraitre contradictoire,
mais qui, en général, s'avére un élément es-
sentiel de notre évaluation et que nous avons

nommeé : le syndrome de I'enfant trop sage. Un
enfant anormalement calme, replié sur lui-
méme, qui ne crie pas, qui ne pleure plus, et
qui a, selon les parents, un comportement
inhabituel présente un tableau clinique de
souffrance.

Mythes et angoisses

Outre le probléme de I'évaluation de la dou-
leur, nous sommes confrontés de maniere
peut-étre plus tangible en pédiatrie aux
mythes et aux préjugés entourant les opiacés,
dont la morphine. Car si ce dernier reste I'un
des médicaments de choix dans le traitement
des douleurs en phase palliative, le fantasme
du produit qui tue et qui rend toxicomane lui
est encore souvent associé. D'ou l'extréme
attention qu'il faut mettre continuellement
a répondre aux questions des enfants et des
parents sur les effets de ce médicament ; les
premiers ayant souvent peur de perdre le
controle et les seconds craignant, « puisque
qu'il n'y plus rien a faire », que I'on accélere le
processus. Sentiment d’autant plus ambigu
et culpabilisant qu'il peut parfois répondre
aux désirs inconscients de la famille ou des
soignants. Il est vraiment important de dé-
montrer de facon crédible pour qu'il ne sub-
siste aucun doute possible pour les parents
et le patient que la médecine palliative n'est
pas une médecine d'abandon, mais qu'au
contraire elle peut étre une médecine inten-
sive par les soins prodigués pour le confort du
patient et par le soutien de la famille. Le genre
d'attitude "puisqu'on ne peut pas le guérir, on
arréte tous les médicaments et on lui donne




de la morphine" est a proscrire a tout jamais.
Au contraire, tout traitement qui peut amé-
liorer I'état du patient doit étre envisagé. Par
exemple, la prescription d'un antibiotique,
d'une chimiothérapie ou d'une transfusion
sanguine méme quelques jours avant une
issue fatale n'est pas incompatible avec une
approche palliative de la maladie. La seule
question que nous devons nous poser dans
ces cas-la est de nous assurer que la médica-
tion rendra le patient plus confortable et que
ses effets secondaires n'entacheront pas le
bénéfice du traitement.

La perception de la mort

La compréhension du concept de mort chez
I'enfant est influencée par ses expériences
dans sa famille, dans son milieu socio-culturel
et évidemment par son age et son dévelop-
pement psycho-affectif.

En général,a ce stade delamaladie, les enfants
ont acquis une maturité et une perception de
I'existence que beaucoup d'adultes en bonne
santé n‘atteindront certainement jamais. C'est
comme s'ils avaient grandi trop vite, si I'en-
fance n'était qu'un lointain souvenir et que
leur univers se résumait a la maladie, ses trai-
tements et ses conséquences. Pour résumer
succinctement, il semble que jusqu’a I'age de
3 ans I'enfant ne comprend pas le concept de
mort, il ressent parfois des angoisses de sépa-
ration et il réagit a des pertes comme l'ali-
mentation ou le fait de ne plus pouvoir jouer.
Jusqu'a six ans, il percoit la gravité de la mala-
die et de ses conséquences comme la dou-
leur. La mort est un lointain concept et la pen-
sée magique l'aide a la concevoir comme un
sommeil dont on revient. Entre six et dix ans,
I'enfant intégre la mort comme irréversible et
souvent, il ressent des sentiments de culpabi-
lité parce qu'il fait souffrir ses parents. Quant
aux adolescents, c'est certainement ceux qui
ont le plus de difficulté a composer avec la
mort. Contrairement a un enfant de quatre
ans, ils se projettent déja dans l'avenir et par
conséquent, ils ont une conscience plus vive
du deuil de leur existence future. Leurs réac-
tions alternent entre la culpabilité, la honte,
I'injustice et la colére. S'ils comprennent ce
qui leur arrive, cette fatalité va a l'encontre
de leurs idéaux, souvent liés aux prouesses et
a l'apparence physique. Or, la maladie déva-

lorise le corps dans son esthétisme comme
dans son fonctionnement.

Certains adolescents sont capables de com-
poser avec la mort en exprimant des émo-
tions adéquates alors que d'autres peuvent
sembler non affectés par cet événement et se
retirer dans le silence ou devenir trés agres-
sifs. L'adolescent utilise la négation pour se
protéger quand il n'est pas tourmenté par la
douleur et la maladie.

Du curatif au palliatif

Nous abordons a travers cette réflexion un
terrain trés sensible, qui ne doit pas étre spé-
cifique a la pédiatrie mais qui nous interroge
tous, car il touche a notre propre attitude
devant la mort. Nous avons pu constater
combien parfois il est difficile pour certains
médecins de se résigner a l'‘évidence et de
décider, que pour le confort de I'enfant, il est
temps d‘arréter les traitements agressifs a
visée strictement curative. C'est lors de cette
phase que l'absence de dichotomie entre
soins palliatifs et curatifs prend tout son sens
car si l'approche globale du patient a guidé
les traitements, dés I'annonce du diagnostic,
I'acceptation de soigner et de ne plus guérir a
tout prix devrait étre vécue comme une conti-
nuité logique et non comme un verdict d'im-
puissance. Il ne devrait pas exister une ligne
de démarcation claire entre traitement curatif
et traitement palliatif car alors, cela signifie-
rait que pendant les premiers on ne traite pas
la douleur et qu'on ne s'occupe pas des soins
de confort.

Quant a la premiére interrogation, il s'agit de
décider du moment adéquat du passage de la
phase curative a la phase palliative de la mala-
die. La complexité de cette décision médicale
est primordiale pour le choix du type de prise
en charge du patient et notamment de |'éva-
luation du niveau de soins le plus approprié
dans l'intérét de ce dernier.

[l n'est pas superflu de rappeler que dans I'his-
toire d'une maladie potentiellement mortelle,
les parents et évidemment I'enfant en age de
comprendre le sens des mots, nous décrivent
les moments forts de ce scénario catastrophe
en quatre actes:

» Lannonce du diagnostic comme un coup



de tonnerre dans un ciel apparemment
sans nuage qui se conclut apres un instant
de sidération et d’anéantissement par une
force nouvelle de lutte et de confiance en
la médecine et en leur destin.

Le deuxieme, ressenti plus durement, est
I'annonce de la récidive dans le cas d’'une
maladie oncologique ou de l'évolution
drastique d’'une maladie neurologique
ou génétique. Mais la réponse est ensuite
proportionnelle a leur déception. Pour uti-
liser un langage militaire, on a perdu une
bataille, mais on n‘a pas perdu la guerre.
Le troisieme, décrit d’abord par une réac-
tion de déni suivie d’'une tristesse incom-
mensurable, accompagnée d’une colére
projetée tous azimuts contre eux, contre la
médecine, contre un dieu a qui ils avaient
fait confiance, est I'annonce du début de
la phase palliative et, par conséquent, la
signification que non seulement la méde-
cine ne guérira pas leur enfant, mais que
I'histoire va avoir une fin.

Enfin, le déces qui, paradoxalement, par-
fois n'est pas I'événement du scénario le
plus difficile, le deuil de leur enfant comme
un étre en évolution sur le chemin de I'age
adulte étant déja intégré. Au contraire,
malgré la douleur universelle de perdre
son enfant, ce dernier acte peut étre par-
fois source de libération et d'apaisement
pour ceux qui restent et celui qui part. En
effet, selon l'évolution des symptomes

pendant la période palliative, les parents
oscillent entre deux sentiments contradic-
toires et source de culpabilité. La premiere
peut étre résumé par cette phrase : "Je ne
suis pas prét a le voir mourir demain" puis
plus tard "je ne peux plus le voir souffrir et
se détériorer, il faut que cela finisse"

Dans ces quatre phases, il n'y a plus de tem-
poralité ordinaire. Les choses de la vie sont
suspendues et I'attente de la fin de I'histoire
estinsupportable sur le plan émotionnel. Les-
pace-temps d'ailleurs devient une notion tres
floue des le moment ou I'équipe soignante et
les parents ont perdu l'espoir d’'une guérison.
Les sentiments alors quant a I'échéance fatale
deviennent trés contradictoires, tant chez
les professionnels que dans la famille. Il n'est
pas rare de voir un médecin qui a mis toute
son énergie a épuiser I'arsenal thérapeutique
disponible dans le monde entier pour sauver
un enfant, trouver par la suite que ce der-
nier met bien du temps a mourir. C'est dans
ces moments-la que nous devons étre trés
attentifs a certains dérapages thérapeutiques
et éthiques. Pour tenter de les éviter, nous
devons veiller premiérement a garder en tout
temps le patient au centre de nos préoccupa-
tions et deuxiemement a ne pas mélanger les
émotions et les souffrances : c'est-a-dire de
bien distinguer celles du patient, de sa famille
et des soignants.




Le deuil

Aprés ce paragraphe, nous pensons qu'il nest
pas nécessaire de préciser que les soins ne
s'arrétent pas au décés de I'enfant et que le
travail de thérapie de deuil est indispensable
pour prévenir des troubles physiques, psy-
chiques, sociaux ou familiaux. En premier lieu,
il est important de souligner qu’'un parent
ne fera jamais le deuil de son enfant. Notre
travail est de l'aider a survivre a la pire catas-
trophe de son existence, de l'aider a apprivoi-
ser 'absence, de tenter de lui faire retrouver
un peu d%énergie vitale et de lui redonner
l'autorisation de continuer son existence
parce quelle est une personne importante
non seulement pour ses autres enfants (argu-
ment souvent utilisé), mais pour elle-méme.
Et surtout, nous devons oublier les protocoles
du traitement du deuil. Cet événement trau-
matique est vécu de facon unique par chaque
parent, y compris a l'intérieur du couple et a
un rythme différent. Peuimporte qu'il soit en-
trepris avec I'équipe traitante ou encore avec
un organisme spécialisé, notre expérience
nous a démontré que les parents étaient plus
réceptifs a cette démarche thérapeutique
lorsqu'elle était entreprise par des soignants
qu'ils connaissaient et qui avaient connu
leur enfant. Le plus important, pour I'équipe
de soins palliatifs qui a suivi I'enfant et sa
famille, est de s'assurer que les parents ne se
retrouvent pas seuls aprés ce drame et que ce
n'est pas la carte de condoléances de I'équipe

traitante (tres appréciée) qui doit clore notre
prise en charge.

Car il n'est pas rare, au-dela des troubles “dé-
pressifs” réactionnels normaux, de voir appa-
raitre des comportements pathologiques
chez les fréres et sceurs ou chez les parents.
Nous savons, grace a des études anglaises,
que le taux de morbidité et de mortalité
augmente apres le décés d'un proche. Si le
suicide est relativement rare, les troubles psy-
chosomatiques sont par contre fréquents, et
le taux de divorce chez les parents d’enfants
gravement malades ou décédés est nette-
ment au-dessus de la moyenne.

Les deuils impossibles parce que trauma-
tiques sont devenus une de nos grandes
préoccupations. En effet, depuis quelques an-
nées, nous constatons que lorsque les parents
vivent I'agonie de leur enfant de facon drama-
tique, le travail méme du deuil devient impos-
sible. Notamment lorsqu'ils ont I'impression
que leur enfant est mort dans des souffrances
atroces. L'image trés concrete de cette agonie
en particulier aux soins intensifs se fige dans
la mémoire et exerce comme une sorte de si-
dération qui empéche le travail d'élaboration
psychique propre au travail de deuil. On se
trouve, en fait, en face d'une personne souf-
frant de névrose post traumatique séveére et
qui, en plus de I'immense peine d'avoir perdu
un enfant, se sent coupable de ne pas I'avoir
protégé contre les agressions de la médecine.



La fratrie

Les fréres et sceurs que nous nommons « les
oubliés de I'histoire de la maladie », sont ceux
qui paient un tres lourd tribut, souvent dans
le silence et dans lI'incompréhension de I'en-
tourage et des soignants.

Pendant des années, toute |'attention a été
concentrée sur le frére ou la sceur malade, soit
acause de son absence lors de ses hospitalisa-
tions, soit a cause de sa trop grande présence
lors de son retour dans le milieu familial. Le
frére et la sceur doivent étre vivants, mais pas
trop. Parfois, il ne faut pas faire de bruit parce
qu'lL ou ELLE se repose, d'autres fois, il faut
jouer avec lui, alors qu'on nen a pas envie. Il
recoit plus de cadeaux. Lorsqu’lL est a I'hOpi-
tal, IL prive ceux qui restent a la maison de
leur maman ou de leur papa. Alors parfois, ces
oubliés éprouvent a I'égard du MALADE des
pensées agressives inavouables et souhaitent
méme sa mort pour reconquérir 'amour des
parents.

Mais, apres le décés, comment faire pour re-
trouver I'affection de parents effondrés par ce
drame, tout en vivant avec des sentiments de
culpabilité ?

C'est pourquoi il faut mettre une attention
toute particuliere a rappeler régulierement
aux parents qu'ils ont d'autres enfants qui ont
aussi besoin d'eux. Et a ces derniers, il faut
expliquer le mieux possible que le concurrent
qui les rend si jaloux, ce n'est pas le MALADE,
mais la MALADIE. C'est pourquoi il est primor-
dial d'intégrer la fratrie trés tot, des le dia-
gnostic d’'une maladie potentiellement mor-
telle, et de la considérer comme un partenaire
au méme titre que les parents.

Hopital ou domicile

Alors qu'en médecine adulte, la prise en
considération de l'entourage du patient est
souvent un choix, elle est incontournable en
pédiatrie puisque les parents sont non seu-
lement nos principaux interlocuteurs, mais
aussi souvent nos médiateurs et évidemment
un soutien irremplagable pour les patients.
C'est pourquoi il ne faut jamais étre doctri-
naire sur la question du lieu de traitement et
de I'agonie de l'enfant. Il faut offrir I'alterna-

tive soins hospitaliers/soins a domicile. Méme
si souvent, l'idéal pour I'enfant reste la deu-
xiéme solution, il faut accepter les angoisses
de certains parents qui ne peuvent concevoir
la mort de leur enfant a la maison. De toute
facon, aucune décision ne doit étre immuable
et la souplesse doit étre la regle dans le pas-
sage entre I'hépital et le domicile a tout mo-
ment de I'évolution de la maladie.

La seule constante est qu’un transfert a la mai-
son ne s'improvise pas, mais qu’au contraire,
soigner un enfant a domicile demande une
préparation et un suivi médico-social minu-
tieux, et par conséquent trés professionnel.

Car, méme si le décés d'un enfant est toujours
un événement horrible, il peut devenir en-
core plus traumatisant pour l'entourage qui
devra survivre a ce drame si I'agonie se passe
mal. Plusieurs parents et fréres et sceurs ont
témoigné que la période de I'agonie laissait
des traces indélébiles dans leur mémaoire. Les
dernieres images peuvent devenir cauche-
mardesques si elles révélent un enfant en
souffrance, en dyspnée, en hémorragie ou en
convulsions.

Par conséquent, le choix du lieu doit étre tres
ouvert, mais il doit garantir la meilleure sécu-
rité possible sur le plan clinique pour assurer
une fin de vie la plus apaisante possible pour
le patient comme pour l'entourage.

Par Nago HUMBERT, Professeur agrégé de
clinique, département de pédiatrie, Faculté
de médecine, Université de Montréal
Président du Réseau Francophone de Soins
Palliatifs Pédiatriques

Fondateur de Médecins du Monde Suisse

Sous la direction de Nago Humbert. « La Vie. .. Avant,
pendant et aprés », Les soins palliatifs pédiatriques.
Editions Sainte-Justine, Collection INTERVENIR,
octobre 2012, 335 pages

Sous la direction de Nago Humbert. « Soins palliatifs
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PETIT HISTORIQUE DES SOINS PALLIATIFS
PEDIATRIQUES EN BELGIQUE : UN DROIT UNIVERSEL

DE L'ENFANT!

Ce sont bien les soignants d'adultes qui ont
ouvert la porte des Soins Palliatifs (SP) au
monde pédiatrique avec une dizaine d'an-
nées d'avance.

Alors que l'expression "Palliative Care" était
utilisée au Royaume-Uni (grace au mouve-
ment des Hospices) dés la fin du XIXéme, dé-
but du XXéme, le terme "Soins Palliatifs" était
a peine connu du public belge voici 50 ans :
il faudra attendre la fin des années septante
pour que s'ouvrent en Belgique les premiéres
structures de SP pour adultes et 1990 pour
que I'OMS publie une premiére définition des
SP.

