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L"Jaccréditation est devenue
ne obligation pour
certains laboratoires afin de
leur permettre de facturer
des tests réalisés dans des
conditions tres standardisées
et tres strictes. Le tout résulte
de laccomplissement d’'un
processus « qualité ».

Les rédactions de procédures, de manuels,
les définitions d’organigrammes sont sou-
vent fastidieuses mais nécessaires. En quoi
notre travail en soins palliatifs pourrait-il étre
amélioré par une telle démarche accomplie
au sein de nos unités et de nos équipes ? Ne
sommes-nous pas déja les défenseurs de la
qualité des soins ?

Tout d’abord, il faut rappeler que la mise en
place de régles vise principalement a ame-
liorer 'organisation et la performance inter-
disciplinaire des équipes. Il s’agit également
de promouvoir la sécurité des soignants et
des soignés.

Citons quelques domaines relevés dans nos
pratiques journaliéres ou une réflexion « qua-
lité » pourrait occuper une place importante :
- la vérification de la disponibilité du matériel,
de son état permettrait certainement d’éviter
la survenue de certains accidents et d’éviter
le désordre parfois ressenti a un moment
crucial ou toute l'attention devrait se porter
vers la gestion humaine, de la parole, vers
I'échange;

- la programmation systématique de réu-
nions regroupant tous les intervenants de
terrain concernés, a distance définie d’un
événement obligerait a clarifier le contenu
passé ou futur des actions de I'’équipe et
a rapporter, préciser et quantifier les éve-
nements indésirables survenus pour éviter
gqu’ils ne se reproduisent;

- la précision des réles et des disponibilités
de chacun(e) pourrait efficacement aider a
assurer un franchissement plus calme et
plus serein de toutes les étapes d’un par-
cours de fin de vie.

Un programme « qualité sécurité » ne vise
par ailleurs, en aucun cas, a sanctionner les
acteurs. Il doit, au contraire, mener a amé-
liorer, par une remise en question continue
et une bonne documentation des incidents,
le confort de travail des intervenants et
la confiance des patients. La fixation de
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procédures ne signifie pas la génération de
contraintes inutiles ; évoquer les problemes
ne vise pas a fustiger les soignants. De plus,
les « qualiticiens » s’attachent peu a analyser
le contenu des approches individuelles, des
relations thérapeutiques ou la dynamique
d’accompagnement que nous implémentons
de maniere personnalisée.

La maitrise des techniques a proposer,
I’élaboration de protocoles en fin de vie, le
fonctionnement en équipes de plus en plus
étoffées imposent le recours a une métho-
dologie élaborée qui, bien suivie, nous per-
mettrait de disposer de plus de temps, celui
que nous souhaitons ardemment consacrer
anos patients plutot qu’a de la bureaucratie.
Mais, pour y parvenir, une remise en ques-
tion s’impose... Faut-il 'entamer dés main-
tenant et emprunter la route longue et ardue
vers |'accréditation?

Bonne découverte et bonne réflexion,

\/oor sommige laboratoria
is accreditering een
verplichting geworden.
Hierdoor kunnen zij onder
zeer gestandaardiseerde en
strikte voorwaarden testen
factureren. Het geheel is het
resultaat van het toepassen
van een kwaliteitsproces.

Het opstellen van procedures en handboe-
ken alsook het uittekenen van organisatie-
schema’s is vaak vervelend doch noodzake-
lijk. Op welke manier kunnen wij ons werk in
palliatieve zorg verbeteren door een derge-
lijke aanpak binnen onze eenheden en onze
equipes ? Zijn wij al niet de verdedigers van
kwaliteitszorg?

Vooreerst dient herhaald te worden dat bij
het invoeren van regels voornamelijk ge-
streefd wordt naar het verbeteren van de
organisatie en de interdisciplinaire prestatie
van onze equipes. Daarenboven is en blijft
het bevorderen van de veiligheid van de
zorgverstrekkers en de verzorgden centraal
staan.

Ziehier enkele aandachtspunten uit onze
dagelijkse praktijk waarbij een denkoefening
m.b.t. “kwaliteit” een bijzondere plaats kan
innemen:
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- Door het beschikbaar zijn van het materiaal
te verifiéren en na te gaan in welke toestand
het zich bevindt, zouden ongetwijfeld som-
mige ongevallen kunnen worden vermeden.
Tevens kan de wanorde voorkomen worden
die gevoeld wordt op een cruciaal moment
waar alle aandacht zou moeten gaan naar
het menselijke, het woord, de uitwisseling;

- Het systematische programmeren van ver-
gaderingen met alle actoren op het werkveld
op welbepaalde data voorafgaand aan een
gebeurtenis, noopt tot het uitklaren van de
huidige of toekomstige inhoud van acties van
de equipe, ze te specificeren en te kwan-
tificeren en verslag uit te brengen over de
ongewenste toestanden om te vermijden dat
ze zich opnieuw voordoen;

- Het verduidelijken van eenieders rol en
beschikbaarheid zou prima kunnen bij-
dragen tot een rustige en serene aanpak
van alle stappen die deel uitmaken van het
levenseindetraject;

Een programma “kwaliteit veiligheid” is er
geenszins op gericht de actoren te beboe-
ten. Integendeel. Het is de bedoeling dat
een continue in vraagstelling en een goe-
de beschrijving van de incidenten leidt tot
meer werkcomfort voor de actoren en het
winnen van het vertrouwen van de patién-
ten. Procedures vastleggen heeft niet per
sé nutteloze verplichtende regels tot gevolg;
problemen onder de aandacht brengen
heeft geenszins tot doel het werk van de
zorgverstrekkers “aan de kaak te stellen”.
Bovendien stellen de “kwaliteitsdragers” zich
niet meteen tot taak de inhoud van individu-
ele benaderingen, therapeutische relaties of
de dynamiek van begeleiding te analyseren,
die wij allen op een gepersonaliseerde wijze
implementeren.

Het beheersen van de voor te stellen tech-
nieken, het uitwerken van protocollen rond
het levenseinde, het werken in alsmaar ge-
specialiseerde teams vereisen een goed uit-
gewerkte methodologie die, als ze goed op-
gevolgd wordt, ons zou toelaten over meer
tijd te beschikken, tijd die wij te allen prijze
willen vrijmaken voor onze patiénten i.p.v.
deze te moeten wijden aan de bureaucratie.
Maar om dit te bereiken moeten we dingen
durven in vraag stellen... Moeten we daar nu
mee beginnen en de lange en moeilijke weg
inslaan naar accreditering?

Ik wens u een aangename ontdekkingstocht
en een zinvolle denkoefening.



Comment définir et évaluer la qualité des soins palliatifs
en maison de repos et de soins ?

epuis la parution de

la loi du 14 juin 2002
relative aux soins palliatifs,
ainsi que les obligations
des MRPA/MRS en
matiere de soins palliatifs,
ceux-ci ont évolué.

1. La cadre légal

Depuis la parution de la loi du 14 juin
2002 relative aux soins palliatifs, ainsi
que les obligations des MRPA/MRS en
matiere de soins palliatifs, ceux-ci ont
évolué. Mais comment une institution
peut-elle évaluer la qualité des soins
qu’elle offre aux résidents en fin de
vie ? C’est la question a laquelle I’Asbl
MMI a tenté de répondre a l'aide d’une
démarche qualité. LAsbl Maison Marie
Immaculée a pour mission de répondre
au besoin d’hébergement et d’accueil en
accompagnant les personnes agées, les
enfants, les personnes en fin de vie, les
personnes en difficultés physiques et
psychiques. Pour réaliser sa mission, elle
accueille, entre autres, les personnes
agées dans quatre MR-MRS et deux
Résidences-services.

Cette mission se réalise en cohérence
avec les valeurs de I'’Asbl afin de contri-
buer et d’optimaliser la qualité de vie et
le bien-étre de chacun. La MMI a défini
deux axes stratégiques concernant la
démarche Qualité, qui visent le bien-étre
des résidents et le bien-é&tre du person-
nel. La démarche qualité s’est révélée
utile pour structurer le processus qui va
nous permettre d’aboutir a une évalua-
tion de la fagon dont, en particulier, nous
réalisons la fonction palliative dans nos
maisons de repos et de soins. |l fallait,
tout d’abord définir concrétement la
fonction palliative a MMI. Ensuite, mettre
les moyens et les actions en place pour
atteindre nos objectifs. Et enfin, évaluer
la fagon dont nous accompagnons les
résidents en fin de vie pour continuer a
améliorer nos pratiques.

La déclaration d’intention relative a la
fonction palliative nous a permis de
définir et de développer le processus
de soins palliatifs dans nos MR-MRS
ainsi que les moyens mis en place pour

y parvenir. Nous y décrivons I'objectif qui
est d’offrir des soins et un accompagne-
ment humain de maniére globale pour
répondre aux besoins des résidents, a
leurs attentes et a leurs souhaits tant
physiques, psychologiques, spirituels,
sociaux et familiaux durant leur fin de
vie.

1.1 La démarche en soins dans un pro-
cessus de fin de vie se décline en plu-
sieurs étapes :

D la concertation entre le médecin
traitant, I'’équipe et le résident et/ou ses
proches afin de déterminer les souhaits
émis concernant la fin de vie.

D la mise en place d’un dossier palliatif
si nécessaire.

D 'accompagnement du résident et de
ses proches pendant tout le processus
de fin de vie.

1.2 Les moyens que nous mettons en
place pour réaliser cet objectif sont :

D La désignation d’infirmiéres réfé-
rentes pour la fonction palliative

D La formation continue et permanente
du personnel en soins palliatifs

D Le respect des obligations légales
concernant les conventions avec I'unité
de soins palliatifs (Le Goéland) et la
plateforme régionale de soins palliatifs.

En ce qui concerne I'unité de soins
palliatifs, elle organise une réunion de
concertation et de formation sur un
theme pour les MR-MRS qui ont une
convention. La MR-MRS I’Olivier a fait
appel a la plateforme Palliabru dans le
cadre de groupes de paroles sur des
fins de vie difficiles a vivre pour I’équipe.
Elle a également fait appel a eux dans
le cadre d’une demande d’euthanasie
d’une résidante au parcours tres difficile.
Actuellement, nous travaillons avec eux
au niveau des volontaires.

Les référents pour la fonction palliative
sont des personnes ressources qui ont
un rbéle d’avis et de conseil en matiére
de qualité des soins et d’'accompagne-
ment pour les résidents en fin de vie. Les

référents des 4 MR-MRS et la responsable
du département Qualité, se réunissent ré-
gulierement afin de faire évoluer la fonction
palliative au sein de I'’Asbl.

Leurs réflexions autour de certains sujets
ont permis de créer des outils et des sup-
ports utilisés par le personnel lors de si-
tuations de fin de vie. Ceci dans le but de
réaliser ce qui est écrit dans la déclaration
d’intention relative a la fonction palliative.
Ces documents se trouvent disponibles
dans le « manuel qualité » de P'institution.

Quelques exemples de sujets étudiés :

D Les décisions anticipées concernant la
fin de vie

D Le programme de soins palliatifs

D Le schéma thérapeutique en phase
palliative

D L'Echelle ECPA (échelle de dépistage
de la douleur)

D La demande de suppression du ticket
modérateur*

D La déclaration d’intention relative a la
fonction palliative

Les référents ont également un réle et
donnent des avis en matiére de formation.
lls soumettent les sujets et les matiéres qui
permettraient d’améliorer les compétences
du personnel en matiére de soins pallia-
tifs. Ceux-ci seront intégrés dans le plan
de formation.

Quelques exemples :

D La communication vis-a-vis des rési-
dents et des familles en situation de fin
de vie

D Douleur : dépistage, soins et douleur,
traitement antidouleur (la négociation
et la collaboration avec les médecins
traitants)

D Euthanasie

D Sensibilisation et formation a I'utili-
sation de I’échelle de dépistage de la
douleur (ECPA)

D Aromathérapie

50 - april mei juni 2013



lls ont également un avis et des conseils
a formuler concernant le matériel a
acquérir :

D Pousse-seringues,
D Coussins de confort, etc..

lls travaillent en concertation et en colla-
boration avec le médecin coordinateur, le
service de soins palliatifs et la plateforme
régionale de soins palliatifs lorsque cela
s’avere nécessaire.

2. Evaluation de la fonction palliative

Afin de savoir si ce que nous déclarons
dans la déclaration d’intention relative a
la fonction palliative correspond a ce que
nous faisons, nous avons tenté d’évaluer
nos actes. Pour ce faire, nous avons re-
censé certains éléments dans un docu-
ment, lequel est complété pour chaque
déces par le personnel soignant. Les
questions qui nous permettent d’évaluer
la fonction palliative sont :

D Y a-t-il eu des réunions de concerta-
tion ? Si oui, les souhaits émis ont-ils été
respectés ?

D Y a-t-il eu la mise en place d’un dos-
sier palliatif ? Si non, pourquoi ?

D Y a-t-il eu une demande de suppres-
sion du ticket modérateur* ?

D Quel matériel a été utilisé ?

D La collaboration avec le médecin trai-
tant a-t-elle été satisfaisante ?

D Les médicaments « si nécessaires »
ont-ils été prévus ?

D A-t-on utilisé une échelle de la
douleur ?

D Quelles ont été les difficultés ren-
contrées concernant I’hydratation et
I'alimentation ?