Dans les années quatre-vingt, parallélement
au développement progressif d'unités de SP
en milieu hospitalier adulte et a leur soutien
financier par I'Etat, le monde pédiatrique voit
se structurer 8 services d'oncologie pédia-
trique en Belgique, "vivier" des Soins Palliatifs
Pédiatriques (SPP). La prise en charge éner-
gique de la douleur avec une dédramatisation
de l'usage de la morphine se met en place fin
des années 80.

Les premieres structures organisées de SPP
voient le jour vers 1990 (Koester, Kites, Eclair-
cie, équipe de liaison du CHC) : elles se créent
a partir des centres d'oncologie pédiatrique,
avec, entre autres, l'objectif d'organiser des
SPP a domicile.

Un autre objectif sera d'essaimer la philo-
sophie palliative vers d'autres spécialités
pédiatriques selon les recommandations du
RCPCH (Royal College of Pediatrics and Child
Health) en 1996, identifiant 4 groupes dis-
tincts de patients auxquels s'ajouteront deux
autres groupes recommandés par le minis-
tere de la Santé du Québec (cfr texte du Pr
Humbert).

En 1998, chez les adultes, les deuxiémes
lignes s'organisent autour de plates-formes
et le statut du patient palliatif est promulgué

avec un soutien financier du ministere de la
Santé.

En 2001, un événement capital donne un
électrochoc au monde pédiatrique : sous la
férule du Pr Nago Humbert, s'ouvre a Mon-
tréal le premier congrés FRANCOPHONE de
SPP. Les Européens sont subjugués : ce pre-
mier congrés, qui sera le point de départ du
Réseau Francophone de Soins Palliatifs Pédia-
triques (RFSPP), développe les fondamentaux
des SPP (repris par le Pr Humbert dans le texte
ci-joint) a savoir :

+ La médecine palliative n'est pas une méde-
cine d'abandon;

- L'enfant n'est pas un adulte en miniature ;

- La douleur doit étre dépistée et prise en

charge efficacement ;

+ Les enfants gravement malades gardent

souvent des désirs et des projets jusqu’au

bout s'ils sont soutenus dans cette pulsion de

vie;

« Il n'y a pas de frontiere stricte entre curatif

et palliatif ;

« Le lien avec I'équipe qui a suivi I'enfant de-

vrait étre maintenu dans la mesure du pos-

sible, y compris lors des SP a domicile ;

« Il ne faut mentir ni a I'enfant ni a ses parents

mais la vérité sera accompagnée par une pa-

role respectueuse de la situation ;

« Tout médecin, tout soignant devrait étre

prét a accompagner un enfant en fin de vie,

d'ou I'importance d'une formation spécifique.

Par la suite, le RFSPP va organiser 8 autres
congres, non seulement au Québec mais
aussi en Europe (Saint-Malo et Liége) et au
Cameroun. Ils vont décliner de nombreuses
facettes des SPP en fonction de l'dge, de la
pathologie de base, du contexte culturel et
social de I'enfant et de sa famille, sans oublier
un souci croissant de la prise en charge de
la fratrie. La prise en charge de la douleur et
I'accompagnement restent au centre des pré-
sentations et discussions.



Le dixieme Congres qui s'est tenu a Geneve
en novembre 2023 avait pour theme « Soins
palliatifs : un droit universel de I'enfant ».

En 2002, en Belgique, la loi du 28 mai
fixant les droits des patients aux SP et auto-
risant I'Euthanasie sous conditions va contri-
buer a vulgariser le concept de SP dans les
pays européens.

En 2007, l'International Meeting for Pallia-
tive Care in Children (Trento), regroupant des
professionnels de la santé venant d’Europe,
du Canada et du Liban, fait le point sur les
soins palliatifs en Europe et propose les stan-
dards de prise en charge.

Une autre date esta souligner:le 15/11/2010,
quand un Arrété Royal promulgue la recon-
naissance et le financement de la liaison
pédiatrique a partir de 5 puis de 6 centres de
référence en hémato-oncologie pédiatrique
(Anvers et la VUB ayant fusionné avec un
autre centre). Cet Arrété va donner un coup
d'accélérateur décisif pour les SPP, mais cer-
taines zones du territoire restent néanmoins
isolées et démunies.

En 2014, |'extension de la loi sur I'Euthanasie
aux mineurs fait couler beaucoup d'encre et
offre I'occasion de nombreux débats.

En 2015 a lieu une autre étape décisive : la
premiere Assemblée Générale du Belgian
Paediatric Palliative Care Group (BPPC) qui
rassemble différents acteurs de soins pédia-
triques (médecins, infirmier(éres), psycho-
logues, kinésithérapeutes etc...) issus de
centres universitaires et non universitaires
des trois régions linguistiques du pays, se
tient a Bruxelles, au Ministere de la Santé. Un
des principaux objectifs de ce groupe est la
mise a disposition pour les soignants au sens
large d'un manuel de recommandations en
vue d’améliorer la prise en charge efficace
des enfants et adolescents exigeant des SP
partout sur le territoire.

Cing groupes de travail vont réussir a publier
ensemble ce « Manuel de directives et re-
commandations pour les SPP », présenté
en juin 2021 et disponible sur internet (bppc.
be). Les travaux de ce groupe se concentrent
a présent sur la facon la plus efficace de dif-
fuser la philosophie palliative partout, et de

permettre l'accés aux SPP de tous les enfants
et adolescents ou qu'ils soient sur le terri-
toire belge. La formation des médecins et
des paramédicaux reste un point crucial pour
atteindre cet objectif.

En conclusion, si le monde des adultes a
ouvert la porte des soins palliatifs, le monde
pédiatrique a, quant a lui, contribué a ouvrir
plusieurs voies : prise en charge adaptée des
enfants et adolescents, que ce soit aux ni-
veaux physique et psychologique, soutien de
la famille, avec une attention croissante a de
la fratrie, maintien du contact avec I'école et
les pairs, création de maisons de répit, accom-
pagnement du deuil bien au-dela du déces.

Une collaboration plus étroite entre les SP
adultes et les SPP ne pourrait qu'étre béné-
figue a tous, notamment en favorisant la
formation, clé d'une diffusion généralisée de
I'accés aux SP.

Par Nadine FRANCOTTE, Pédiatre
hémato-oncologue CHC, Liége, Belgique
et Présidente de la FAPS (Formation en
Algologie Pédiatrique et Soins Palliatifs)




FOCUS SUR LE VECU EMOTIONNEL ET PSYCHOLOGIQUE
DES SOIGNANTS EN SOINS PALLIATIFS PEDIATRIQUES

La littérature scientifique s'intéresse depuis
peu a la détresse psychologique que peut
générer chez les soignants le fait de prendre
soin d'un enfant gravement malade dont la
vie est menacée ou potentiellement limitée
dans le temps. Nous savons désormais que
cette détresse se traduit par un impact sur
la qualité des soins au patient mais aussi sur
la santé mentale des soignants, tout comme
sur la pérennité de leur exercice professionnel
actif. Lentité clinique du burn-out syndrome
chez le professionnel de la santé conceptua-
lise bien cette souffrance, lorsquelle atteint
un point de non-retour et qu'elle met a l'arrét
le soignant dans sa capacité a vivre son mé-
tier, au sens premier du terme.

Nous proposons de dégager quelques pistes
exploratoires de ce vaste sujet. Notre pro-
pos s'appuie sur un ensemble de réflexions
multidisciplinaires autour de notre pratique
quotidienne, au sein de I'Equipe mobile de
soins palliatifs pédiatriques de I'Hopital Uni-
versitaire des Enfants Reine Fabiola, Hopital
Universitaire de Bruxelles, ainsi que sur des
lectures d'ouvrages issus de la littérature.

Mais tout d’abord, qui sont ces acteurs du
champ palliatif pédiatrique ?

Médecins, infirmiers, psychologues, assis-
tantes sociales, kinésithérapeutes, éduca-
trices, diététiciennes, 1% ligne, 2¢m ligne, per-
sonnel scolaire, massothérapeutes, clowns,
bénévoles... Tous constituent un réseau
multidisciplinaire et interdisciplinaire autour
de l'enfant. Chacun, chacune adoptant, de
par son expertise, une focale différente et
variable sur la situation du patient, selon le
moment de son histoire auquel il prend part.

De quels soins palliatifs parlons-nous ? De
ceux déployés pour un bébé né avec d'impor-
tantes malformations ? Pour une petite fille
soignée en oncologie ? Pour un bébé décédé
d’'une mort subite ou pour un adolescent
atteint d'une maladie neurodégénérative ?

S'agit-il des soins palliatifs dispensés a la mai-
son ? En service d'oncologie ? Dans une unité
de soins intensifs ? De néonatalogie ? Aux
urgences ? En salle de pédiatrie... ?

Lhétérogénéité de ces circonstances de vie
ou interviennent nos équipes est a image de
ce que sont les soins palliatifs pédiatriques :
des soins a visée de confort, trés différenciés
dans leur conception comme dans les moda-
lités de leur implémentation. Adaptés a la me-
sure des besoins de I'enfant et de sa famille.
Rigoureusement centrés sur leurs intéréts.

Cette complexité et richesse du paysage pal-
liatif pédiatrique est extrémement délicate
a mettre en ceuvre sur un plan éthique et
émotionnel, pour chacun et chacune d'entre
nous. Elle vient nous solliciter du c6té d'une
intense flexibilité, une ouverture, une créati-
vité permanente, un ajustement a I'enfant et
ses différents systemes d'appartenance. Nous
sommes sans cesse en chemin, bousculés par
nos émotions et celles des autres. Du bébé a
I'adolescent, des fréres et des sceurs, des pa-
rents et de la famille au sens large. Bousculés
également par les mouvements psychiques
du collectif soignant dont nous faisons partie
et avec lequel nous sommes amenées a par-
tager, de facon répétée, l'intimité du drame
humain que constitue toute expérience de
perte.

Tenant compte de cet ensemble de considé-
rations premiéres, il nous semble opportun
de repérer de quelles maniéres les spécificités
de cette approche palliative viennent activer
le professionnel, dans le jeu de sa partition
soignante, face a I'enfant et sa famille.

Deux points d'observation aident a se figurer
I'impact moral et émotionnel de leur cohabi-
tation dans le for intérieur soignant :

» Le premier point consiste a considérer le
fait qu'étre au contact d’'un enfant, cest
avant toute chose, faire l'expérience d'étre
au contact d'un étre vulnérable, ayant des



besoins primaires touchant a lI'amour, au
soin sous toutes ses formes et a la protec-
tion. Les lois de I'attachement gouvernant
I'expérience du lien séprouvent particulié-
rement bien a l'aune de cette « pulsion »
de responsabilité qui peut caractériser la
figure du caregiver. «Soccuper d'un (trés
jeune) enfant n'est pas seulement une ques-
tion de gentillesse ou d’humanité, mais une
véritable question développementale», nous
dit le pédopsychiatre Bernard Golse. A
I'échelle sociétale : familles, référents so-
cio-éducatifs, soignants, instances légales
et judiciaires... Tous - adultes en respon-
sabilité de I'enfance - sommes impérieuse-
ment concernés par le sort de l'enfant. Le
soignant pédiatrique n'échappe pas a cette
regle. Il est appelé en responsabilité d’'une
facon quasi viscérale. Dans un contexte de
soin porté au vulnérable humain.

A cette premiére considération, nous fai-
sons se succéder la suivante : la mort de
I'enfant - est (par essence) - violence (Bon-
naud Antignac, Ferreol 2008). Penser et
vivre la mort prochaine de I'enfant est une
expérience qui a sa part indéfectible de
violence, parce qu'il réside une dimension
profondément insensée, impensable, indi-
cible, adevoiraccepter etaaccompagnerla
fin de vie de celui ou celle qui devrait nous
survivre. Ainsi, lorsqu’une jeune mére, se
leve la nuit pour allaiter son bébé et quelle
accompagne le jour, en tant guinfirmiére,

un jeune patient en fin de vie... Comment
nier le tourment que peut générer cette
contiguité des expériences de vie chez
elle ? Chacun, chacune, selon les circons-
tances de la vie, peut étre amené a vivre
une friabilité, voire un effondrement des
aménagements défensifs, pourtant pré-
cieux dans le maintien d’une juste distance
avec son patient.

Nous voudrions aussi attirer I'attention sur
la facon dont se pensent et s'organisent les
soins palliatifs pédiatriques afin de mieux se
figurer l'expérience subjective soignante qui
l'accompagne.

Les notions de continuité des soins et de réfé-
rent médical sont a la base de l'organisation
des soins en pédiatrie. Cela se vérifie d'autant
mieux dans le contexte de la pathologie grave,
chronique et complexe de l'enfant, pour le-
quel le référent médical restera en place, tout
au long de son parcours de soin et jusqu'a sa
mort. Ainsi, le basculement du paradigme
de soin curatif au paradigme de soin pallia-
tif s'opére dans le cheminement processuel
des soignants eux-mémes, au fil de I'évolu-
tion clinique et des besoins de leur patient. A
vivre, cela se traduit par un accompagnement
potentiellement long de plusieurs années de
I'enfant et de sa famille, avec des périodes de
va et vient, de doute et d'incertitude, quant
a l'issue de la situation pour I'enfant malade.
I sétablit une triangularité soignants/enfant/




famille caractérisée par la profondeur des
liens d'attachement que peut laisser augurer
un tel parcours de vie en partage.

Quel peut étre lI'impact psychologique de
cette réalité soignante en termes de charge
émotionnelle? Comment cette réalité du ter-
rain palliatif pédiatrique vient-elle affecter la
posture soignante dans son ancrage éthique
et son Soi identitaire ?

Avant d'investir et d’habiter toute la ressource
et I'excellence de I'approche palliative comme
paradigme de soin pour son patient, le soi-
gnant pédiatrique aura d'abord a faire I'expé-
rience d'un renoncement a pouvoir le guérir,
a pouvoir le sauver. Cette confrontation avec
la perspective de la mort de plus en plus pro-
bable, voire annoncée, de son patient, force
inévitablement chez le soignant de l'enfant
un remaniement interne du sens qu’il attri-
bue a sa démarche de soin. Un remaniement
au cours duquel il se trouvera intimement mis
en dialogue avec lui-méme, avec son propre
systeme de valeurs, ses idéaux et croyances,
ses doutes, aussi (Ruszniewski 1999). Les élé-
ments de contréle, de toute-puissance « gué-
risseuse », en lien avec le fantasme de sauver/
réparer, doivent parvenir a étre mis de coté
pour céder la place a l'investissement d’autres
compétences telles que celles de « savoir ac-
compagner » ; étre capable de se laisser affec-
ter et, pour cela, étre vulnérable a la condition
de l'autre, afin de se laisser instruire de celui-
ci; se laisser instruire de ce qui lui est bon; de
ce qui étreint et honore son humanité.

De l'engagement éthique et motivationnel
profond qui caractérise le soignant en soins
palliatifs pédiatriques peuvent émerger des
sentiments tres variables, en lien avec I'expé-
rience de la perte qu'il accompagne au plus
pres et de facon répétée. Un vécu de grande
fierté, un profond sentiment d’alignement
intérieur et de noblesse a exercer son art
soignant dans les circonstances de la vie si
fragilisées de l'enfant gravement malade,
peuvent s'exprimer. Un certain « sens de la
vie » comme un « sens du travail » peuvent
se rejoindre et se nourrir mutuellement. Les
notions d'accomplissement et de réalisation
personnels cheminent alors main dans la
main avec la fonction soignante habitée par le
professionnel. Et si cette solide ossature mo-

rale de l'identité soignante peut étre le socle
de profondes joies et satisfactions partagées,
elle peut aussi étre le chemin prédisposant le
plus strement a I'épuisement compassionnel
(Gounongbé 2020). Ceci est une réalité main-
tenant bien documentée.

Ce cheminement interne, au sein duquel se
négocie le basculement (ou compagnon-
nage, parfois) du curatif au palliatif, dans le
for intérieur soignant, n'est pas sans réactiver
des affects puissants qui viendront se vivre
au sein méme de la relation soignant/soi-
gné. Ces mouvements psychiques peuvent
conduire a vivre de profondes turbulences, y
compris dans les relations interpersonnelles
du collectif soignant lui-méme. Une conflic-
tualité douloureuse au sein du collectif qui
peut notamment trouver son ferment dans
les moments brllants au cours desquels se
co-construit le pivot entre une approche
curative et une approche palliative, autour
d’une situation donnée.