D Quelle est la satisfaction rencontrée
par le personnel concernant la relation et
I'accompagnement du résident et de sa
famille ?

D Y a-t-il eu un accompagnement
spirituel ?

Nous ne pouvons tirer de conclusions
réellement fiables d’un point de vue sta-
tistique vu le nombre de bilans complétés
et le peu de recul dont nous disposons

actuellement. Cependant, il se dégage
certaines tendances :

D Les réunions de concertation ap-
portent une clarification et une tracabi-
lité sur les souhaits émis. Ceux-ci sont
majoritairement respectés pour autant
qu’ils soient formalisés.

D Le dossier palliatif n’est pas majoritai-
rement mis en route car le plan de soins
classique suffit dans la plupart des situa-
tions de fin de vie.

D Il est tres rare que la demande de
suppression du ticket modérateur* pour
les visites de médecin et de kinésithé-
rapeute soit demandée au médecin
conseil.

D La collaboration avec le médecin
traitant est jugée majoritairement
satisfaisante.

D Par contre, la prescription des médi-
caments « si nécessaires » n’est prati-
quement pas d’usage. Il faut ajouter qu’il
devient de plus en plus difficile d’obtenir
le déplacement d’un médecin traitant.

D Les pousse-seringues sont peu
utilisés, mais il s’avére nécessaire d’en
posséder un par MR-MRS en cas de
besoin. Les traitements antalgiques par
voie sous-cutanée ne sont pas encore
souvent prescrits en MR-MRS par les
médecins traitants.

D L'échelle de la douleur n’est pas assez
utilisée.

D Laccompagnement offert aux proches
est jugé majoritairement satisfaisant.

3. Pistes d’amélioration ou réajustements
envisageés :

Nous devrions améliorer certaines de nos
pratiques en matiére de soins palliatifs et
notamment :

D les réunions de concertation.

D la systématisation de la demande de
suppression du ticket modérateur* aupres
du médecin conseil.

D I'objectivation systématique de la dou-
leur lorsqu’un résident est en fin de vie,
puisque 'objectif principal est le confort.

D Autres :
Sensibilisation des médecins traitants, via
les médecins coordinateurs, concernant
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la prescription des médicaments « si né-
cessaires » pour permettre la gestion des
symptémes d’inconfort.

4. En conclusion

Les bases Iégales ont permis de faire
évoluer la qualité d’accompagnement des
résidents en fin de vie en définissant les
soins palliatifs (Loi du 14/06/2002 relative
aux soins palliatifs), en publiant la Loi rela-
tive aux droits des patients (Loi du 22 ao(t
2002), en obligeant un lien fonctionnel
avec un service de soins palliatifs. Mais
aussi en prévoyant I'obligation pour les
institutions de désigner un responsable
des soins palliatifs et de la formation du
personnel a la culture palliative (MRS :
le MCC ou l’infirmier en chef, MRPA :
de préférence un PAl ou un membre du
personnel qualifié jouissant déja d’une
certaine expérience en la matiere) et en
impliquant les médecins coordinateurs
dans la culture palliative, notamment par
la sensibilisation et la formation en matiere
de soins palliatifs.

Lutilité de la démarche qualité dans ce do-
maine a été de définir le processus d’ac-
compagnement des résidents en fin de
vie et de le formaliser dans la déclaration
d’intention relative a la fonction palliative.
Celle-ci fait 'objet d’une large diffusion
et est transmise, comme le prévoit 'AM
du 6 novembre 2003 art. 24, 1°, aux rési-
dents et a chaque membre du personnel.
Ensuite, elle permet d’offrir les outils et
les moyens, grace aux référents palliatifs,
pour parvenir a réaliser nos objectifs. Les
outils se définissent aussi bien en termes
de procédures, qu’en termes de matériel
et de formation du personnel. La direction
de I'institution permettra de déployer les
moyens pour réaliser la fonction palliative
dans son institution en visant la satisfac-
tion et le bien-étre des résidents, de leur
entourage et du personnel.

Enfin, elle permet d’évaluer la fonction
palliative selon certains critéres définis
en fonction des objectifs que s’est fixés
la MR-MRS. Lutilité de cette évaluation
est d’améliorer nos pratiques avec pour
objectif de contribuer au bien-étre et au
confort des résidents qui sont en fin de
vie.

Anne-Marie Van Oekel
Responsable du département Qualité,
Maison Marie Immaculée Asbl

* ndlr : voir ce formulaire en page 22



La qualité au sein
d’un service de
soins palliatifs :
un défi pour

“La Maison
Comtesses” ou

I’ “1SO“ en 6
questions.

réambule : dans ce

texte, 'abréviation ISO
servira a nommer, sans
devoir a chaque fois la
redéfinir, la démarche
qualité entreprise pour
la reconnaissance et la
certification 1ISO 9001-
2008 de notre Unité de
Soins Palliatifs (USP). Cette
abréviation facile fut celle
employée oralement par
tout un chacun dans les
discussions sur le sujet
pendant presque 3 ans.

1. Pourquoi I'ISO ?
Statut du service : Unité de Soins Palliatifs.

La position d’un service de 6 lits doté d’'un
personnel proche de celui d’un service ou
d’une Unité de Soins Intensifs (USI) s’inscrit
dans un statut particulier. Il est défini comme
identitaire, c’est-a-dire ne faisant pas partie
d’un autre département au sein d’'un hopital
général. Il demeure également un service
“mineur”, c’est-a-dire non prioritaire pour le
bon fonctionnement de I'hopital-entreprise.

Ce statut est singulier dans la structure
mais aussi dans la pratique qu'il propose.
Le personnel qui y travaille et les patients qui
y sont accueillis forment une entité a part
entiere, nommée communément “les soins
palliatifs” (SP). C’est encore tres souvent, au
sein de l'institution, un service a redéfinir, a
valoriser, a défendre face a I'appréhension,
parfois a 'incompréhension, qu'il génere. La
méconnaissance engendre a son encontre
un questionnement, a priori, négatif :

D Quel est le bien-fondé de l'investis-
sement d’une institution pour ce type de
lits ? Pour quoi faire ?

D Quel regard porte la profession sur
linfirmier, le médecin, le king, I'assistant
social qui travaillent dans un tel service ?
Est-ce parce gu’ils ne savent rien faire
d’autre qu’ils ont choisi les SP ? Pas de
technique, pas beaucoup de patients...
pas besoin de savoir-faire ou de réelle
compétence ?

D Pourquoi tant d’espace ? Alors que
tout hdpital manque de bureaux de
consultation, d’espaces techniques... ?

Faire connaltre un service

Le profil d'un service SP, son rOle et ses
objectifs restent donc mal connus. Que
peut-on y faire d’autre - ou de plus appro-
prié - qu’au sein d’un service chronique
classique ? Pourquoi y transférer un patient
qui (par la force des choses) finit par avoir
des reperes dans un service qu'il fréquente
de longue date ?

L’explication se trouve dans la différence
de l'approche thérapeutique par rapport
a celle qui est pratiquée durant la phase
curative d’'une maladie. Une fois en phase
palliative, les besoins spécifiques du patient
- et de son entourage - deviennent autres
(changent) face a une situation clinique dif-
ficile qui va envahir le champ du mental, de
la psychologie, du social, de la philosophie
de vie... Peu de patients (de personnes en
général), apres parfois des années de trai-
tements curatifs, sont préparés a aborder,
a admettre la nécessité de traitements et de
soins autres que ceux qui ont été proposés
jusque-la.

La prise en “soins” d’un patient en phase
palliative demande donc, de la part du per-
sonnel, du savoir-faire spécifique et des
compétences particulieres que I'on doit
trouver au sein d’une équipe de SP. A 'hdpi-
tal, une structure adaptée doit aussi étre a
disposition.

Et lorsque cela est en place, comment at-
tester de “la bonne pratique” ? Comment
évaluer pour dépister ou améliorer un éven-
tuel dysfonctionnement ?

Les SP relevant d’une dynamique récente
au sein de I'hdpital (AR 1997), comment
positionner un service a sa juste place
dans ce qui constitue la vocation premiere
de I'hopital : celle qui consiste a accueillir
le malade pour une prise en charge la plus
adéquate possible (avec le savoir médical
et paramédical, la technique nécessaire,

dans un environnement favorable et dans
un temps défini l) ?

C’est dans cette réflexion et pour porter
encore plus loin le bien-fondé d’'une USP
a I'hdpital général, que s’est forgée la dé-
marche de “qualité”.

2. Comment ?

La qualité reconnue par une certifica-
tion dans les entreprises passe par une
norme de niveau international qui porte le
nom d’ISO (International Organization for
Standardization). A I'hépital, elle est entrée
par le biais des laboratoires ou certaines
analyses doivent obligatoirement répondre
a des “normes de qualité” de ce type pour
étre validées.

D’autres services plus “techniques” (comme
les procréations médicalement assistées)
doivent aussi mériter le blanc-seing de cette
norme. Par contre, introduire une demande
d’accréditation du bon fonctionnement de
tout un service reste une expérience rare en
Belgique, qui plus est pour un service de SP
qui n’en a pas l'obligation réglementaire...

Dés lors, comment convaincre une admi-
nistration d’accepter cette gageure et de
dégager des moyens pour y travailler ?

Par la conviction et le dynamisme d’une
équipe qui accepte une proposition un
peu folle de chefs de services, par des cir-
constances de vie qui accélérent une prise
de décision, par I'intérét professionnel qui
s’impose insensiblement...

En 2010, linstitution soutient la démarche,
et les fonds sont alloués avec une condition
sine qua non: aboutir.

3. Quel travail pour la mise en place de
r“180” ?

Une équipe de soins palliatifs, sous la tutelle
d’une personne dédiée au projet, démarre
un travail dont elle ignore I'ampleur qu'il va
prendre. Car, au fil du temps, I'élaboration
de “procédures” va s’étendre largement !
Des contacts sont pris avec les services
impliqués dans un partenariat obligé (dé-
partements en cascade, fournisseurs). Au
sein de I'équipe, une prise de conscience de
'importance de la tache oblige en perma-
nence la réflexion et le soutien mutuel pour
la motivation. LISO touche bien sir beau-
coup de domaines, et chaque membre du
personnel est amené a s'impliquer a I'éla-
boration de celui qui le concerne le plus ;
c’est notamment le cas des soins et les
rapports avec les services partenaires.
Car, si les taches sont définies, ce qui est
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parfois écrit, classé voire évalué, est rare-
ment disponible pour une exploitation facile
et tracable. Dans cette derniere optique de
tragabilité, les membres de I'équipe sont
donc sollicités pour établir des bases utiles
dans leur pratique.

Une phase expérimentale s’ensuit ou, pen-
dant un temps déterminé, chacun s’ap-
plique au quotidien dans la mise en ceuvre
du mode opératoire imposé par I'instruction
établie. La critique de « bon », de « moins
bon » ou de « mauvais » fonctionnement de
la méthode est notifiée. Sur base de ces
remarques, l'instruction est révisée par la
personne responsable de la qualité et re-
prise en “document maitrisé”. Linstruction
finalisée est alors utilisée pour la pratique
qu’elle définit... et réévaluée a échéances
déterminées. Enfin, sa qualité ne sera
définie que par une validation via un
organisme extérieur certifié.

On comprend deés lors que ce travail
constitue un mouvement de progres-
sion permanent vers 'amélioration,
auquel les soignants doivent non
seulement adhérer mais participer
activement!

4. Quelles sont les difficultés
rencontrées ?

La remise en question

Ce travail de fond va entrainer des
surprises (bonnes ou moins bonnes)
dans le fonctionnement d’une équipe,
dans les actes posés, dans les rap-
ports avec les partenaires. C’est une
remise en question | La présence de
la tierce personne qu’est la coordinatrice,
aux cotés des différents postes respon-
sables, est indispensable pour mener ce
travail. Car tout dysfonctionnement va poin-
ter des manquements et des mauvaises ha-
bitudes ; une redistribution des taches sera
parfois nécessaire. Cet état des lieux peut
étre percu par tout un chacun - non averti
de la démarche ISO - comme une constata-
tion préjudiciable ou pénalisante. La réside
un enjeu d’information préliminaire impor-
tant a prévoir avant le début du travail. Si
elle est mal comprise, la démarche ne sera
pas possible, car I'enjeu premier de I'ISO
est bien 'amélioration de “ce qui ne va pas”.

Dans notre expérience, nous avons eu la
chance d’avoir une personne responsable
de I'ISO issue de notre équipe (la connais-
sance du terrain palliatif est acquise),
psychologue (non négligeable pour les
rencontres interpersonnelles) avec une
parfaite connaissance du milieu de travalil
qu’est I'hopital (elle y travaille depuis plus

de 10 ans). Ajoutons a cela la motivation
pour développer I'ISO... c’est aussi cela qui
a su captiver une équipe et le réseau qui
I'entourait !

La charge de travail en plus

Pour étre franc, il faut admettre que les res-
ponsables de I'équipe (I'infirmiere en chef
et le médecin) doivent investir une part -
en plus - de leur temps de travail. Pour les
membres de I'équipe soignante, les taches
peuvent étre réparties en fonction des inté-
réts personnels et de certaines disponibili-
tés. Pour les partenaires, ils doivent accep-
ter I'enjeu et s’y préter de bonne grace...