Enfin, prendre soin d’'un enfant en situation
palliative, c’est nécessairement considérer la
prise en charge de tout un systéme humain
- une cellule familiale - laquelle est boule-
versée par la maladie grave de I'enfant. C'est
donc aussi - faire avec - son systéme d’appar-
tenance, continuant de décider pour lui et de
I'aimer, jusqu’a sa mort et au-dela d'elle. Un
défi majeur des soignants réside précisément
dans cette « gouvernance a deux » du projet
de soin quimplique le partenariat étroit avec
la famille du jeune patient. Les parents étant
la figure décisionnaire et légitime ultime.
Alors, comme la médecin Rita Charon, figure
majeure de la médecine narrative, nous y in-
vite : « On entre dans la maison de I'autre, quelle
que soit la maniére dont on l'entend, on se plie
ases régles, on fait I'expérience de ses maniéres,
on s'entoure de son climat. » Et c’est dans cette
disposition humble a la rencontre de I'enfant
et de son milieu que nous tacherons de servir
I'écriture la moins traumatique de ce chapitre
particulierement douloureux de leur histoire
familiale. Nous aiderons a ce qu'ils soient, en
toute circonstance, les acteurs de ce moment
de leur vie.

Cette visée éthique forte du care qui fait
guide pour nous, est aussi précieuse et exi-
geante que complexe a tenir. La confronta-



tion des points de vue et des sensibilités au
sein des équipes, le sentiment d'impuissance
et les craintes de malfaisance, la communica-
tion compliquée avec les parents de l'enfant
malade, la gestion complexe de la dépres-
sion et de la douleur de I'enfant, sont, parmi
d'autres, des expériences fréquemment
rapportées comme profondément déstabi-
lisantes pour les soignants. Elles sont source
d’une souffrance parfois intense et intime,
sans étre nécessairement nommée et accueil-
lie comme telle ; a commencer par le soignant
lui-méme, dans son propre chef. Pourtant,
ces expériences rapportées viennent brutali-
ser les professionnels dans le jugement qu'ils
portent sur leurs pratiques professionnelles ;
dans leurs assises morales, spirituelles, idéo-
logiques, jusqu’a parfois vivre la dissonance
du conflit moral en eux-mémes. Pris entre ce
qu'ils pensent, avec conviction, étre le mieux
pour leur patient et ce que la complexité
d’une situation de soin les améne pourtant a
devoir aménager.

Conclusion

La navigation soignante sur le terrain des
soins palliatifs pédiatriques est passionnante,
intense, et profondément riche a vivre. Elle
éprouve chacun considérablement parce
qu'elle vient continuellement nous mettre
en commerce avec la conscience de notre
finitude, avec la fragilité de la vie et avec le
vécu incomparable de parents endeuillés de
leur enfant. Il n'est pas commun dévoluer
avec cette connaissance si intime du drame
humain qu’est le décés d'un enfant. C'est bien
du deuil soignant dont il est question ici et
auquel il importe de faire une juste place, en
reconnaissant ce qu'il y a a vivre pour lui, dans
sa relation soignant/soigné.

Citons trois pratiques existantes actuelles: les
groupes de paroles dit groupes Balint; le de-
briefing systématique des équipes soignantes
pédiatriques (intra et extra hospitalieres) im-
pliquées dans le suivi de tout patient venant
a décéder; la diffusion de la culture palliative
pédiatrique par une offre de formation multi-
disciplinaire de 6 jours par an, a tout soignant
du réseau intra-hospitalier. Chacune de ces
pratiques participe, a sa maniére, a la recon-
naissance de ce qui se vit pour le soignant au
travail. Les notions de « juste place » du travail

dans nos vies et d'auto-soin au sein du corps
soignant institutionnel y sont régulierement
abordées. Ces pratiques sont des remparts de
taille a la solitude soignante confrontée a la
mort de I'enfant.

Si ce sujet d'ouverture et de force n‘aura pas
été traité dans cet article, c’est délibérément,
tant il conviendrait de lui accorder une pleine
couverture ! Le soin dédié aux soignants du
palliatif pédiatrique est central dans nos pra-
tiques professionnelles. Il est un enjeu majeur
de bien-étre et de prévention, concernant la
santé mentale de notre population soignante.

Par Julie CANO CHERVEL et Claire VAN
PEVENAGE

Psychologues cliniciennes en équipe mobile
de soins palliatifs (Hopital Universitaire Des
Enfants Reine Fabiola)

Bibliographie :

- CANOUI P, HUBERT P. Soins palliatifs en pédiatrie
Obligation morale ou aveu d'échec 7 in Fins de vie,
éthique et société (2012), pages 300a 312
GOLSE B. (2015) Le temps du bébé, une culture a part
entiére in Spirale n°75 pp 55-63.

GOUNONGBE A. (2020) Si je m‘arréte je tombe en
panne » : Covid 19 et fatigue de la compassion. Le
Soir, 18/11/2020

CHARON R. (2014) Narrative Reciprocity in Montello
M. (sous la direction de) Narrative Ethics: The Role of
Stories in Bioethics, pp 21-24
BONNAUD-ANTIGNAC A. FERREOL M. (2008) Le role
du psychologue face a la violence de la fin de vie en
soins palliatifs in 'évolution psychiatrique, n°73, pp
509-516

ORIOT D. (2010) Amour, soin et fin de vie chez
l'enfant. in Médecin palliative — Soins de support —
Accompagnement — Ethique, 9, 104-109
RUSZNIEWSKI M. (1999) Face a la maladie grave »,
Paris, Dunod




ET PUIS, UN JOUR, ON DOIT DIRE « AU REVOIR »

Cetexte a été rédigé al'occasion de la cinquiéme
Cérémonie de Commémoration de I'Hépital
Universitaire des Enfants Reine Fabiola en hom-
mage aux enfants disparus, a leurs familles et
aux soignants qui les ont accompagnés.

Bonjour a tous, chers parents, chéres familles,
chers soignants

Je n'ai pas trouvé de début a mon histoire.
J'ai passé de nombreuses heures devant une
page blanche a me demander quels seraient
les mots les plus justes, ceux qui pourraient
exprimer le mieux ce qu'on ressent ou ce que
'on a vécu, mais n'étant pas certaine qu'il
existe de tels mots, il ne me restait que les
mots vrais, ceux que nous avons pu partager.

Quand vous devenez médecin, vous entrez a
I'hopital avec des milliers de projets et proba-
blement de convictions. On met une grande
blouse blanche pleine d'objets trés encom-
brants, mais trés importants, et on commence
a réaliser ce qui est pour beaucoup d'entre-
nous un réve professionnel. On apprend vite a
jeter la blouse qui fait bien trop peur et qui est
bien trop génante quand on se met a genoux

pour examiner - moi je préfere dire rencontrer
- un enfant.

Et puis, un jour, que l'on se croit préparé ou
non, on doit dire « au revoir ». Au revoir a
un enfant et a une famille, au revoir a ce en
quoi on a cru. Une petite différence entre ce
que l'on veut et ce que l'on peut. Et il y aura
d’autres « au revoir », d’autres moments ou
on n‘aura pas vraiment su. On est alors face
a cette réalité si douloureuse : on a révé de
porter un petit monde au-dessus de nos tétes
mais nos bras se sont révélés bien trop courts.

Chacun de ces « au revoir » est unique et dif-
férent car nos patients, vos enfants qui sont
aussi un peu les noétres, sont eux-mémes
uniques et différents. Comme I'a si bien écrit
Antoine de Saint-Exupéry, « Tu seras pour moi
unique au monde et je serai pour toi unique
au monde. ».

Certains médecins pensent que la seule chose
que l'on ne peut pas donner aux patients,
c'est de I'amour. Aujourd’hui, nous sommes
réunis et nous savons que c'est justement de
I'amour que nous avons partagé. On a tort de



penser qu'il puisse exister une ligne imagi-
naire qui sépare le soignant, qui dispense les
soins, et les parents, qui aiment. De soignants-
parents a parents-soignants, il n'y a qu’un pas.
Ce pas, c'est celui d'apporter de I'affection et
de lI'amour a ces enfants qui nous relient. C'est
l'instant ou l'on est conscient qu'on ne peut
pas porter ce monde seul et, qu'en Vvérité, on
le porte ensemble.

Des parents et une famille avec des freres
et des sceurs, des tantes et des oncles, des
grands-parents, qui donnent tout cet amour
et nous transmettent la compréhension de
cet étre qui compte désormais tellement
pour nous tous. Pour certaines de nos vies
et de nos histoires, ce fut de brefs instants et
pour d’autres, un long chemin parcouru. Pour
chacun d'entre-nous, un moment bien trop
court, mais qui nous lie a jamais. Il serait trop
insurmontable de ne voir derriére les murs
de notre hopital qu'un lieu de souffrance. Il
y a trop de ces instants qui deviennent des
souvenirs qui comptent : un peau a peau, un
échange de regards, une sensation d'étre en-
semble et aussi, parfois, des moments de rire
carily a aussi cela, des moments qui nous ont
rendu heureux grace a nos enfants. Ce sont
ces moments, bien au-dela des soins et des
traitements, qui nous rendent notre huma-
nité.

Il est si difficile de partager I'au revoir et ce
quon a vécu, de mettre des mots sur l'ab-
sence, mais bien au-del3, il y a cet espace que
I'on peut remplir de nos souvenirs, du visage
de I'étre aimé et de tout ce qu'il a été. De rem-
plir ce qui a été un vide immense par une pré-
sence qu'on aime et qu'on chérit. lls ne sont
plus la a co6té de nous, mais ils sont présents
dans nos plus beaux moments, dans nos pro-
jets et dans cet avenir qu'il nous ait donné

de vivre. Dans l'invisible, il y a cette présence
constante qui peut-étre veille sur nous ou
simplement nous permet de vivre l'instant
présent.

Aujourd’hui, j'aimerais, plus que tout autre
jour, dire merci a ces enfants qui partagent
nos vies, a ce qu’ils nous ont donné et ce
quon a pu leur offrir avec nos doutes mais
aussi nos espoirs. Merci pour ces instants qui

ont comblé nos vies de souvenirs.

Je n‘avais pas de début alors je n‘ai pas écrit
de fin non plus. Aprés les mots vient le silence
rempli de toutes ces choses qu'on aurait voulu
dire mieux ou différemment, mais ce silence
n'est pas vide. Etre parent, étre soignant, c’est
accepter que nos enfants, que nos histoires,
nous accompagnent et grandissent avec
nous pour toujours.

L'écrivain Henry Scott Holland a écrit : « Je
suis moi. Tu es toi. Ce que nous étions I'un pour
I'autre, nous le sommes toujours. ».

Par le Dr Audrey VAN HECKE, Praticien
Hospitalier Universitaire — Service de
neurologie pédiatrique Hopital Universitaire
Des Enfants Reine Fabiola - HUB




Les soins palliatifs sont un accompagnement de la vie jusque dans ses limites les plus extrémes. De
la naissance jusqu‘a la vieillesse, mais parfois aussi avant la naissance, ils représentent un véritable
« couteau suisse », ot chaque discipline a sa spécificité.

Dans cet article, Franck Devaux nous apporte un éclairage sur I'art d‘accompagner la fin de vie
en soins palliatifs pédiatriques périnataux. Comment accompagner au plus prés ces tout petits,
atteints d’'une maladie rare quiva entrainer leur mort, qui parfois ne sont méme pas encore nés, qui
parfois n'ont pas encore de nom, de statut juridique, et n'ont pas acces a la parole ? Comment ac-
compagner au plus prés leurs proches et les professionnels dans leur souffrance, comment prendre
les décisions de traitement ou d’arrét de traitement les plus justes possibles... ?

En nous rappelant que « La réussite du soin nest ni technique ni pratique, elle est humaine », Mr
Devaux va, au fil de cet article, nous emmener sur un chemin oti [écoute est une forme privilégiée du
soin et la narration écrite, une approche qui tend vers 'accompagnement le plus humain possible

de ces jeunes vies et de leurs proches, confrontés a l'insupportable de la mort.

NARRATIONS EN SOINS PALLIATIFS PEDIATRIQUES

PERINATAUX

Au centre du soin

Sur le plan étymologique, un enfant est « ce-
lui qui ne parle pas ».

Et pourtant, selon nous : « La premiére et la
plus haute forme du soin est I'information et
la premiére et la plus haute forme d'informa-
tion est I'écoute ; elle appelle a écouter I'autre
jusqua l'entendre pour l'entendre jusque
dans ses silences. »

Voici ce qui a trouvé genése, fil rouge et
conclusion d'une demi-décade passée entre
une thése en éthique sur les soins palliatifs
pédiatriques périnataux dans le cadre des
maladies rares et la présidence du comité
d'éthique de I'Hopital Universitaire Des En-
fants Reine Fabiola. Ainsi, face au silence
a priori d’'un enfant, mais également de
toute personne, nous posons donc une
affirmation et un plaidoyer sous la forme
d’'une question : de qui prenons-nous
soin ?

« De qui prenons-nous soin ? », « De quoi
prenons-nous soin ? » peut-é&tre, mais donc,
et avant tout : « De qui racontons-nous ['his-
toire ? » ou plutot : « De qui écoutons-nous
I'histoire ? » et ce, jusque dans ses silences'.

Cette question se repose inlassablement
parce qu'elle nNaméne a aucune mauvaise
réponse. Elle interroge la parole exacte, la
parole vraie et la parole juste des histoires du
soin et des personnes qu'il rassemble.

Dans ce triptyque,

- |'exact est le factuellement exact (un dia-
gnostic, un rythme cardiaque, un bilan gé-
nétique).

« le vrai exprime le vécu des personnes, leurs
expériences du soin, de la maladie, de la leur,
de celles des autres, d'elles-mémes, etc.

< enfin, le juste parle des liens qui les ras-
semblent, des trames relationnelles qui ac-
cueillent le soin et les personnes.

« De qui prenons-nous soin ? » n'interroge
donc pas l'exact. La science, la médecine,
I'interdisciplinarité indispensable du soin ont
pour charge de formuler cette réponse. Notre
question ne présume encore rien non plus du
vrai. Elle postule méme que les personnes et
leurs histoires y débordent le soin. Aussi plu-
ridisciplinaire soit-il, aussi bienveillant soit-
il, aussi formé, compétent et expérimenté
soit-il, il ne pourra assumer d’un seul regard
la totalité des personnes qu'il rassemble et
accompagne.

1. Nous avons pu étudier la contextualisation spécifique de cette question dans une étude de cas relative a une

demande d'euthanasie parentale.
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Par essence, les personnes et leurs histoires
débordent les capacités ou prétentions de
contréle du soin. La visée de notre question
est donc celle d'une parole juste ; « juste »
pour n'y oublier personne. Et donc, on
la pose et on la repose, inlassablement
pour prendre soin, pour s'informer, pour
écouter, pour entendre, jusque dans les
silences, méme de ceux qui « ne parlent
pas».

Cela est d'autant plus valable dans le contexte
qui a accueilli notre thése : les soins palliatifs
pédiatriques périnataux dans le cadre des ma-
ladies rares. Nous sommes donc en soins pal-
liatifs, c'est-a-dire face a des maladies graves,
incurables et limitant la vie. Guérir n'y est pas
l'objectif des soins. Nous sommes dans un
contexte de maladies rares, c'est-a-dire dans
un cadre ou l'expertise et I'expérience nous
manquent cruellement. Une maladie rare
est une maladie qui touche moins d’'une per-
sonne sur 2 000, mais avec plus de 7000 ma-
ladies rares, en Belgique, on estime qu'entre
660 000 et 880 000 personnes patissent d'une
telle maladie, soit plus d’'une personne sur 15
a 20. La majorité de ces maladies touchent
des enfants. Et plus d'un enfant sur 20, cela
signifie qu’a I'heure de la sortie des classes,
si ce n'est pas votre enfant ou petit-enfant
qui souffre d’une telle maladie, c'est statisti-
quement 'une ou l'un de ses camarades. Et
méme si ces maladies sont dites rares, pour
ces enfants, c’est bien 100 % de leurs familles
qui sont touchées par la maladie.