5. Une fois la certification acquise... ?

Comme déja évoqué plus haut, le travail “en
qualité” n’est pas une acquisition statique.
L obtention de la certification sera remise en
cause dans 3 ans; et, avant cela, elle sera
évaluée, chaque année, par I'organisme
certificateur qui vérifiera si les objectifs
d’amélioration programmeés dans tel ou tel
domaine sont pris en compte et rencontrés.
Loin d’étre une date échéance de contrdle,
chacun de ces rendez-vous est considéré
dans un registre d’émulation, ce qui fait
aussi partie du mental de la démarche ISO !

6. Quels sont les apports (effets secon-
daires) de I'lSO pour une équipe SP ?

Avec l'utilisation devenue “routiniere” de
I'ISO, 'impression globale qui se dégage est
une meilleure gestion des difficultés rencon-
trées dans le fonctionnement du service, et
ce pour tous les domaines.

Au niveau du personnel, la tragabilité
induit la sécurité et la facilité d’acces aux
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méthodes. Un dysfonctionnement peut
étre souligné par une remarque de non-
conformité. Celle-ci sera analysée par la
coordinatrice a termes réguliers. Iy a donc
moins de stress généré par 'émergence de
problémes survenant au quotidien, moins
de pertes de temps, aussi, en démarches
inutiles.

La résolution de probléemes par la pos-
sible voie de I''SO limite les conflits au sein
d’une équipe par le débat orienté sur des
procédures ou des méthodes plutét qu’uni-
qguement sur le mode de la responsabilité
individuelle.

Enfin, la reconnaissance, par I'lSO, d’un
travail accompli avec compétence, entraine
une gratification personnelle et pluridiscipli-
naire qui renforce les motivations du
métier. C’est aussi une satisfaction
professionnelle que de pouvoir expli-
quer une procédure a un nouveau
venu, a un étudiant de passage ou a
un supérieur en quéte d’informations
précises...

Conclusions

Oser I'ISO avec la mise en place de
normes de qualité est une remise en
question dynamique de la bonne pra-
tique a tous les niveaux de fonction-
nement d’une équipe et d’'un service.
Les domaines sont vastes puisqu’ils
concernent aussi bien le rapport aux
fournisseurs que les démarches médi-
cales! Un encadrement et une coordi-
nation par une tierce personne au sein
du service est d'importance capitale
pour la réalisation de ce travail qui, il
faut le rappeler, se construit au terme de
plusieurs années.

Une équipe qui accepte la démonstration
de clarté dans son fonctionnement et qui
s’engage dans la qualité ne peut étre que
renforcée dans sa relation interne... et dans
son travail.

’ISO bouscule mais elle “fait du bien” fina-
lement, un peu comme l'indispensable net-
toyage de printemps !

Dr Marie-Jeanne Jacob

Chef de service USP “La Maison
Comtesses”, CHR Clinique St Joseph -
Hépital de Warquignies - mariejeanne.
jacob@chr-mw.be




Qualité : le mot de

la psy

I_a vie est parfois
surprenante. Ce n'est
pas a des professionnels
en soins palliatifs que
japprendrai ce genre de
choses...

Et pourtant. Apres 12 ans de bons et loyaux
services en tant que psychologue de I'unité
de soins palliatifs « La Maison
Comtesses » a Mons, voila qu'il
m’est proposé, je cite « de mettre
tout en ceuvre pour faire obtenir
a notre service la norme de qua-
lité ISO 9001 version 2008 » |
Pardon ? De quoi cause-t-on ?
Norme ISO ? Jamais entendu
parler...

Je reprends depuis le
début. 1SO, traduisez
« International Organization
for Standardization », soit
Organisation Internationale de
Normalisation. Cette organisa-
tion a pour but de développer et
d’évaluer des systemes de ma-
nagement de la qualité au sein
de services et d’entreprises ;
bref, de leur attribuer une sorte
de « label de qualité » identifiable
dans le monde entier. Aucune
accréditation ni aucun subside
en jeu, mais la reconnaissance
symbolique de la qualité d’'un
service offert. Un peu comme
les étoiles au Michelin pour les
restaurants...

Bon. Jusque-la les choses me paraissent
envisageables. En effet, a I'heure actuelle,
la qualité devient un maitre mot dans les
soins de santé. Bon nombre d’écrits, de
colloques ou de symposiums fleurissent un
peu partout, vantant les mérites de toute
institution de soins qui tente a viser I'excel-
lence. La Santé Publique émet des contrats
de partenariat pluriannuels pour nous aider
a atteindre au mieux ces objectifs et anime
des groupes de travail destinés a tous ces
nouveaux professionnels de la santé, jai
nommé les « coordinateurs qualité ».

Lorsque le désir de travail se tourne vers
la personne mourante et son entourage, il
est bien souvent porteur de toute une sé-
rie d’attentes et de souhaits. Souhaits de
donner, de partager, d’accompagner et,

surtout, de faire « le mieux possible » au vu
de lintensité émotionnelle qui accompagne
la fin de vie. Chacun et chacune ayant choisi
d’y travailler, nous pouvons prétendre que
la qualité fait partie inhérente du processus
de soins... Pourtant, c’est aussi le doute et
la question omniprésente qui rendent 'évo-
lution envisageable. « Nous faisons de notre
mieux, mais pouvons-nous faire plus ? ».

La norme ISO 9001 version 2008 s'intéresse
a ce « plus » au travers d’un concept simple
en soi : la tragabilité. Ce systéme de mana-
gement fait le pari de prouver qu’un sys-
teme offre des services de qualité au travers
de la tragabilité qui en découle. Tracgabilité

pouvant étre énoncée en quelques mots
simples : Qui fait Quoi, Quand, Comment,
Pourquoi et avec Qui ?

C’est ici que les choses se corsent... Car
celui qui travaille avec I'hnumain au jour le
jour est toujours fier de pouvoir expliquer sa
pratique et son accomplissement. Sans cela
son vécu serait insoutenable... Mais lorsqu'’il
s’agit de mettre sur papier, de notifier, de
tracer et de quantifier ce que 'on fait, c’est
une toute autre affaire | Moi-méme, psycho-
logue habituée a travailler en équipe mais
seule dans ma fonction, dans le confort
d’une chambre en téte a téte avec « mon »
patient, comment « tracer » ce que je fais ?
Et surtout, en quoi cela va-t-il refléter la qua-
litt de mon travail ? Bref, n’y a-t-il pas la un
paradoxe entre, d’'une part, la conservation
d’une certaine liberté d’action dans notre

métier et, d’autre part, la normalisation des
soins et des procédures qui s’y rattachent ?

Voila avec quels a priori je me langais dans
I'aventure ISO. Pas seule, fort heureuse-
ment, mais soutenue et accompagnée
par une équipe partie prenante (méme si
méfiante) et un collaborateur externe expert
en la matiere.

Il nous a donc fallu essayer d’approcher
notre unité par les diverses voies d’entrée
possibles, tant le nombre d’événements
qui s’y passent est énorme. Par simplicité,
c’est la route « chronologique » qui nous a
inspirés : nous nous sommes attelés a ré-
pertorier tout ce qui se fait a « La
Maison Comtesses » depuis I'ins-
tant ou une réservation est effec-
tuée jusqu’au sortir du patient.

A ce parcours temporel (que nous
avons nommé « Domaine 1
I’accompagnement du pa-
tient ») sont venus se joindre
11 autres champs d’action tou-
chant de prés ou de loin le pa-
tient et son séjour dans l'unité :
la communication (orale, écrite
et informatique), la gestion de
tout le systéme documentaire
(documents papier ou informati-
sés), I’évolution du systéme (qui
concerne tous les dysfonctionne-
ments, appelés non-conformités
que nous devons solutionner), la
formation (du personnel dans sa
globalité), la gestion des locaux
(du nettoyage a 'aménagement
architectural), le matériel et tous
les contrdles nécessaires a son
bon fonctionnement, le person-
nel (les soignants, paramédicaux,
techniciennes de surface ou en-
core stagiaires doivent étre identifiables et
posséder les compétences requises pour
exercer leur fonction), les ressources (in-
ternes et externes, qui concernent tous les
fournisseurs de services avec lesquels nous
collaborons de prés ou de loin, qu'il s'agisse
de la pharmacie centrale ou de la firme exté-
rieure de gestion du linge plat), la sécurité
(sécurisation du patient, des membres de
I'équipe mais aussi des locaux), la qualité
(qui reléve les indicateurs objectifs de qualité
donnant lieu a des mesures et a des sta-
tistiques, pouvant fournir I'indice d’un taux
d’occupation en croissance par exemple...)
et enfin le domaine technique (non des
moindres, qui constitue une véritable base
de données de tous les actes de soins que
les membres du personnel soignant doivent
pouvoir maftriser au sein d’une unité comme
la notre).
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Il est évident que tous ces domaines, re-
groupés dans des processus « simplifiés »
et destinés a comprendre en un regard
comment se déroule 'admission d’un pa-
tient par exemple, ont donné naissance a
une multitude de documents regroupés
essentiellement en instructions a suivre ou
en feuilles d’enregistrement a compléter.

Inutile d’imaginer que l'introduction de ces
« feuilles de contrdle » (W"ayons pas peur des
mots) n’a pas toujours été regue de gaieté
de ceeur... d'autant plus qu’envisager la sur-
veillance entraine la peur Iégitime des repré-
sailles... C'est donc tout un travail d’appri-
voisement et surtout d’explication correcte
qu'il a fallu entamer aupres de I'équipe afin
de la rassurer quant a la destinée de cette
tracabilité.

Prenons deux exemples :

Le premier concerne la vérification jour-
naliere du chargement de la batterie d’un
|&ve-personne récemment acquis par le ser-
vice. Afin de s’assurer que cet outillage plus
que fonctionnel puisse étre opérationnel a
n’importe quel moment du jour et de la nuit,
une des deux batteries doit alternativement,
chaque nuit, étre placée sur le chargeur ;
l'autre reste placée sur 'appareil. C'est donc
au veilleur gu’'incombe cette tache ; il lui est
ensuite demandé d'inscrire sa signature sur
le document de controle, afin d’attester que
la tAche a été effectuée.

’enjeu réel de cette fiche n’est pas de punir
un éventuel oubli, mais bien de transformer
en acte routinier un geste qui, s'il ne devient
pas obligatoire, risque d’embarrasser toute
une équipe. Il n'est pas rare que, dans une
unité résidentielle de 6 lits, un seul soignant
doive prester la pause de I'apres-midi. Or,
nous savons que toute I'approche globale
préconisée en soins palliatifs concerne aus-
si 'importance de travailler avec une équipe
sur laquelle nous puissions tous compter. Et
qui dit « équipe » dit « responsabilisation de
chacun vis-a-vis de ses collégues »...

Le deuxieme exemple provient d’une initia-
tive de trois infirmiers qui se sont assis un
jour autour de la table pour discuter d’une
toilette mortuaire gu'ils venaient d’effectuer
et qui les avaient particulierement touchés.
Ces soignants ont pu exprimer a quel point
cette toilette, acte pouvant étre considéré
comme « banal » pour certains, constitue
non seulement une étape importante de
cléture dans 'accompagnement du patient
et de la famille, mais requiert aussi toute
une série d’attentions et de gestes particu-
liers dont la portée symbolique aide tant les
familles que le personnel parfois a entamer
un travail de deuil. Ces mémes personnes

ont alors pris le temps, regroupant leurs
diverses expériences et interrogeant leurs
collegues, de créer une instruction particu-
liere concernant la toilette mortuaire. Cela
a eu pour effet de créer un protocole de
soin spécifique qui sera sans doute bientot
diffusé dans toute I'institution, mais aussi de
valoriser le temps et I'investissement émo-
tionnel que les soignants injectent dans cet
acte.

Ce qui m’améne doucement a aborder
le theme de la quantification de tous ces
« petits » gestes au quotidien que les soi-
gnants effectuent et qui ne laissent aucune
trace : la visite imprévue d’une famille qui va
bientdt transférer 'un de ses proches dans
le service ; la « rassurance » par téléphone
d’une épouse qui veut savoir comment s’est
passée la nuit de son mari ; I'explication
correcte de I'utilisation d’'une pompe a mor-
phine a un étudiant qui se destine a travailler
en soins palliatifs ; le rapport journalier effec-
tué aux volontaires qui viennent donner de
leur temps et de leur énergie aux malades...
In fine, ce sont les soignants eux-mémes qui
ont pu se rendre compte, parce que c’est
a présent tracé, de la quantité de travail
qu’ils effectuent sur une journée, travail qui
ne se réduit pas a des actes techniques en
chambre. C’est alors un sentiment d’utilité
et la découverte d’'un sens nouveau dans
leur travail qui sont restaurés au quotidien,
face a cette mort omniprésente qui gagne
presque toujours la bataille.

Lorsqu’a la fin de cette préparation de
certification, j'ai pu demander a I'équipe si
toute cette organisation logistique et cette
tragabilité, ainsi que I'habitude de déclarer
les non-conformités et de les suivre pour
faire avancer le systéme, avaient changé
quoi que ce soit dans leur attitude face au
patient, tous m’ont répondu « non ».

Je terminerai alors en osant énoncer que
la prise de conscience que nous faisons
partie d’'un systeme qu’il nous appartient
a tous de gérer n'altére en rien la relation
subjective que chacun de nous peut établir
avec « son » patient, une fois la porte de la
chambre refermée...