Enfin, nous sommes dans un contexte périna-
tal. Cela veut dire que ces enfants qui sont au

centre de notre travail ne sont pas encore
nés au moment de la coordination de leur
projet de soin. Au sens de la loij, ils ne sont
pas des patients, ni méme des personnes
dignes de droit. Parfois, ils n'ont méme
pas encore de nom au moment ou pour-
tant l'on parle le plus d’eux. Cependant,
un accompagnement est dg, a I'enfant, a sa
famille et a nos équipes. Une constellation de
personnes sont déja rassemblées autour de
leurs histoires. Pas de patient, pas d'expertise
et la fin de vie comme horizon, mais alors,
qu'est-ce qui prend voix dans ces situations ?
De quoi prenons-nous soin ?

Ainsi, en intervision, en cours, en conférence,
en pratique clinique, nous aimons jongler sur
ces trois citations pour parler d'éthique narra-
tive:

1. « Je peux seulement répondre a la question :
"que dois-je faire ?"si je sais d’‘abord répondre
dla question : "dans quelle(s) histoire(s), je me
trouve partie ? " » (Alasdair Maclntyre, After
Virtue).

2.« Ce nest que lorsqu’une personne nexiste
dans notre vie dans aucun autre but que
d'étre écoutée que nous pouvons réellement
I'entendre. » (paraphrase de Roger Fry, Vi-
sion and Design).

3. « L'attention consiste a suspendre sa pensée,
a la laisser disponible, vide et pénétrable a
l'objet, (...) Et surtout la pensée doit étre vide,
en attente, ne rien chercher, mais étre préte
a recevoir dans sa vérité nue l'objet qui va y
pénétrer. » (Simone Weil, Attente de Dieu).

S TR T R,




Entrelacées, elles reformulent donc sous dif-
férents angles notre affirmation premiere
élevant l'écoute comme forme privilégiée
du soin. Avant les expertises ou expériences,
médicales, paramédicales, psychologiques,
sociales, spirituelles, ou méme écologiques,
elles posent comme premiere compétence
du soin notre capacité a aller a la rencontre de
I'autre. Aller a sa rencontre, cela signifie que le
soin déborde notre capacité d'accueil.

L'autre et son histoire ne sont des objets ni de
savoir nide contréle. Avant tout savoir-faire ou
savoir-étre, ces citations postulent que le soin
est un accompagnement des personnes et de
leurs histoires. Ainsi : « L'attention consiste a
suspendre la pensée, a la laisser disponible,
vide et préte a étre investie par son objet [...]
la pensée se doit d'étre de vide, en attente, ne
cherchant rien, mais préte a recevoir dans sa
vérité nue l'objet qui va la pénétrer. »

Selon I'éthique du care de Joan Tronto, la pre-
miere phase du soin consiste non seulement
aouvrirunespace alaparole de la personne soi-
gnée, mais également a libérer cet espace du
privilege de notre propre voix. Son premier
principe est l'attention a l'autre. Et, ultime-
ment, le soin s’y cléture sur la réponse de la
personne soignée. La réussite du soin n'y est
ni technique ni pratique. Elle y est humaine.
La validité du soin ne s’y évalue donc qu'a
hauteur de cette réponse élevée en principe
quitte a revenir a sa premiere étape, celle d'un
espace ouvert a une parole nouvelle.

Ainsi, en soins palliatifs pédiatriques péri-
nataux, il ne s'agit pas d'inventer une voix
propre pour lI'enfant a naitre, mais de demeu-
rer éveillée a I'histoire de ses soins, de ce
qu’elle dit de nous et de I'ensemble des
personnes qu'elle rassemble. La constel-
lation du soin se doit d'étre focalisée sur le
patient en son centre, mais demeurer éveillée
a l'ensemble des personnes qui I'entourent?.
De fait, lorsque le patient y est encore, ou
déja absent, par exemple parce que la mala-
die lui a 6té toute capacité de s'exprimer,
alors prend acte ce qui est en fait valable de la
périnatalité jusqu’au grand age. Le soin nous
rappelle que son histoire est toujours col-
lective. Lidentité du patient ne réside dans
aucun noyau individuel parfaitement séparé
du reste. Elle prend forme et récit comme

focale de trame relationnelle qui I'accueille et
I'accompagne.

Défendre I'idée que le soin et les personnes se
définissent par les histoires qu'ils racontent,
c'est donc mettre en évidence un champ de
balises pour permettre un sens partagé de
leurs cheminements propres et respectifs.
Ainsi, dans cette perspective ricoeurienne, la
narration est I'action de raconter le soin et
les personnes. En paroles et en actes, le soin
et les personnes disent quelque chose de
leurs identités singuliéres et collectives. Ils se
révelent a eux-mémes et aux autres par leur
mise en récit.

Précisément, le récit, c'est la mise en intrigue
de leurs identités, la succession des évé-
nements qui structurent, agencent et font
avancer leur histoire. Enfin, I'histoire, c’est
la synthése de leurs récits. Les histoires ras-
semblent ce qui y est épars. Ainsi : « Ce n'est
que lorsqu’une personne n'existe dans notre
vie dans aucun autre but que d'étre écoutée
que nous pouvons réellement l'entendre. »
Les histoires des autres ne nous appar-
tiennent pas. Ce n'est que lorsque nous nous
serons rendus capables d'entendre leurs his-
toires - sans préjuger de ce dont nous y avons
besoin, de ce que nous pouvons comprendre
ou voulons contrdler - que nous pourrons en
prendre soin3.

Ceci est d'autant plus évident dans des situa-
tions ou la place accordée au patient est vide
de toute voix propre. Cela doit éveiller a deux
choses:

« Premiérement, un avertissement au risque
d’investir cet espace de notre propre voix,
par nos craintes, valeurs, principes, envies,
doutes, etc.

- Secondement, une opportunité a l'écoute
des autres personnes, de toutes les autres
personnes qui gravitent autour du projet
de soin sans forcément pouvoir, oser, ou
vouloir y prendre la parole pour elle-méme.
«Voulez-vous savoir ce que je pense, ou vou-
lez-vous savoir ce que je pense vraiment ? »
D'un silence « qui en dit long » au cri d'une
demande d’aide médicale a mourir formu-
|ée par des parents ou des membres d'une
équipe soignante, se rendre capable de les
écouter doit permettre de reposer, mais aus-

2. Ici, le concept de « constellation du soin » est inspiré de celui développé pas Jean Oury et Francois Tosquelles

3. Spécifiquement a ce propos, nous avons pu aborder la question de la volonté de contréle et du sentiment de
responsabilité dans une étude du contexte belge relative a l'euthanasie en pédiatrie..



si, et surtout de pondérer notre question : de
qui prenons-nous soin ? Selon nous, il n'y a
aucune mauvaise réponse a cette question,
mais seulement la mise en exergue d'une
responsabilité d’attention a ce que I'histoire
du soin dit et permet de dire aux personnes
qu'il rassemble.

Un sens partagé des personnes et
du soin

Enfin, les histoires donnent un sens partagé
des personnes et du soin.

Un sens, c'est-a-dire une signification, une
fondation sur laquelle leurs identités propres
et respectives peuvent s'appuyer. Un sens,
c'est-a-dire une direction vers laquelle cha-
cun peut avancer a son rythme tout en étant
accompagné. Un sens, c'est-a-dire une sensa-
tion, l'expérience viscérale du soin et de soi
qui donne le sentiment de se reconnaitre et
d'étre reconnu. Et, un partage, c’'est-a-dire une
opportunité offerte aux personnes que le soin
rassemble d'échanger a propos, par ou pour
leurs histoires propres et respectives. Un par-
tage, c'est-a-dire une opportunité offerte aux
personnes que le soin rassemble de prendre
part, donc étre actrices et acteurs, et partici-
per a leurs histoires. Et enfin, un partage, c'est-
a-dire l'opportunité de pouvoir prendre part,
de pouvoir se singulariser dans son histoire
et dans sa participation a celles des autres et
celles du soin ; et donc, a nouveau, pouvoir y
étre soi, y étre et s'y sentir reconnu.

De ce fait : « Je peux seulement répondre a la
question : "que dois-je faire ?" si je sais d'abord
répondre a la question : "dans quelle(s)
histoire(s), je me trouve partie ? " », au sens
de :a quelle histoire prenons-nous part ? Bref,
de qui racontons-nous I'histoire ? Et donc, de

qui prenons-nous soin ?

Les personnes et le soin se
racontent en histoires

La narrativité postule donc que les personnes
et le soin se racontent en histoires. Les soins
palliatifs pédiatriques périnataux dans le
cadre des maladies rares posent un contexte
extréme qui confronte le soin a ses limites.
Cependant, il ne s'agit pas d’en produire un
probleme sans solution. Interroger ses limites

ne condamne pas le soin. Cela en renforce
I'exigence de son humanité. Les histoires du
soin ouvrent une scene qui en accueille les
actrices et acteurs. Le soin, avant d'étre une
compétence professionnelle ou l'objet d'une
quelconque institutionnalisation, y est une
sagesse pratique qui ouvre a I'accompa-
gnement des personnes dont il a la charge.
De fait, 'un des fondements de la narrativité
est cette définition de I'éthique proposée par
Paul Ricoeur : « la vie bonne, avec et pour au-
trui dans des institutions justes. »

Parlent les morts

Au sein des histoires que les soins palliatifs
composent et accompagnent, il y a donc un
enjeu singulier, celui de la fin de vie. Certes,
les soins palliatifs ont évolué. Ceux-ci, s'ils ne
I'avaient jamais été, ne sont plus des soins qui
se confinent a I'agonie et la mort. Cependant,
la fin de vie ne peut y étre un tabou, c'est-a-
dire un récit sans mots ni histoires pour le
partager.

La mort génere un champ de gravité singu-
lier dans les récits du soin et des personnes :
la bonne mort, la belle mort, celle que l'on
craint, celle que l'on attend, celle que l'on
demande, celle que l'on cherche a tout prix a
éviter ou a repousser, celle pour laquelle on
simpatiente, celle qui pénétre le vivant en y
limitant le champ des possibles, etc.

La mort conditionne les histoires sans forcé-
ment les figer. Celles du soin, celles des per-
sonnes, elle courbe leur espace-temps quitte
a les enfermer sur elles-mémes. Elle peut
notamment réduire une histoire a un mono-
logue intérieur pour des personnes qui n'y
prennent plus soin d'elles-mémes, ou plus
que soin d'elles-mémes et de I'image qu'elles
ont, se font ou ont besoin de se faire d’elles et
des autres.

« Parlent les morts », c'est donc se rendre dis-
ponible a I'accueil des récits a propos de la
mort qui pénétre le vivant. La mort semble
imposer aux personnes et au soin un fait
d’une froideur exacte, mais ses expériences
vécues, témoignées, ou tues se jouent sur la
tessiture du vrai.

Ainsi, la facon dont les rapports a la fin de vie
vont conditionner les récits des personnes et




du soin mérite une forme d'accompagnement
a part entiére. Bien entendu, cela est valable
pour les patients, mais également pour leurs
proches et pour les membres des équipes
soignantes : mort, mort de la maladie, mort
du malade, mort du patient malade, mort de
I'enfant malade, mort de I'enfant, mort de la
personne, comme autant de strates qui des-
sinent la trame du sens et du partage huma-
nisé de la fin de vie. Pour elle-méme et pour
les autres, la mort d'une personne renvoie
tant a soi qu’aux autres. Elle confronte tant les
personnes que le soin a leurs limites et donc
aux désarrois qu'elles impliquent.

D’abord, il y a les désarrois thérapeutiques,
ceux qui rapprochent le soin de ses limites
et ses questions : tout faire, ne rien faire, en
faire assez, bien faire, ne pas mal faire, faire
le moins mal possible, s'acharner, abandon-
ner, escalader, désescalader, limiter, arréter,
planifier, anticiper, euthanasier, etc. Ainsi,
face a la mort, le soin conjugue avec ses
limites. Pourtant, il n'y prend pas fin. Sous
de nombreuses formes, il se prolonge méme
aprées, longtemps aprés la mort. Cependant,
le champ de ses possibles s’y restreint consi-
dérablement. Son récit s’y épure jusqu'a
peut-étre privilégier définitivement le soin de
I'étre sur le soin du faire, mais étre juste pré-
sent, c'est précisément peut-étre déja faire
beaucoup pour celles et ceux qui nont plus
que cela a raconter. Face a la fin de vie, « De
qui et de quoi prenons-nous soin ? » est donc
une page blanche offerte aux récits des per-
sonnes qui font I'expérience de ce qui tutoie
I'indicible.

Ensuite, il y a les désarrois face aux deuils. lls
sont multiples et jalonnent les rapports a la
fin de vie : la santé, la guérison, la toute-puis-
sance, la scolarité, I'avenir, la parentalité, le
projet familial, la relation thérapeutique, etc.
A nouveau, et sous un nouvel angle, « De qui
et de quoi racontons-nous I'histoire ? » per-
met ici d’aller a la rencontre de ce que les
personnes, enfants, adultes, profession-
nels ou proches, quittent ou perdent dans
leurs rapports a la fin de vie, tant la leur
que celle des autres. Accompagner la facon
dont les deuils se mettent en histoire ne pré-
tend donc pas en effacer la douleur. Tout au
mieux, cela permet d'en dresser la cartogra-
phie des voies, des rythmes, des écueils, des

chutes, des craintes, des doutes, des espoirs,
des anticipations, etc. De ce fait, ne pas consi-
dérer que les soins de fin de vie échappent
aux soins de la vie doit permettre de ne pas
nier leur part dans les récits du soin et des
personnes.

Parlent les soins

Ainsi, la fin de vie n"échappe pas au soin. Tou-
tefois, elle met peut-étre en lumiére l'oppor-

a

tunité d’'une compétence a part entiére
valable a toute échelle du soin. Chaque
fin de vie est singuliere. Néanmoins, il serait
cruel d'évoluer de I'une a l'autre comme pris
dans le Moulin de I'oubli de Garcin, chaque pas
posé parce quon a toujours posé les précé-
dents comme ca. Alors certes, face a la fin de
vie, le soin ne peut se soustraire a son devoir.
Il ne peut disparaitre. Il ne peut s'effacer. On
ne peut l'oublier. Cependant, si a un moment
dans le soin le « pourquoi ? » prévaut unila-
téralement sur le « comment ? », il risque de
plus ne prendre soin que de principes, de va-
leurs et d'idéologies, mais plus de personnes.
Il va prendre soin des « quoi », mais plus des
«qui».

Face a la fin de vie, la narrativité permet donc
d'expliquer le passage du « Que dois-je faire ? »
au trés pragmatique « Que vais-je faire ? ». Elle
n'y oublie pas les motifs du soin face a la fin
de vie, mais en plongeant au cceur des récits
de ce quiy importe et de ce qui y est difficile,
et ce pour I'ensemble des personnes que les
soins et la fin de vie rassemblent, alors elle
permet non seulement de mettre en exergue
pourquoi le soin doit continuer, mais égale-
ment comment il peut le faire pour demeurer
juste et humain.

« Parlent les soins », c'est donc ériger en
compétence singuliére le travail d’aller a
la rencontre de ces récits. Le « pourquoi ? »
y interroge le sens du soin. Le « comment ? »
y interroge son partage. Le premier raconte
ce qui le motive ; le second ce qui le réalise.
Au coeur de leur rencontre, nous trouvons :
« Qu'est-ce qui importe ? » et « Qu'est-ce qui
est difficile 7 ».

La narration du soin et des personnes s'ouvre
en questions comme espaces accordés et
concédés a la parole de 'autre. Ainsi, si le soin
et les personnes se construisent en se narrant,



I'éthique narrative appelle a se rendre ca-
pable non seulement d’en accueillir les récits,
mais également de pouvoir les accompagner,
tant dans leurs constructions que leurs expé-
riences vécues. « De qui ou de quoi prenons-
nous soin ? » est une premiere étape pour
décanter ces histoires, pour en retrouver la
trame derriére la synthése. Vient ensuite une
série de filtres pour permettre cette analyse
des récits :

1. Filtre de la personne : Qui ? A qui ? De qui ?
Pour qui ? Par qui ? Gracea qui ?

2. Filtre de l'acte : Parler ? Ecouter ? Se taire ?

3. Filtre du dialogue : Qui parle ? Qui écoute ?
Qui demande a étre écouté ? Qui doit étre
écouté ? Qui ne parle pas ? Qui n‘écoute
pas ? Qui n'entend pas ?