Caroline Boland

Coordinatrice Qualité, CHR Clinique
St Joseph - Hbpital de Warquignies -
Caroline.boland@chr-mw.be
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Omgaan met
mensen op de
grens van leven
en dood. Kwaliteit
van zorgd...

Palliatieve zorg is een
uitdaging voor alle
betrokkenen. Het brengt
niet alleen de kwetsbare
stervende in het vizier maar
ook de zorgverleners.

Wie zijn de mensen die zich vanuit hun
zorgzaam bewogen zijn, meer dan ande-
ren soms, wagen op de grens van leven
en dood? Waar liggen hun ankerpunten en
waar willen zij voor gaan?

Werken op de grens van leven en dood
vraagt een sterke kwalitatieve nabijheid en
vertaalt zich in een zorg op maat van de
patiént en zijn omgeving. Deze zorgzame
nabijheid getuigt van een open luisterende
houding en een diep respect voor de eigen-
heid van elke patiént. Ze laat ruimte voor
noden, wensen en behoeften van patiénten
en hun omgeving.

Ze veronderstelt een permanente en open
communicatie tussen zorgverleners en
patiénten... Alleen zo krijgt de kwetsbare
palliatieve patiént de garantie dat zijn spe-
cifieke zorg in de lijn zal liggen van wat hij/
Zij hierover gedacht heeft. Het is vanuit die
kwetsbare nabijheid, dat we een diepe men-
selijke betrokkenheid op authentieke manier
gestalte kunnen geven.

Medisch Begeleid Sterven.

Op het vlak van Medisch Begeleid Sterven
brengt het ons in het spanningsveld tussen
respect voor de autonomie van mensen en
de hele relationele verwevenheid die het le-
ven tekent. Mens zijn verwijst naar in relatie
zijn. De kracht van onze bestermming ligt in
de ontmoeting met de andere. Deze ont-
moeting vraagt aan beide zijden een funda-
mentele erkenning en een respectvol nabij
zijn. Elke zingevingkader daagt zorgverle-
ners uit om hun concrete zorgplan in het
juiste perspectief te plaatsen. Terecht spre-
ken we over een ‘onderhandelde zorg’, een
zorg die best vroegtijdig gebeurt en vanuit
een open communicatie vertrekt.



Of het nu gaat om het al of niet afzien van
curatieve behandelingen of een efficiénte
pijn- en symptoomcontrole of euthanasie...
professionele zorgzaamheid en deskundig-
heid is hiervoor een vereiste.

Elk Medisch Begeleid Sterven moet dan
ook vertrekken vanuit een gedragen beslis-
sing die zich vertaalt in een interdisciplinair
overleg.

Dit overleg is het resultaat van een vroeg-
tijdige zorgplanning en wordt niet uitgesteld
tot het gesprek moeilijk of onmogelijk wordt.
Het initiatief voor deze gesprekken ligt bij
de zorgverstrekker en helpt de patiént om
kwetsbare thema'’s zoals leven, dood, af-
scheid nemen, zorgen voor, afhankelijk wor-
den ... tijdig bespreekbaar te stellen.

Dit veronderstelt: het informeren van de
patiént, het verkennen en kennen van de
patiént zijn voorkeuren, het aanduiden van
een vertegenwoordiger, het ondersteunen
van de patiént en zijn omgeving, het be-
spreekbaar stellen van afscheid nemen en
de dood, aandacht voor een levenstesta-
ment en een wilsbeschikking...

Het vraagt een diep respect voor het leven
én de dood.

De medische en ethische beslissingen die
genomen worden op de grens van leven
en dood vragen dus transparantie. Terecht
moeten we hier de ethische vraag stellen:
Kan alles wat mag en mag alles wat kan...?
Het diepe besef dat de dood en het ster-
vensproces van de patiént geen breuklijn
mag/kan vormen met hun leven moet ons
alert maken. Ruimte scheppen voor de ster-
vende maar ook voor wie achter blijft moet
onze uitdaging zijn.

De bereidheid om te kiezen voor kwaliteit
van leven is een garantie die we aan pa-
tiénten willen geven. Deze laatste levens-
fase moet door de palliatieve patiént en
zijn omgeving als een “zinvolle” levensfase
ervaren worden en vraagt een open cul-
tuur waarin leven en dood bespreekbaar
gesteld worden. De zekerheid bieden dat
het wettelijk kader de basis vormt van
onze zorgonderhandeling op de grens
van leven en dood (Rechten van de Patiént
2002, Wet op Palliatieve zorg 2002, Wet
op Euthanasie 2002, Grondrechten van
de Europese unie 2000, Kwaliteitsdecreet
en het Woonzorgdecreet van 2010) is
noodzakelijk.

Een pleidooi voor een zorgzame palliatieve
grondhouding.

Voor ons is het duidelijk dat palliatieve
zorg een zinvol antwoord kan zijn op de
grens van leven en dood. Met palliatieve

zorg willen we mensen in de lijdensvraag
op de grens van leven en dood nabijj zijn en
willen we ruimte creéren om het leven ten
einde toe te dragen en te voeden. Uiteraard
betekent dit aandacht geven aan pijn- en
symptoomcontrole in zijn brede context,
omdat dit ruimte kan scheppen om bewus-
ter te leven.

Het is van essentieel belang om in waar-
heid op weg te gaan met lijdende, stervende
mensen. Zo bieden we ruimte aan waarach-
tige relaties en kunnen we garant staan voor
ontmoetingen tussen mensen die leven en
dood verweven met elkaar.

Mensen de zekerheid geven dat alles
verloopt zoals het moet is een uitdaging.
Daarom zijn onze inspanningen gericht op
optimale zorg. Alleen zo kan de geruststel-
ling groeien dat mensen tot het einde toe in
hun zijn gerespecteerd worden.

Het werken met behandelingsrichtlijnen,
DNR codes, wilsverklaringen..., duidelijk-
heid scheppen rond vertegenwoordiging,
respect voor de rechten van de patiént zijn
hiervoor tekenend.

Zo kunnen we de angst wegnemen en we-
ten mensen dat ze in hun lijden gehoord
en geholpen kunnen worden. We willen
doorheen onze palliatieve werking niet al-
leen ruimte creéren om het leven kansen te
geven maar we willen in deze laatste levens-
fase het leven zelf ruimte geven. We willen
geen dagen aan het leven (tenzij iemand hier
uitdrukkelijk om vraagt) toevoegen, maar we
willen vooral leven aan de dagen toevoegen.