4. Filtre du contenu : Qu'est-ce qui est dit ?
Qu'est-ce qui est entendu ? Qu'est-ce qui
est compris ? Qu'est-ce qui est accepté ?
Qu'est-ce qui est demandé, souhaité, craint,
espéré, etc.?

5. Filtre du contexte
ment ? Pourquoi ?

: Ou ? Quand ? Com-

Cette liste n'a pas prétention a étre exhaus-
tive. Elle reprend une dynamique d‘analyse
simple. La compétence narrative fait de I'ana-
lyse littéraire une sagesse pratique directe-
mentimplémentable en salle de soin. Chaque
cycle, chaque question se pose comme la ren-
contre de ces différentes histoires.

De fait, cette méthode n'efface pas les biais
de perception, elle les interroge méme dans
leurs effets sur l'objet de leur étude. Et si les
principes qu'elle propose se veulent valables
et consistants de la périnatalité a la géria-
trie, ils n’en effacent pas non plus les spéci-
ficités. Les enfants ne sont pas des adultes
en miniature. La pédiatrie, pourtant souvent
vue comme une sous-spécialisation, étran-
gement essentiellement par des personnes
qui ne semblent que peu y concourir, offre
pourtant selon nous ses lettres de noblesse
au soin. « Un homme n'est jamais si grand que
lorsqu'il est a genoux pour aider un enfant »
attribue-t-on a Pythagore. Ici, la pédiatrie
et la périnatalité nous offrent donc un
cadre limite pour tester ces principes, mais
comme précisé, non pour ruiner ou méme
déconstruire le soin, mais bien pour en
renforcer les exigences. La pédiatrie dessine

une scene singuliere pour les histoires du soin
et des personnes. Ainsi, il apparait nécessaire
de se rendre non seulement capable, mais
également compétent pour en accompagner
les spécificités.

Enfin, cette méthode ne fait pas non plus de
la réflexion éthique une procédure algorith-
mique. Elle vise précisément tout l'inverse :
une dynamique de partage interdisciplinaire,
triangulée, holistique, adaptative et évolu-
tive qui va a la rencontre de son objet tout en
construisant et accompagnant son contenu
pour ses actrices et acteurs (méme si ces per-
sonnes sont muettes, absentes, pas encore
nées, ou méme déja presque mortes). Ainsi,
elle cherche moins a poser systématique-
ment lI'ensemble de ces questions qu'a déve-
lopper une compétence qui rend apte a en
entendre les réponses directement dans
les paroles, actes et récits.

Parlent les personnes

« L'estime de soi avec et pour autrui dans des
institutions justes », c'est donc ériger en com-
pétence de soin I'éveil a notre part dans
I’histoire des autres. Dans la narrativité,
éthique et médecine se rejoignent dans une
approche interdisciplinaire du soin.

Des travaux de Paul Ricoeur a ceux de Rita
Charon, l'analyse et I'accompagnement des
récits offrent une approche spécifique du
soin. Certes, elle n'est pas nouvelle, mais
lorsque le soin se confronte de plus en plus
réguliérement et de plus en plus violemment
a ces formes spécifiques de désarroi que sont
la prolifération des opportunités techniques,
les contraintes bureaucratiques et admi-
nistratives, le manque des ressources tant
humaines que logistiques ... offrir au soin le
temps de demeurer humain croise effective-
ment enjeux médicaux et éthiques. Si on ne
prend plus soin que du symptéme, de la ma-
ladie, du cas, du dossier, de la procédure, de
I'acte a prescrire ou de l'item d’accréditation,
alors on ne prend probablement plus soin de
personne.

« Parlent les personnes », c'est donc définir
le soin comme accompagnement des per-
sonnes en regard de leur arriére-pays. Elles
prennent place dans la constellation que tisse
le soin. Ainsi, tant les histoires du soin que




celles de chaque personne singuliere qu'il
rassemble ne pourront étre diment accom-
pagnées qu'a hauteur de notre ouverture a
I'élévation de la trame totale de ce quelles
dessinent et destinent.

Un exemple simple de cette dynamique
d’analyse de la place des personnes dans la
trame des récits est celui du triptyque des sta-
tuts, roles et fonctions :

- Le statut est ce qui est dit formellement
d'une personne : un titre professionnel, un
lien familial, etc.

« Le role est ce qui est attendu, parfois malgré
elle, d'une personne par les autres.

- Enfin, la fonction est la mission que s'attri-
bue une personne.

Cette articulation est particulierement riche
par exemple pour interroger la trame narra-
tive des aidants-proches dans le processus
de soin : parents d'une enfant malade, pa-
rents d'autres enfants, co-parent, époux, ex-
conjoint, personne a part entiere, etc. Comme
pour la remontée précédemment citée, strate
par strate, d'un symptome a la personne sin-
guliére qui en fait I'expérience, s'éveiller a la
facon dont ces différentes postures vont
teinter et conditionner le récit de ces per-
sonnes permet de ne pas les oublier der-
riere 'image que l'on en a, que l'on en fait,
qu’on leur attribue ou qu’on leur impose.
Du « bon patient » au « bon parent », en pas-
sant par la « bonne soignante », la « bonne
équipe », ou la « bonne institution », ces arte-
facts de langage doivent systématiquement
ramener a notre question en leitmotiv : de qui
prenons-nous soin ? De fait, il en va de méme
pour les personnes au cceur des équipes soi-
gnantes.

Toujours, et peut-étre encore plus spécifique-
ment face a la fin de vie, aspects profession-
nels et personnels se conjuguent en histoires
comme deux faces d'une méme piéce. Ils se
doivent d'étre différenciés par une distance
que l'on veut juste, mais ils ne peuvent étre
parfaitement séparés.

Parlent les histoires

Enfin « parlent les histoires ». Ethique et
médecines narratives promeuvent donc
une compétence singuliére qui passe par

4. www.amemo.be

I'éveil, I'analyse et I'accompagnement des
récits et des personnes. Il s'agit d’'une ap-
proche interdisciplinaire qui n'est I'apanage
d'aucune profession, mais bien la responsabi-
lité de toutes dans le cadre d'une redéfinition
de : « prendre soin ». Toutefois, une autre ap-
proche complémentaire de celle-la est égale-
ment envisageable. Il s'agit de la construction
d'une forme de soin a part entiére : soigner
par le récit.

De fait, aprés plus d'une demi-décade dans
les milieux palliatifs et une période de confi-
nement, une initiative a vu le jour : Amemo
asbl*. Il s'agit d'une association caritative co-
fondée par une médecin spécialisée en soins
palliatifs, une psychologue et un éthicien. Elle
vise a développer la pratique et la formation
a la biographie hospitaliere en Belgique fran-
cophone. Son travail s'adresse aux personnes,
enfants ou adultes, atteintes d'une pathologie
grave et/ou incurable, celles dont la mémoire
s'efface, les personnes en soins palliatifs ou en
fin de vie, ou leurs proches.

Amemo ne se substitue donc pas aux formes
pluridisciplinaires du soin. Elle en propose une
nouvelle. Elle travaille au recueil de la parole
vraie. Elle n'a pas vertu a la traiter ni méme a
I'accompagner dans la durée, juste a la rece-
voir et la transmettre. La trame d’une vie, le
conte d'un événement unique, le récit d’'un
projet ou d'un réve de vie, les « passeuses et
passeurs » se rendent aupres des personnes
pour accueillir ces histoires dans un ouvrage
offert a la personne de leur choix.

En périnatalité, du récit d’un projet paren-
tal, d'une grossesse, des réves, attentes et
espoirs pour un enfant né en fin de vie ou
déja décédé, la trame des histoires vraies
s'ouvre aux limites infinies d’une capacité
a les accueillir et les recevoir. En pédiatrie,
il en va de méme. Qu'il s'agisse de celle d'un
passé ol tout peut étre dit ou redit, d'un pré-
sent ou tout peut étre raconté tel quel, mais
aussi autrement, ou d’un avenir plein de ses
potentialités, les histoires sont riches de ce
qu'elles disent des personnes qui nous les
offrent.

Ainsi, la forme de soin proposée par Amemo
ne s'‘émancipe pas de la trame de nos ques-
tions. Elle les aborde simplement sous un
autre angle, avec une autre visée. La parole



y devient non plus l'objet, ou le moyen du
soin ou du récit de soi, mais l'objectif pre-
mier : donner voix (et voies) aux histoires.

Ultimement, nous espérons donc que l'ouver-
ture d'un champ spécialisé dans cette pra-
tique permettra un retour riche et directe-
ment implémentable dans le quotidien des
soins. Pas seulement a travers la définition de
nouvelles compétences, mais aussi et peut-
étre surtout, dans le maintien d'un sens par-
tagé de leur humanité.
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PRESENTATION FLASH DES DEUX EQUIPES DE LIAISON
PEDIATRIQUES PALLIATIVES LIEGEOISES

L'équipe des soins continus
pédiatriques de I’hopital
de la Citadelle

Notre équipe se compose d'un médecin on-
cologue spécialisé en soins palliatifs', de
quatre infirmiéres?, d'une psychologue® et
d’une assistante sociale*.

Les missions, la composition de I'équipe et les
conditions de nos interventions sont définies
par un arrété royal.

Notre mission est de faire le lien entre I'hopi-
tal et le domicile afin de veiller au bien-étre et
au confort physique et psychique de lI'enfant
et sa famille. La liaison pédiatrique s'adresse
aux enfants de 0 a 18 ans atteints de patho-
logies lourdes a pronostic réservé. La prise
en charge, qui se veut holistique, prend en
compte les convictions culturelles et spiri-
tuelles de chacun.

L'équipe infirmiere est joignable et disponible
24h/24.

Notre suivi régulier permet un accompagne-
ment et des soins en continu du diagnostic
jusqu’a la fin de la vie. Un suivi de deuil est
également proposé aux familles des enfants.
Les parents et la fratrie font partie intégrante
de la prise en charge du patient qui peut avoir
lieu tant a I'hopital qu’au domicile.

Nos missions sont les suivantes

« L'analyse des nouvelles demandes via un for-
mulaire de collaboration;

- La concertation et I'élaboration du plan de
traitement individuel avec les équipes médi-
cales référentes et discussion du niveau de
soin personnalisé ;

« Les rencontres patient/famille, la présenta-
tion de I'équipe et les explications a propos
de la prise en charge ;

- La mise en place de la premiére ligne du do-
micile (infirmiers, kinésithérapeutes, logo-
pédes...);
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« Le soutien de la premiére ligne intra ou extra
hospitaliére ;

« Les visites au domicile ;

« La transmission d‘informations dans les mi-
lieux de vie (école, créche, institution...) ;

« Le développement et I'instauration du projet
thérapeutique et du protocole de détresse ;

+ Le suivi de deuil, réalisé par téléphone sui-
vant un rythme préétabli ;

- Le débriefing des équipes apres le déces du
patient;

- Linformation/la formation en soins palliatifs
pédiatriques dans les hautes écoles.

Expérience et pratique

En guise d'illustration, voici un résumé, en
chiffres, de nos prises en charge. Pour 'année
2021, nous avons pris en charge 44 patients
tout au long de l'année (5 d’'entre eux sont
décédés). Les affections prises en charge sont
majoritairement de type neurologiques (30),
mais également génétiques (6), oncologiques
(3), gastro-entérologiques (3) et pneumolo-
giques (2).

Pour l'année 2022, le nombre de prises en
charge s'éleve a 46 et nous comptons actuel-
lement 62 patients pour 2023.

Les défis et projets qui nous
tiennent a coeur

Au quotidien:

- Anticiper l'introduction de notre équipe au-
pres des patients ;

- La formation des équipes intra-hospitaliéres
(@ mettre en place). Lobjectif est de clarifier
le réle des soins palliatifs pédiatriques, de
présenter le projet thérapeutique palliatif et
le protocole de détresse ;

«Toujours soutenir et rassurer les équipes
pendant, et aprés la prise en charge du pa-
tient;

« Assurer la coordination des équipes intra et
extrahospitaliéres (premiére ligne a domicile
et médecin traitant) : comment les aider a
trouver une place ?;
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- s‘assurer la présence des équipes intra et ex-
trahospitalieres lors des séances de débrie-
fing apres le déces du patient ;

- Favoriser la transmission d'information entre
les intervenants.

A moyen terme

- La création d’'une valise/souvenirs ;

« Organiser une journée de sensibilisation sur
les soins palliatifs pédiatriques en dehors du
milieu hospitalier.

A plus long terme

« Aborder la question de la prise en charge
pré et post-natale et I'accompagnement
du nouveau-né atteint de trisomie 13 et 18
(depuis 2018).

Quand les mots sont dits clairement des le dé-
part, que le cheminement en parole est sans
tabou, les parents semblent plus sereins, au fil
de nos expériences et de notre vécu.

L'Equipe de liaison
pédiatrique du CHC

Léquipe est composée de deux médecins
coordinateurs, d’'une infirmiére coordinatrice
et d'infirmiéres de liaison.

Les missions sont les suivantes

- Favoriser la collaboration entre les équipes
hospitaliéres et les équipes de soins a domi-
cile;

« Privilégier I'éducation de I'enfant et de sa
famille pour leur permettre une prise en
charge autonome optimale ;

« Former les intervenants extérieurs aux spéci-
ficités pédiatriques ;

+ Répondre aux demandes et besoins de I'en-
fant et sa famille ;

« Assurer un soutien logistique pour le maté-
riel et les produits pharmaceutiques ;

- Organiser et participer au suivi de I'enfant a
domicile, en consultation et en hospitalisa-
tion.

Role de l'infirmiére de liaison
pédiatrique

« Assumer la coordination des soins en colla-
boration avec les experts du soin des diffé-
rentes spécialités ;

« Recevoir les demandes et les présenter au(x)
médecin(s) coordinateur ;

« Aller a la rencontre des familles pour récolter
les demandes et évaluer les besoins ;

« Soumettre au(x) médecin(s) coordinateur(s)
et référent(s) les adaptations du traitement a
partir du domicile ;

« Contacter les différents intervenants para-
médicaux (psychologue, kiné, assistant(e)
social(e), ...);

+ Assumer une garde téléphonique de9a 17h
(ou 24h/24 si garde activée).

Pour qui ?

L'équipe de liaison travaille en étroite colla-
boration avec I'équipe des soins continus pé-
diatriques et avec les pédiatres référents. Les
disciplines pédiatriques couvertes sont : la
gastro-entérologie, la cardiologie, la neurolo-
gie, la pneumologie, la génétique, 'hémato-
logie, I'oncologie et la néonatologie (unique-
ment pour les soins palliatifs).

Comment?

L'équipe de liaison peut étre interpellée pour
un passage via le téléphone ou par mail.

La premiére demande doit étre adressée par
un médecin.



LACCOMPAGNEMENT DES ENFANTS A KINSHASA

Entretien avec Anselme MUBENESHAYI, Président de I'asbl Palliafamilli

Parlez-nous de I'équipe de liaison
pédiatrique de Kinshasa. Comment
a-t-ellevule jour?

L'histoire a commencé avec la création d’'une
équipe mobile de soins palliatifs adultes, car il
y avait un véritable manque de soins appro-
priés dans la communauté. Puis, en 2012, j'ai
rencontré le professeur Nago Humbert a un
congrés de soins palliatifs a l'université de
McGill a Montréal. Nous avons beaucoup dis-
cuté de l'approche des enfants atteints de pa-
thologies incurables en phase palliative, qui
présentaient souvent des symptomes dou-
loureux atroces. Il y avait beaucoup de cas de
drépanocytose (maladie évolutive, incurable,
avec des symptoémes douloureux terribles
quil faut gérer avec des antidouleurs, des
morphiniques), mais aussi beaucoup den-
fants souffrant de cancers de la rétine de l'ceil.

Ce n'est qu'en 2015, trois ans apres, que nous
avons bénéficié grace au Pr Humbert d'un pe-
tit fonds de Médecins du Monde Suisse, qui
nous a permis de mettre en place quelques
projets de structures d’accompagnement. La
premiére équipe mobile d’accompagnement
de soins palliatifs pédiatriques a été créée a
I'hépital universitaire de Kinshasa, ou il y avait
plusieurs cas d'enfants malades. C'étaient des
cas « costauds » qu'on n‘arrivait pas a soigner
dans les hopitaux périphériques. lls étaient
envoyés a I'hopital universitaire car c'est la
que sont les oncologues et les professeurs.

Cela représentait une centaine d’enfants souf-
frant de diverses pathologies, qui venaient
de toutes les régions de la République. Avec
euy, il fallait une approche bien spécialisée,
et il fallait surtout prendre en compte toute la
sphere familiale : les parents, la fratrie. ..

Apres cette premiére expérience a I'hopital
universitaire, nous avons pu mettre en place
une équipe mobile de soins palliatifs dans un
hopital pédiatrique, ol on trouve des patho-
logies qui ne sont pas nécessairement pallia-
tives, mais dont les symptémes de douleur

et d'inconfort nécessitent aussi un accompa-
gnement.

Comment s’‘organise la formation
des équipes a cette approche
spécifique des soins palliatifs
pédiatriques?

Nous avions déja des formations continues
pour les soignants en exercice mais, depuis
'année derniére, nous avons introduit une
formation initiale a la haute école des soins
infirmiers, ou l'aspect pédiatrique est d'of-
fice vu en derniére année. Les étudiants qui
veulent aller plus loin ont accés a une forma-
tion approfondie.

Clest I'équipe de Palliafamilli qui organise
et donne une partie des formations, en fai-
sant appel a des professeurs et des experts
internationaux. Grace aux nouveaux outils
de communication a distance, c'est devenu
beaucoup plus facile. Cest I'héritage du
covid ! Ca permet d'approfondir des théma-
tiques plus précises.

La formation est trés importante, mais elle ne
suffit pas. Une chose est encore plus essen-
tielle, c’est la transmission.

Comment se pratique la
transmission ?

La transmission passe principalement par
I'accompagnement des professionnels.

Le premier défi de l'approche pédiatrique
c'est d'accompagner les professionnels, qui
souffrent eux-mémes de voir les enfants souf-
frir, et qui accompagnent les familles pour qui
c'est inadmissible, anormal, contre-nature de
voir souffrir leur enfant.

Dans notre culture, il faut savoir que la com-
préhension de la maladie, surtout quand elle
touche les enfants, passe souvent par le fait de
chercher un bouc émissaire, des failles dans
la procédure de dot, de mariage, d'éventuels



problemes familiaux ... Il faut tenir compte
de tous ces phénomenes sociaux et culturels
qui entourent la maladie.

C'est un vrai défi pour les soignants de faire
comprendre aux parents que la maladie
« physique » existe. Parfois, la maladie pro-
voque aussi des tensions familiales qu'il faut
résoudre. On est sur tous les fronts en face de
I'enfant malade. Un enfant malade, c’est diffé-
rent d'un adulte malade, ¢a paralyse un peu
tout.

En accompagnant les professionnels, on les
aide a mieux comprendre I'importance de la
prise en charge holistique : ne pas se focaliser
sur I'enfant malade mais aussi sur les parents
et lafamille. Cane se limite pas aannoncer la
mauvaise nouvelle et traiter les symptémes; il
s'agit de les accompagner vraiment dans leur
souffrance, qu'ils sentent qu'on est avec eux,
qu’on avance ensemble.

Qui trouve-t-on dans I'équipe
mobile pédiatrique ?

Cest tres pluridisciplinaire : on a des méde-
cins, des psychologues, des infirmiers, des
kinés, un référent spirituel, I'¢quipe des musi-
cothérapeutes, et aussi les bénévoles qui se
relayent autour du patient. Chacun apporte
sa « touche » pour accompagner les familles,
essayer de les soulager d'une fagon ou d'une
autre.

Comment se passe la liaison entre
I’hopital et le domicile de I'enfant ?

Quand les enfants rentrent a domicile,
I'¢quipe de I'hépital garde le contact. S'il y a
des symptOomes, soit I'équipe de I'hépital se
déplace, soit c'est I'équipe de Palliafamilli (qui
a la spécificité d'accompagnement a domi-
cile) qui intervient. Il n'y a pas, comme ici en
Europe, un médecin de famille : si on est ma-
lade, on va a I'hopital.

Ce qui est particulier chez les enfants, c'est
qu’une fois que la douleur est passée, ils se
remettent a jouer. Il faut absolument faire
en sorte qu'ils puissent poursuivre leur vie
d'enfant. Une fois les symptémes stabilisés,
ils rentrent a la maison. Cela signifie qu'il y a
donc beaucoup d’allers-retours entre la mai-
son et I'hopital.

Kinshasa, c'est « un pays dans un pays » (17
millions d’habitants), pour aller du nord au
sud, il y a des embouteillages, ¢ca prend un
temps fou. Les équipes gardent le lien par té-
I[éphone : le soutien téléphonique est un outil
trés important (¢a a été trés précieux durant la
période covid).

Comment communique-t-on avec
I'enfant par rapport a sa maladie ?

Ca dépend de l'age de l'enfant. Un enfant
qui a 16, 17 ans, il y a moyen de lui dire les
choses, mais un enfant qui a 8, 9 ans, méme




s'il sait qu'il est malade, c'est plus compliqué.
On essaye de le « conscientiser » par rapport
a son état de santé, lui expliquer pourquoi il
doit venir a I'hopital (parce qu'il y a des médi-
caments, parce qu'il y a un suivi...), a quoi il
doit faire attention... ¢a, c'est un travail quon
fait avec lui.

Si le pronostic vital est engagé, on va plutét
travailler ca avec la famille ; essayer d'écarter
un peu l'enfant de tout cela tout en restant
attentif a son confort. Bien sur, tout ¢a reste
du cas par cas : ca dépend de I'enfant, de la fa-
mille et du contexte. Dire a un enfant qu'il va
mourir dans deux semaines ou dans un mois,
c'est tres choquant. Ca risque parfois de faire
endosser au soignant le role de sorcier ou le
gourou qui I'a tué.

L'annonce de la mauvaise nouvelle n'est pas
toujours bien adaptée, la aussi il y a tout un
travail de transmission a faire. Les questions
qui reviennent le plus souvent chez les pa-
rents, c'est « Vous pensez qu'il va s'en sortir ?
On peut encore se battre ? Est-ce quon ne
peut pas encore essayer quelque chose ? On
peut vendre la parcelle ... » Les parents sont
toujours dans un esprit positif, ils croient tou-
jours au miracle, a la guérison ou a la fin de la
maladie. Ca, culturellement, c’est difficile de
I'enlever... Avec le temps, ils finissent le plus
souvent par comprendre, mais c'est un long
processus.

Aujourd’hui, quels sont les défis
pour améliorer la qualité des soins ?

Il'y a beaucoup de défis, mais il y a aussi beau-
coup d'opportunités ! Depuis toujours, la ma-
ladie existe et les gens se font soigner d'une
maniére ou d’une autre.

Ce qui nous tient a coeur aujourd’hui, c’est I'in-
tégration des soins palliatifs dans le systéme
de soins et le développement des formations
permanentes. Accompagner en soins pallia-
tifs pédiatriques, c’'est un savoir-faire, et ce
savoir-faire doit étre bien compris, bien assi-
milé et bien transmis. Assurer un bon savoir-
faire, bien gérer la douleur, bien parler aux
familles... Ca ne colte pas des millions.

Quand on a des professionnels qui sont ca-
pables d'empathie, d'avoirles bonnes phrases,
les bonnes paroles au bon moment, les bons
gestes face a ces parents en souffrance, c'est
gagné. Par exemple, savoir quoi faire quand
la famille vous tombe dans les bras en pleu-
rant ? Est-ce qu'on pleure avec eux ? Est-ce
qu'on les repousse ? Il faut savoir s'adapter, et
¢a, ce sont des attitudes qui passent plus par
la transmission que par la formation.

Ce qui est important aussi, c'est le réseau-
tage. Depuis quelques années, nous travail-
lons a sensibiliser nos pouvoirs publics. Notre
dernier coup de force, c'est d’avoir invité en



avril dernier le ministére de la Santé a venir
voir ce qui se passait sur le terrain (le Pr Nago
Humbert était d‘ailleurs présent). Ils ont été
trés surpris du travail réalisé, et le secrétaire
général du ministere de la santé a conclu qu'il
fallait que ces expériences pilotes soient inté-
grées pour toute la république... a suivre !

Si on veut changer les choses, il faut d'une
part la volonté politique et dautre part la
volonté des directions des hopitaux. Nous
accompagnons maintenant les équipes de 5
hopitaux. Dans 'un d'entre eux, un infirmier
et un psychologue ont été engagés pour ne
faire que des soins palliatifs. C'est un degré de
maturité, d'intégration de l'approche pallia-
tive ! La, nous sommes dans une pérennité !

En RDC, nous sommes un peu pionniers de
I'Afrique francophone et c'est en grande par-
tie parce que nous sommes soutenus par le
réseau, par les experts qui sont venus pour
travailler avec nous ... Ca a créé une syner-
gie. Le travail avec le Réseau francophone des
soins palliatifs pédiatriques nous aide beau-
coup, mais il y a encore du travail car notre
pays est a dimension continentale. Kinshasa
est un projet pilote, la sensibilisation doit
s'étendre au reste du territoire, essaimer. Le
réseau doit se développer.

Soins palliatifs pédiatriques ou
adultes : méme combat ?

Chez nous, c’est la méme équipe qui s'occupe
des enfants et des adultes. Ce sont deux ap-
proches spécifiques, mais quand l'enfant est
malade, c’est aussi l'adulte qui est malade,
peut-étre méme plus malade que I'enfant. J'ai
le souvenir d'un parent nous disant « Merci de
m’avoir bien soigné ! ». A la réaction d’'un des
soignants lui disant « Mais c’est votre enfant
qui était malade ! », il a répondu « Oui, mais
moi, je suis devenu malade parce que mon
enfant était malade ».

J'aimerais vous raconter une expérience éclai-
rante. En 2019, Médecins du Monde Suisse a
envoyé une experte pour évaluer le projet
pédiatrique. On avait justement une séance
de musicothérapie avec les enfants. Les musi-
ciens ont commencé a jouer et a chanter pour
les enfants, qui étaient tellement dans la joie
qu'ils dansaient, dansaient et dansaient...

L'experte s'est mise a pleurer. Léquipe était
ennuyée, ils se sont dit “Elle est blanche, peut-
étre qu'elle a été choquée’, et ils n'ont pas osé
lui en parler. Le lendemain, ils m'ont télépho-
né car ils se demandaient ce qu'ils avaient fait
de mal ! Je I'ai tout de suite contactée et elle
m’a dit ceci: « Tu sais, Anselme, je vis a Genéve
ou tout est carré. Quand j'ai vu ces enfants
chanter et danser, et ce gar¢on qui n‘avait pas
10 ans, qui navait plus ses yeux a cause d’'un
rétinoblastome mais qui chantait, qui dansait
et qui était dans tous ses états de joie durant
presque toute la matinée, j'ai pleuré parce
que c'était beau! Javais I'impression que dans
cet instant de bonheur il se sentait vivant! »

Je crois qu'il y a une vraie évolution dans la
mentalité des professionnels. Grace a toutes
les synergies, les sensibilisations, les cam-
pagnes, les congrés, c'est comme une graine
qui a été semée et dont on voit apparaitre le
fruit apres quelques années. Maintenant, ca
commence a bourgeonner ! On sait que c'est
au-dela du discours politique ou de I'enthou-
siasme des gens : il y a un vrai engagement,
de l'intérét de la part des institutions et des
professionnels, qui se reconnaissent dans
les problématiques que nous abordons. Et
¢a C'est important parce que ce sont eux qui
recoivent les patients. Il y a un désir d'ap-
prendre, de travailler ensemble ...

Propos recueillis par Isabelle DOCQUIER,
coordinatrice PalliaLiege




Nous vous présentons, ci-dessous, un résumé
de l'interview de Madeleine, participante au
« Thé Mortel » du 5 octobre 2023 a la Pile (Pé-
piniére d’Initiatives Locales Engagées). Cet es-
pace d'échanges a réuni plusieurs personnes
de la région de Malmedy autour des questions
du cycle de la vie, de la fin de vie, de la mort,
des doutes et des espoirs de chacun. Deux
collaboratrices de la PFSPEF" étaient présentes
pour faire circuler la parole autour de ces su-
jets. Le « Thé Mortel » s'inscrivait dans le cadre
de la Journée Mondiale des Soins Palliatifs
et de la Semaine des Aidants Proches.

« Cest mon fils qui m'a fait parvenir l'invitation.
Mon amie, elle, a été invitée par la PILE (associa-
tion qui accueillait I'activité). Je n‘avais pas d’at-
tentes particuliéres... jétais curieuse de savoir
comment cela allait se dérouler.

Je pense que les gens ont pu s'exprimer, oui, vrai-
ment. Iy avait une mére et safille... cest elle qui
a démarré en disant « Ma maman veut mourir,
elle ne parle que de ¢a ». Quand la maman est
arrivée, elle était trés renfermée sur elle-méme
et le fait de nous entendre, a la fin, elle était
beaucoup plus a l'aise, elle a parlé, expliqué et
partagé.

Le « Thé Mortel » est une occasion de pouvoir
parler de choses dont on ne parle pas beaucoup
en famille ou avec des amis. Le mari de mon
amie était plutét choqué de savoir quelle venait

Thé mortel

a ce genre de réunion. Il lui a dit « Mais qu'est-ce
que tu vas faire la ? ».

Je trouve qu'on n‘a pas assez parlé des soins pal-
liatifs. Il faut... parce que les gens ne sont pas
vraiment au courant. Dans leur téte, mettre en
place les soins palliatifs c'est dire « Il va mourir ».
Moi, jétais au courant par mon vécu. Au travers
de mon petit-fils qui a demandé l'euthanasie. ..
on savait qu'il souffrait, que la fin de vie était la
etqu'on ne savait plus rien faire. On a « accepté »
(il ne s‘agit pas ici de « donner son accord » mais
de « pouvoir comprendre la décision suite a un
cheminement individuel et familial »). Donc
moi, j'ai cette image-la ot on peut dire que les
choses sétaient bien passées. Mais il y a « fin de
vie» et «findevie» ... j'ai pu comparer avec une
autre expérience deuthanasie, d’'une connais-
sance, qui m'a choquée. Cela dépend de tout
l'entourage et de la personne aussi, ¢a, c'est str!
J'ai entendu les avis des autres, au « Thé Mortel »
et ca m'a permis de comprendre qu'il n’y a pas
que mon idée, qu'il 'y a pas que ma facon de
voir les choses.

Le concept du « Thé Mortel » est bien mais pour
une prochaine édition, il faudrait définir plus
clairement sur I'affiche ce dont on va parler. Et
choisir un lieu de rendez-vous central... méme
si ce n'est pas si simple. Les personnes de mon
dge, autour de moi, n'étaient pas au courant de
l'activité. Les jeunes médecins pourraient aider
a faire passer l'information. »

* PFSPEF : Plate-Forme de Soins Palliatifs de I'Est Francophone (Verviers)



TEMOIGNAGE D'UN SOIGNANT

Parents, aidants, soignants ... Toutes les personnes confrontées un jour ou l'autre a la fin de
vie en témoigneront : ce moment particulier est intense, mélant les souvenirs aux regrets, mais
aussi sincére, fuyant l'inutile et le futile. Ces derniers moments sont propices a I'émotion et
souvent riches d'enseignement pour ceux qui les accompagnent.

A ces anonymes du quotidien, notre revue a souhaité leur réserver une place. A travers un
poéme ou un texte, il vous partage leur expérience, leur vécu, leur sentiment.

Expérience vécue:

« Sur I'espoir et le désespoir qu’ameéenent
des maladies incurables en MRS ».

Je suis infirmier depuis 34 ans déja et j'aime-
rais vous livrer mon vécu de soignant et d’hu-
main face a une situation qui a été source de
réflexion et de questionnement pour moi et,
je l'espeére, le sera pour ceux qui me liront.

Je souhaite vous partager lI'importance du
choix des mots que nous pouvons dire aux ré-
sidents et a l'espoir (ou le désespoir) que nous
pouvons induire. Notre parole peut avoir une
incidence tant sur le résident que sur I'équipe.
Les mots ont un poids quon sous-estime
souvent, aussi bienveillants se veulent-ils
étre. Mais une fois posés, certains mots font
leur propre chemin dans la téte de l'autre et
il est parfois tres compliqué voire, dans mon
cas, cruel de devoir « réajuster le tir » quand
certaines paroles sont prononcées... Ce n'est
pas évident de devoir recadrer une situation
lorsque l'espoir a été donné par quelqu'un
d'autre alors que cet espoir est vain et quon
est soi-méme désespéré face a la situation.

Je me suis senti « annonciateur de mauvaises
nouvelles » et je voulais partager ce senti-
ment.

Mon histoire se déroule en maison de repos
et de soins (MRS). Nous avons accueilli un ré-
sident qui souffre d'un lymphome de la peau
et qui présente, dés son admission, des |ésions
importantes. Assez rapidement, le résident,

voyant le peu de résultat obtenu, décide de
stopper le traitement mis en route par la cli-
nique l'ayant pris en charge précédemment.
Certaines Iésions ont guéri, d’autres pas. Subi-
tement, deux plaies s'aggravent, suintent et
semblent infectées.

Le médecin met en route une cure d'antibio-
tiques qui n‘améliore malheureusement pas
la situation.

Un premier espoir est donné alors a Mon-
sieur lorsqu'il apprend qu'il existe des infir-
miéres spécialisées en soins de plaies qui
se déplacent pour donner des conseils aux
équipes soignantes. Le résident mise donc
sur cette visite et les soins qui pourraient en
découler. Des paroles réconfortantes émises
par un membre de I'équipe viennent s'ancrer
dans l'esprit de Monsieur comme une bouée
tant espérée.

Entre-temps, deux autres cures d'antibiotique
sont administrées sans plus de succes.

Je profite de deux contacts externes, infir-
miéres spécialisées en soins de plaies, pour
leur transmettre les photos de ces plaies. Elles
me confirment ce que je craignais : elles ne se
déplacent pas en maison de repos. Toutes les
deux semblent démunies par rapport a I'am-
pleur de la tumeur. Apreés plusieurs contacts
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par mail, ce constat tombe : « les équipes de
proximité ne peuvent rien faire ». Je me sens
un peu seul car elles sont dans l'incapacité de
me donner le nom d’une personne ressource.
Je suis donc confronté a deux impasses consé-
cutives. Maigre consolation, une infirmiéere
propose bien de changer de pommade pour
avoir un effet désinfectant. Elle me conseille
aussi de prendre un contact avec un hopital
universitaire.

Je reprends donc contact avec les personnes
qui l'ont soigné avant son arrivée chez nous.
Les réactions sont : « Ah ! Il vit toujours ? »,
« Comment va-t-il ? ». Je leur envoie des pho-
tos. Laréaction-«je ne pense pas qu'on puisse
faire quelque chose » - me laisse impuissant.
Par acquis de conscience, la dermatologue va
contacter I'hématologue, « on ne sait jamais »
dit-elle ... Impuissance redoublée lorsque
j'entends : « vous faites les soins parfaitement
et nous ne pourrons rien améliorer ».

Je me rends compte alors, malgré les dif-
férentes portes que jai tenté d'ouvrir, qu'il
faudra d’'une maniere ou d’'une autre faire le
résumé de mes démarches et d'en informer le
résident. |l faudra déconstruire petit a petit
son espoir de traitement, accueillir ses émo-
tions et le soutenir sans entrainer un pro-
fond désespoir et, pour ma part, sans laisser
paraitre ce qui m’habite depuis ces derniéres
semaines : 'impuissance face a une recherche
de ressources qui n‘existent pas.

Entre-temps, Monsieur continue a chemi-
ner... Il a parlé a ses enfants de cet espoir
de traitement. Il me demande ou est cette
« super infirmiere » en soins de plaies de la
clinique de proximité. Je réponds qu'en I'état
je n'ai pas eu de réponses satisfaisantes. Dans
mon for intérieur, j'aimerais alors que son mé-
decin traitant soit un peu plus soutenant dans
la situation. Cela m'aiderait.

Vu les circonstances, la responsable de son
unité et moi avons préféré rencontrer les en-
fants de Monsieur pour leur faire part de ces
deux mois de recherche d'aide via contacts
téléphoniques et mails et ... de la réponse
finale recue de I'hépital universitaire.

Jai vécu comme un choc émotionnel ce
partage du résultat de mes démarches a la
famille de Monsieur, annonciateur de mau-

vaises nouvelles.... Pourtant, les 2 enfants
avaient bien percu la gravité de la situation et
ne s'attendaient pas a un traitement miracle
pour leur papa. Parallelement, les enfants
m'ont permis de mettre en lumiere l'impor-
tance d’en parler au résident lui-méme, ce qui
m’a remis en difficulté.

Pour amenuiser I'impact de cette annonce
tant redoutée au résident, les enfants, la res-
ponsable d'unité et moi avons décidé d'aller
ensemble l'informer. J'ai été étonné de la fa-
¢on dont il a minimisé la gravité de la réponse
en mettant en avant l'absence de dé-
placement. Il a reposé la question

de I'hospitalisation et, une se-
conde fois, j'ai d( dire que ce
n’était plus a l'ordre du jour.

Au fil du temps, les soins
sont de plus en plus com-
pliqués. Plusieurs facteurs
sont en jeu : son refus de
soins, son refus de médica-
tion y compris les anti-dou-
leurs, les plaies qui s'aggravent
et qui se généralisent sur l'en-
semble du visage puis du corps. Six
mois aprés le premier contact téléphonique,
il accepte enfin un traitement anti-douleurs
ainsi que le soutien de I'équipe de seconde
ligne.

Je dois reconnaitre que cette expérience a été
trés dure a vivre pour moi. Depuis le début
de ma carriére, c'est la premiére fois que je
suis amené a donner une information aussi
lourde. A ce jour, je me demande toujours si
je nai pas, d'une certaine maniére, dépassé
mon role d'infirmier ? Je peux juste dire que
j'ai assuré le suivi de bout en bout et jen suis
content.

Aujourd’hui, ma relecture est que chacun
de nous éprouve une certaine compassion
face au résident et cela me semble normal.
Celle-ci est sans doute accentuée par le fait
de voir des lésions objectives qui peuvent
faire peur. Chacun de nous espeéere pouvoir
rassurer le patient par des mots d’encourage-
ment. Chacun essaye d’apporter un certain
espoir méme si la situation est désespérée, et
le résident peut-étre a-t'il besoin de prendre
ces bribes d'espoir pour survivre a la situa-




tion ? Ce qui me pose probléme ici, c'est que
l'on se soit avancé sur un terrain miné. Dans
certaines circonstances, il me semble que le
doute doit dominer la parole. Autrement dit,
ne vaut-il pas mieux s'informer et questionner
I'équipe. Chez nous, il y a un staff hebdoma-
daire, la question aurait pu y trouver sa place.
La réponse aurait pu étre documentée et la
réponse obtenue aurait pu conduire a une
certaine réserve. Je regrette sans doute un
manque de communication dans I'équipe et
de cohérence entre nous dans I'accompagne-
ment de l'acceptation de cette maladie.

Si, pour nous, on peut aborder des sujets et
créer de l'espoir, c'est peut-étre parfois la
seule facon de rester en lien avec la personne
en souffrance et parfois le seul moyen pour
le soignant en souffrance face a ces plaies de
pouvoir rester en lien également. De plus, si
le patient a besoin de garder espoir, il va aller
le chercher d'une facon ou d’une autre méme
dans le non verbal. La réponse aurait pu étre
différée le temps de s'informer. Une fois tous
les éléments en main, en équipe, nous aurions
pu chercher la réponse adéquate.

L&

Une étape importante a eu lieu en équipe :
nous avons évoqué la possibilité de passer la
main a une équipe de soins palliatifs en sec-
teur hospitalier.

De nombreuses questions difficiles
ont émergé : Pouvons-nous en
MRS consacrer le temps nécessaire
a des soins de qualité pour des
plaies complexes dans un milieu

institutionnel ou le temps reste une

grande problématique ? Peut-on sup-
porter d'octroyer des soins dans la douleur
car nous ne sommes pas assez armes ? ...

Ce questionnement de transfert en Unité de
Soins Palliatifs a été inaudible pour moi. Je I'ai
vécu comme un constat déchec. Pourquoi les
autres feraient il mieux que nous (que moi) ?
A ce moment-la, avec la fatigue de la situa-
tion, je pensais que ce n'était pas le lieu qui
allait changer les choses, que le patient devait
étre entendu et compris avec sa personna-
lité et ses décisions concernant ses soins.
Le déplacer, pour moi, ne changeait pas la
donne. Mais cela fut proposé au résident, car
il reste toujours au centre des décisions qui le

concernent évidemment ... et refusé par ce
dernier.

Aprés coup, jai I'honnéteté d’avouer que je
sais que l'encadrement dans ce type de ser-
vice aurait permis une prise en charge posi-
tive. J'ai eu du mal a ressentir '¢émergence de
mon propre burn-out, mais surtout que ma
responsable de soins puisse le reconnaitre
en moi. Elle a dl me dire « Patrick, tu me fais
peur » et m'a fait remarquer une attitude ina-
déquate face a une autre famille. J'avais trop
le nez dans le guidon et de trop grosses diffi-
cultés a prendre du recul. Je suis, en tant que
référent palliatif, satisfait de voir que, méme
lorsque je suis moi-méme trop épuisé dans
une situation, mon équipe peut continuer a
avancer et ouvrir des pistes.

Dans cette fatigue, je ne voyais plus que mes
collegues avaient eux aussi des difficultés
dans cette prise en charge méme si elles ne
correspondaient pas du tout aux miennes :
plusieurs refusaient d'entrer dans sa chambre,
certains laissaient le plateau repas a I'extérieur
en attendant qu’une autre personne puisse le
déposer en chambre tant les |ésions cutanées
étaient impressionnantes méme pour nous,
soignants aguerris.

En guise de conclusion, je tiens a mentionner
I'attitude de safille apres le décés de son papa.
Elle m'a adressé la question : « Mais vous, com-
ment allez-vous ? » |l ne me semble pas avoir
entendu une seule fois cette question ! J'avais
donc cette fois-ci I'occasion de déposer mon
vécu et mon ressenti par rapport a ce suivi.
Cette attitude d'écoute et de partage est vrai-
ment exceptionnelle. La boucle est bouclée,
la situation s'inverse, la fille est venue a mon
aide. Quel beau cadeau!

En tant que soignant, I'espoir de soigner et de
« guérir » peut dépasser les réelles possibili-
tés voire méme les souhaits et les représen-
tations du résident et de ses proches. Il est si
compliqué de trouver I'équilibre pour chacun.
Nous aussi soignants, nous devons parfois ac-
cepter la perte d'espoir et accompagner dans
ce chemin compliqué de la fin de vie...

Patrick, infirmier qualifié en soins palliatifs
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COUP DE CCEUR

On va ou quand on est mort ?

Texte de Martine Hennuy et Sophie Buyse,

lllustrations Lisbeth Renardy
Braine-IAlleud : Alice Editions, 2010

LA CRITIQUE

Des histoires comme celle du petit Diego, il y en a (malheureusement) beaucoup ... récem-
ment, son papa est mort. En lisant ce livre, enfants et adultes peuvent se sentir proches des
émotions et des questions - restant parfois sans réponse - qui trottent dans la téte du petit
garcon. On se laisse toucher par ce récit qui nous donne aussi quelques pistes de discussion et
de ritualisation avec les enfants, si importantes pour les accompagner sur le chemin du deuil.
A lire seul, a I'école ou en famille.

Coupde cceur

Par Odile BONAMIS, Coordinatrice a I'Association des Soins Palliatifs en Province de Namur
(ASPPN asbl)

EXTRAIT

« Avec Madame, on a compris qu'il y a « la mort » et « les morts ». On n'aime pas la mort,
elle nous fait trop souffrir, mais on aime toujours les morts parce qu'ils nous accom-
pagnent dans notre vie. Tous les morts iront-ils au paradis ? Notre amour peut-il les
aider a monter plus vite la-haut ? Vont-ils changer de corps, de forme ? Que de ques-
tions sans réponses ! On ne les connaitra que quand on sera mort. »



DECEMBRE 2023
COUP DE CCEUR VR,
netombent
peut-étre
pasduciel
Les maladies ne tombent peut-étre pas du ciel il
Comment les événements négatifs ont un impact sur notre santé

Cyril Tarquinio

Paris : Editions Dunod, 2022

LA CRITIQUE

Cyril Tarquinio démontre - sur base d'études, des avancées récentes en neurosciences et de sa
pratique clinique en psychologie - la maniere dont les événements négatifs ont un impact sur
notre santé.

Il part de concepts connus tels que I'attachement pour expliquer le développement adéquat
du jeune enfant. Par ailleurs, il évoque I'adversité rencontrée au cours d’'une vie et fait le lien
avec les troubles psychiques qui peuvent émerger.

Plusieurs études le démontrent, I'adversité déclencherait I'activation d’un stress toxique. Le
corps, en y répondant, sollicite le systeme endocrinien et immunitaire, cela serait comparable
a une usure physiologique. Il démontre a quel point cette usure physiologique vient mettre en
difficulté le corps lorsqu'il est confronté aux pathologies internes et externes.

L'auteur consacre un chapitre sur la résilience, cette capacité de la personne a poursuivre son
développement en dépit de I'adversité et des traumatismes qu'elle peut rencontrer et vivre.
Il met en avant, toujours sur base d'études, les bienfaits des soins apportés dans l'aprés coup
telle la psychothérapie, et ce également sur le plan physiologique.

Pour terminer, les apports positifs a propos des approches corporelles sont mis en avant - bien-
faits du massage, de la réflexologie. Lalimentation est brievement abordée en mentionnant les
avantages de certains aliments pour notre équilibre.

Dans cet ouvrage, Tarquinio apporte une vision intéressante et sans doute novice, puisqu’elle
est basée sur des études et des données physiologiques, sur le lien entre les difficultés rencon-
trées dans un parcours de vie et comment cela vient « marquer notre corps ».

Mélant psychologie et sciences, il aborde des questions essentielles en y mettant une note
d’humour, ce qui rend son livre a la fois passionnant et agréable a lire.

Par Carolien BOEVE, Psychologue de I'équipe de soutien en Soins palliatifs du Hainaut oriental
- Charleroi

« En 2016 par exemple, nos voisins gallois ont montré que les personnes qui
avaient été confrontées a de l'adversité durant leur enfance et leur adolescence
avaient quatre fois plus de problémes de santé que les autres, qu'ils consultaient
deux fois plus leurs médecins généralistes et qu'ils étaient hospitalisés trois fois
plus que ceux qui, enfant, n‘avaient pas été confrontés a de I'adversité. Générale-
ment, ces problémes de santé semblent débuter aux alentours de 30-40 ans, et
s'amplifient avec I'age, qu'ils s'agissent de maladies cardiovasculaires, de diabéte,
de maladies respiratoires ou de cancers. C'est donc la double peine. »



NOVEMBRE 2023
COUP DE CCEUR

De la terre a la plume.

Les funérailles, ¢a se raconte ...

Liege : Pallialiege asbl, 2023

LA CRITIQUE

le rituel des funérailles.

qui relie toutes nos expériences de deuil.

et parfois méme réconfortantes.

autres.

Par Caroline FRANCK, Psychologue PalliaLiége ASBL

EXTRAIT

p. 56-57)

“Ew
TERRE A
LA PLUME

LES FUNERMLLES,
(A SE RACONTE...

Ce petit livre est un recueil de 59 nouvelles qui nous plongent au coeur de I'intimité des auteurs,
dévoilant leurs pensées et émotions lors de funérailles. Chaque récit est une fenétre ouverte
sur I'expérience humaine dans toute sa diversité, avec un point commun : le passage a travers

Les auteurs de ce livre audacieux ont eu le courage de briser le silence qui entoure souvent les
funérailles. s partagent leurs impressions, leurs souvenirs, et parfois méme leurs désaccords
avec ce moment si particulier de la vie. On y découvre des témoignages sincéres qui dévoilent
le spectateur en nous, comme témoin devant la scéne émotionnelle qui se joue.

Ce recueil explore ce qui est a la fois universel et singulier dans les funérailles : la présence, la
communauté, la dimension sociale qui nous permet de faire face a la perte, de I'adoucir, de
I'appréhender. En lisant ces histoires, on réalise que, malgré les différences, il existe un fil rouge

"De la Terre a la Plume" est un livre a déguster a son rythme. Il est divisé en quatre chapitres,
offrant au lecteur des pauses pour respirer, réfléchir et digérer ces histoires profondes, droles

Ce livre est un hommage a la diversité de nos expériences, a la complexité de nos émotions
et a notre humanité partagée. Il nous rappelle que méme dans les moments les plus sombres,
la plume peut illuminer notre compréhension et notre capacité a nous connecter les uns aux

«Quoique jusqu'a présent stoique, le jeune homme sent son regard se voiler. Relents de
visions déléteres, notamment celles d'une boite contenant une masse inerte promise
aux flammes. Insignifiance. La réalité se fait plus vaporeuse. Bientot, les éléments se re-
dessinent malgré tout devant ses yeux humides. La silhouette du fils unique s‘ébauche
alors. Lindividu dégarni, machoire serrée, approche en sa direction. Il appose une main
compatissante sur I'épaule du jeune homme, lequel lui tapote le bras en retour. Ca va ?
ose-t-il demander. C'est pas facile de perdre son pere, répond le fils. » (Fabien Garino,



La formation

continue
en soins palliatifs

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

INFORMATION

H Les Plates-formes de Charleroi, Namur,
Luxembourg

organisent a votre demande (avec possibilité
au sein de votre institution), une séance d'in-
formation générale en soins palliatifs (durée :
2h).

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

H ARCSPHO - Plate-forme de Tournai
organise des modules d'information générale

Rencontre avec ’'ARCSPHO - 2h

» Dates : soit le 14/3, soit le 13/6/2024 de
13h30a 15h30

» Formateur : personnel de ’ARCSPHO

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

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

H Reliance - Plate-forme de La Louviére

organise sur demande des séances d'infor-
mation sur les déclarations anticipées qui
permettent de rester acteur de sa vie jusqu’au
bout (« Rester acteur de sa vie jusqu'au bout :
information sur les déclarations anticipées

légales en Belgique »). Ces déclarations anti-
cipées s'inscrivent dans le cadre des lois qui
encadrent la fin de vie : loi relative aux soins
palliatifs, loi relative aux droits du patient et
loi relative a l'euthanasie.

Ces séances sont destinées tant aux résidents
qu’a leurs proches et aux professionnels.

Rens.et inscriptions par tél. (064 57 09 68) ou
https://www.relianceasbl.be/se-former/

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 20€ de frais de dépla-
cement). Cette séance est gratuite.

Rens. et inscriptions par tél. (010 39 15 75) ou mail
(coordination@pallium-bw.be)

B Pallialiege - La Plate-forme de la
Province de Liege

organise des modules d'information

Information générale - 2h

» Public : professionnels de la santé des sec-
teurs MRS, domicile et handicap

» Date :a convenir

» Formateur : personnel de Pallialiege



Animation « LArbre des résistances » - 2h

» Public : professionnels de la santé des sec-
teurs MRS, domicile et handicap

» Date : a convenir

» Formateur : personnel de Pallialiege

Animation « Tour de la question » — 2h

» Public: étudiants du secteur scolaire et rési-
dents de MR-MRS

» Date:a convenir

» Formateur : personnel de Pallialiege

Animation « Chambre 229 » - 2h

» Public : étudiants du secteur scolaire
» Date :a convenir
» Formateur : personnel de Pallialiége

Rens. par tél. (04 342 35 12), mail (info@pallialiege.
be) ou sur www.pallialiege.be

H La PFSPEF - Plate-forme de Verviers

organise une information adaptée dans les
écoles destinée aux éléves ou étudiants enca-
drés par leur(s) enseignant(s).

Rens et/ou inscr. par tél. (087 23 00 16) ou mail
(formation@pfspef.be)

SENSIBILISATION

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

organisent des modules de sensibilisation a
votre demande.

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

H ARCSPHO - Plate-forme de 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
(info@arcspho.be )

H Pallium - La Plate-forme du Brabant
wallon

Sensibilisation en soins palliatifs (3 x 3h)

» Public cible : tout public

» Dates : les 15, 20 et 22/2/2024 de 13h30 a
16h30

» Lieu : Pallium, Avenue Henri Lepage, 5 (2°m
étage) a 1300 Wavre.

» Info/inscription : coordination@pallium-bw.
be

Rens. et inscriptions par tél. (010 39 15 75) ou mail
(coordination@pallium-bw.be)

H ASPPN - La Plate-forme de la Province
de Namur

organise un premier niveau de formation aux
soins palliatifs ouvert a tous : les Essentiels

FD - Les Essentiels (session Il - 2x4h)

» Public cible : pluridisciplinaire

» Intervenantes : ASPPN (coordinatrice, psy-
chologue, infirmiere)

» Dates : soit les 9 et 11/1/2024 de 13h00 a
17h00, soit les 14 et 21/3/2024 de 13h00 a
17h00

» Lieu : ASPPN, Rue Charles Bouvier, 108 a
5004 Bouge

Rens. et inscription par tél. (08143 56 58) ou mail
(info@asppn.be)

FORMATION DE BASE

H ARCSPHO - Plate-forme de Tournai

organise en collaboration avec I'école de pro-
motion sociale Saint-Brice de Tournai

« Formation de base en soins palliatifs -
40 périodes »

» Renseignement ou inscription par tél. (
069 22 62 86) ou mail (info@arcspho.be)

« Approfondissement en soins palliatifs -
60 périodes »

» Prérequis : avoir suivi la formation de base
en soins palliatifs

» Renseignement ou inscription par tél.
(069 22 62 86) ou mail (info@arcspho.be)

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

H Pallium - La Plate-forme du Brabant
wallon

Formation de base en soins palliatifs (40 h)

» Public cible : tout public

» Dates : les 18, 22, 25, 29/1 et 1ler, 5 et
8/2/2024 9h30 a 16h30 ou les 4, 8, 11, 15,
18, 22 et 25/4/2024 de 9h30 a 16h30

» Lieu: Pallium, Avenue Henri Lepage, 5 (2&™
étage) a 1300 Wavre.

» Info/inscription : coordination@pallium-bw.
be



Rens. et inscriptions par tél. (010 39 15 75) ou mail
(coordination@pallium-bw.be)

H ASPPN - La Plate-forme de la Province
de Namur

Pour compléter les Essentiels, suivez les mo-
dules personnalisés

BS - Les Basiques du Domaine Relationnel
(4h)

» Public cible : soignants, tous secteurs

» Prérequis : avoir suivi au moins les 8 pre-
mieres heures des Essentiels

» Intervenante : Patricia De Bontridder

» Date:15/1/2024 de 13h00 a 17h00

» Lieu: ASPPN, 5004 Bouge

N

N

BS - Les Basiques du Domaine Soins de
confort (4h)

» Public cible : soignants, tous secteurs

» Prérequis : avoir suivi au moins les 8 pre-
miéres heures des Essentiels

» Intervenante : ASPPN (infirmiére)

» Date:le 22/1/2024 de 13h00 a 17h00

» Lieu: ASPPN, 5004 Bouge

BS - Les Basiques du Domaine Médical (4h)

» Public cible : soignants, tous secteurs

» Prérequis : avoir suivi au moins les 8 pre-
miéres heures des Essentiels

» Intervenante : Dr Emmanuelle Thiry

» Date:le 30/1/2024 de 13h00 a 17h00

» Lieu : ASPPN, 5004 Bouge

Rens. et inscription par tél. (08143 56 58) ou mail
(info@asppn.be)

v

FORMATION SPECIFIQUE

B ARCSPHO - Plate-forme de Tournai
organise des formations spécifiques

Quelques pistes d'accompagnement (2h)

» Date:le 14/5/2024 de 13h00 a 15h00

» Formateur : personnel de ’ARCSPHO

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

L'euthanasie (2h)

» Date :le 30/5/2024 de 13h30 a 15h30

» Formateur : personnel de ’ARCSPHO

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

Hydratation et alimentation (2h)

» Date :soit le 27/6/2024 de 13h30 a 15h30

» Formateur : personnel de ’ARCSPHO

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

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

H Reliance - La Plate-forme de La
Louviére

organise des formations spécifiques au sein
de votre institution a la demande sur les
thémes suivants : La souffrance globale - Le
deuil - Le travail en équipe - Famille et soi-
gnants naturels - La communication d’équipe
et interpersonnelle des soignants — La dou-
leur - La gestion de la douleur - Encombre-
ment bronchique en fin de vie...

Rens.et inscriptions par tél. (064 57 09 68) ou
https://www.relianceashl.be/se-former/

H La Plate-forme de Charleroi
organise des modules a la demande

La Plate-Forme de Charleroi propose diverses
activités a la demande qui peuvent étre or-
ganisées au sein de votre institution. Parmi
celles-ci:

» Séance info « Approche de base des soins
palliatifs » : pour aborder en 2h a 3h la
culture et philosophie palliative, les aspects
Iéqislatifs, les acteurs du réseau palliatif, etc.

» « Face a la maladie grave, je suis perdu.e! -
Conseils pratiques » : vous étes en contact
avez un public qui se pose des questions
sur les soins palliatifs et sur la fin de vie (sta-
tut, aides financieres, droits du patient) ?
Nous pouvons organiser cette séance de 2h
chez vous a l'attention de votre public.

» Carnet de deuil© : 2 jours pour accueillir
et exprimer ses émotions liées a la perte,
au deuil que l'on vit, avec comme support
du matériel créatif. Accompagnement par
deux psychologues de la Plate-Forme (Le
carnet de deuil© est un concept développé
par Nathalie Hanot)

Rens. et inscriptions par tél (07192 55 40), courrier
ou mail (soins.palliatifs@skynet.be)




B Pallium - La Plate-forme du Brabant
wallon

organise des formations spécifiques en soins
palliatifs

Techniques infirmiéres en soins palliatifs
(1 journée)

» Public cible : public infirmier

» Date : le 21/3/2024 de 9h30 a 16h30

» Lieu : Pallium, Avenue Henri Lepage, 5 (2°m¢
étage) a 1300 Wavre.

» Info/inscription : coordination@pallium-bw.be

N
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Le toucher relationnel en Soins Palliatifs (1
journée)

» Public cible : professionnel du secteur des
soins palliatifs

» Date :le 28/3/2024 de 8h30 a 16h30

» Intervenante : Anne-Gaélle Baudot

» Info/inscription : coordination@pallium-bw.be

Rens. et inscriptions par tél. (010 39 15 75) ou mail
(coordination@pallium-bw.be)

H ASPPN - La Plate-forme de la Province
de Namur

organise des formations spécifiques.

P - Les personnalisés : secteur MRPA-MRS
(4h)

» Public cible : personnel (tous métiers et
fonctions) des MRPA et MRS

» Prérequis : avoir suivi au moins les 8 pre-
mieres heures des Essentiels

» Intervenante : Patricia De Bontridder

» Date:6/2/2024 (13h00-17h00)

» Lieu: ASPPN, 5004 Bouge

P - Les personnalisés : Infirmiers (4h)

» Public cible : infirmiers - tous secteurs

» Prérequis : avoir suivi au moins les 8 pre-
miéres heures des Essentiels

» Intervenante : une infirmiére de I’ASPPN

» Date:22/2/2024 de 13h00-17h00

» Lieu: ASPPN, 5004 Bouge

Le Débriefing (4h)

» Public cible : soignants du secteur du han-
dicap (Educateurs et autres intervenants
psycho-médico-sociaux).

» Prérequis : avoir suivi au moins les 8 pre-
miéres heures des Essentiels

» Intervenante : Patricia De Bontridder

» Date : 26/3/2024 de 13h00 a 17h00

» Lieu: ASPPN, 5004 Bouge

I~

Penser Plus tot a plus tard - Un atelier pour
anticiper les souhaits de fin de vie (4x2h)

» Public cible : tous publics

» Intervenante: Caroline Rensonnet, chargée
de projet ACP a I'ASPPN

» Dates : les 15, 29/1, 12/2 et 11/3/2024 de
9h30a 11h30

» Lieu: ASPPN, 5004 Bouge

Lieu de parole - bénévoles (2h)

» Public cible : Bénévoles actifs dans I'accom-
pagnement palliatif en Province de Namur

» Intervenante : Michelle Mabille, infirmiére,
formée a la relation d'aide (Gestalt)

» Dates : soit le 5/2, le 8/4 ou le 3/6/2024 de
9h30a 11h30

» Lieu : ASPPN, Bouge

organise des formations intra-muros a la de-
mande

Thématique au choix parmi nos proposi-
tions - voir programme annuel

» Public cible : professionnels de la santé

» Durée : 3 heures 30

» Intervenants : a confirmer, en fonction de la
thématique retenue

» Date :du 1/9/2023 au 30/6/2024

» Lieu:au sein de votre institution

Rens. et inscriptions par tél. (08143 56 58) ou mail
(info@asppn.be)

H Pallialiege - La Plate-forme de la
Province de Liége

organise au sein de votre institution :

Ateliers

» Public cible : tous secteurs, pluridisciplinaire
» Dates: a convenir avec l'institution

» Formateur : personnel de la PSPPL
» Thématiques:
« Atelier autour de livre : Raconter la mort
Public : pour les amoureux des livres (3h) ;
- Atelier créatif bien-étre : deuil profession-
nel (2h30) ;
« La culture palliative en mouvement dans
mon institution (3h) ;
« De I'utilisation des valeurs en soins pallia-
tifs (2h30).
» Informations :
ge.be

sandrine.jacques@pallialie-

Une demande spécifique, contactez-nous
pour en discuter

Rens. par tél. (04 342 35 12), mail (info@pallialiege.
be) ou sur www.pallialiege.be



FEVRIER 2024

10/02/2024

SYMPOSIUM

Réinventer les rites pour
donner sens a nos pratiques
soignantes

Depuis la nuit des temps, I'étre humain a mis
en place des comportements, des actions col-
lectives et répétées pour surmonter |'appré-
hension liée aux changements, a la nouveau-
té, la peur de l'inconnu, pour donner un sens
a la vie, a la mort et au monde.

Individualisme exacerbé, déclin des affilia-
tions religieuses ... On pourrait croire que
dans nos sociétés occidentales, nous nous
sommes peu a peu affranchis de nos besoins
rituels, que nous en avons aujourd’hui moins
besoin... Qu'en est-il en réalité ? Il semble,
au contraire, qu'ils continuent a jouer un réle
important dans nos vies personnelles et dans
nos métiers de soignants. On voit émerger de
nouvelles facons de ritualiser pour faire face
au tabou de la mort.

Le samedi 10 février 2024 aura lieu notre
symposium annuel en soins continus.
Cette nouvelle édition sera consacrée a
I'évolution des rites dans nos sociétés et leur
importance dans le domaine des soins, pour
la personne en fin de vie, pour ses proches et
pour les soignants.

Apres le traditionnel et chaleureux accueil-
petit déjeuner, la matinée sera organisée en
conférences pléniéres, avec Catherine Le
Grand-Sébille, Gabriel Ringlet, Agnés
Bressolette et Alain Ernotte. ['apres-midi,
les participants pourront choisir parmi les
nombreux ateliers, occasions d'approfondir
une thématique, déchanger, d'expérimenter
ou de créer un rite.

La journée sera accréditée pour les médecins
et les kinés, et une attestation de participa-
tion sera distribuée aux participants.
Rejoignez-nous nombreux a I'IPES de Huy !
N'hésitez pas a consulter notre site
www.pallialiege.be pour plus d'informations !
Renseignements : info@pallialiege.be ou
043423512
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24°me symposium

en soins continus:
un rendez-vous
incontournable !

SAMEDI 10 FEVRIER 2024
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24ENE SYMPOSIUM EN SOINS CONTINUS

R’EINVENTER LES RITES

POUR DONNER SENS A NOS PRATIQUES SOIGNANTES

INFOS & INSCRIPTIONS : WWW,.PALLIALIEGE.BE
isabelte. docquierEpalialisgebe - 04 342 3512
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Le programme complet et le bulletin
d’inscription se trouvent joints a la revue.



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 — Charleroi sud — Hainaut (Arémis)

Brabant wallon

4. Pallium - Plate-forme de Concertation en Soins
Palliatifs du Brabant wallon

Equipe de soutien - Domus

Namur
5. Association des Soins Palliatifs en Province de Namur

Equipe de soutien - I'Association des Soins Palliatifs en
Province de Namur

Luxembourg

6. Plate-forme de Concertation en Soins Palliatifs de la
Province de Luxembourg

Equipe de soutien - Au fil des Jours

Equipe de soutien - Accompagner

Liege

7. PalliaLiege

Equipe de soutien - Delta

8. Plate-forme de soins palliatifs de I'Est francophone

Equipe de soutien - Plate-forme de soins palliatifs de
I'Est francophone

9. Palliativpflegeverband der Deutschsprachigen
Gemeinschaft

Equipe de soutien - Palliativpflegeverband der
Deutschsprachigen Gemeinschaft