Onze palliatieve zorg is dan ook een actieve
intensieve en inventieve zorg. Ze is gedragen
door een niet aflatende bekommernis om
het leven van de patiént en zijn omgeving zo
aangenaam mogelijk te laten verlopen. We
willen garant staan voor een goede com-
fortzorg, waarbij de patiént centraal staat.
We willen hem/haar minder als zieke, maar
meer als mens in zijn totaliteit ruimte geven.
Datgene wat hij/zij en zijn omgeving echt
belangrijk vinden willen we behartigen. Hij/
Zij is in deze fase immers onze leermeester
en we willen dan ook onze zorg aanpassen
aan zijn/haar behoeften en het ritme volgen
wat hij/zij aangeeft.

Zo kunnen we van een totaalzorg getuigen,
die gedragen wordt door een totaalvisie op
het mens zijn. Zo 'n zorg vertrekt vanuit een
diep besef dat respectvol omgaan met de
broze kwetsbaarheid van het leven een be-
kommernis moet zijn voor al wie zich op de
grens van leven en dood begeeft.Daarom
hebben we nood aan warme, zorgzame en
professionele deskundige mensen die ga-
rant staan voor een zorgcultuur die men-
selijke zorg op maat in het vaandel draagt.

Onze keuze om interdisciplinair te werken
en ruimte te laten voor een palliatief team
dat deze expertise heeft is dan ook onze
duidelijke prioriteit.

Magda Van de Wiele
Psycho-Therapeut/seksuologe

Ethicus VZW Rusthuizen Zr. Van Berlaar
R.ZH. Hart Tienen
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Référentiel
d’autoévaluation
en démarche
qualitative

e décret du 5 mars 2009

de la Commission
communautaire francaise
de la Région de Bruxelles-
Capitale relatif a I'offre de
services ambulatoires dans
les domaines de l'action
sociale, de la famille et de
la santé (MB 08/05/2009),
a institué pour les divers

services et associations
concernés l'obligation de
poursuivre une démarche
d’évaluation qualitative, la
« DEQ » !

« ... TITRE IV. — Démarche d’évaluation
qualitative

CHAPITRE ler. — Définition

Art. 169. § 1er. La démarche d’évaluation
qualitative vise I'amélioration du service
proposé aux bénéficiaires et a la population
dans son ensemble en termes de préven-
tion, d’aide ou de soin, compte tenu des
moyens disponibles en effectifs, ressources
financieres et structures.

§ 2. Sous réserve de la loi sur le bien-étre
au travail et des prérogatives des organisa-
tions syndicales, la démarche d’évaluation
qualitative est un processus permanent et

structuré d’auto-évaluation qui mobilise I'en-
semble des ressources internes du service
ambulatoire ou de l'organisme... »

Pour permettre aux divers services et as-
sociations concernés (dont les services de
soins palliatifs et continués tels que définis
a l'article 25 du décret du 5 mars 2009) de
suivre le déroulement de la démarche en
leur sein, un référentiel d’autoévaluation a
été congu et proposé par la « cellule d’ac-
compagnement de la DEQ », la Cadeq, au
sein de la Cocof. Avec l'accord de la Cadeq,
et en particulier de Madame Eva Prins char-
gée du suivi des démarches d’évaluation
qualitative a la Cocof, nous reproduisons
ci-dessous ce référentiel d’autoévaluation.
Ce tableau, croisant différentes temporali-
tés et niveaux d’évaluation, est une synthese
des questions a se poser afin de clarifier le
sens, la méthode et les résultats visés lors
d’'une démarche qualité.

Sens

Meéthode

Résultats

pourquoi ?

Qu’est-ce que nous
souhaitons améliorer et

En fonction de quel

Quelle sera notre méthode
pour atteindre les objectifs
déclarés dans le projet ?

Que voulons-nous atteindre
comme résultats
concrets (quantitatif et

(in cursus)

externes au service) ?

Pourquoi le projet reste -
t-il pertinent ?

Avant diagnostic ? qualitatif)?
ex ante,
( ) , . Quelles sont les ressources .
Qu’est-ce qui est ) Quels seront les criteres et
; . (humaines et autres) dont = .
important dans ce choix . indicateurs minima de
. nous disposons ? . Co ;
en fonction de nos satisfaction a atteindre ?
missions, valeurs,
intuitions, réalités ?
La méthode est-elle bien
adaptée ?
Quelles sont les évolutions Disposons-nous d’une
de ’environnement de nos | Quels ajustements tragabilité des résultats ?
actions (internes et méthodologiques faut-il
Pendant ( giques J

produire ?

Les ressources sont-elles
suffisantes, bien adaptées a
la réalisation de nos
objectifs?

Comment évoluent les
resultats ?

Apres
(ex post)

constats ?

a améliorer ?

Quel(s) impact(s)
(positif(s) ou négatif(s))
avons —nous produit sur la
situation que nous
souhaitions améliorer ?

Quels sont les nouveaux

Qu’est ce qui reste encore

La méthode est-elle
satisfaisante ?

Quelle est son efficience ?

Quel est le bilan des
ressources apres ce projet ?

Que pouvons-nous retenir
de la méthode (thésauriser
les savoirs faire)?

Quels sont les résultats
réellement atteints ?

Sont-ils conformes a nos
ambitions en termes de
quantité et de qualité ?
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Quel chemin de formation pour « étre » des infirmiers en
soins palliatifs de qualité ?

uand I’Association

pluraliste de soins
palliatifs de la Region
de Bruxelles-Capitale,
Palliabru, nous a proposé
de participer au prochain
numéro de Kairos
portant sur la « Qualité
en soins palliatifs », nous
avons songe a diverses
alternatives de rédaction.

Les soins aux malades en fin de vie ne
cessent de s’améliorer, les questions so-
ciétales en lien avec la mort, le mourir, les
droits du patients, I'euthanasie sont large-
ment discutées et restent des sujets délicats
voire tabous.

Si nous partons du postulat de départ que,
par leur approche interdisciplinaire globale
et spécifique les soins palliatifs sont des
soins de qualité, la question pourrait étre la
suivante : comment promouvoir cette qualité
de soins ? Comment révéler aux étudiants
cette approche qui valorise I'autonomie, qui
offre 'opportunité aux malades de prendre
des décisions et de rester vivants jusqu’au
bout ? Quel chemin parcourir avec les étu-
diants afin qu’ils accroissent leurs connais-
sances dans les domaines spécifiques des
soins palliatifs et qu’ils développent leurs
compétences techniques et humaines
afin de collaborer a la qualité de vie de
tous : patients-proches-équipes et a leur
qualité de vie de soignant ?

La demande de Palliabru nous invite a
arréter le temps et a réfléchir a nos inten-
tions pédagogiques et aux acquis qui
valident celles-ci ainsi qu’aux principes et
valeurs qui sous-tendent notre formation.
Plutét qu’un contenu d’enseignement
formel, il nous semblait plus agréable de
vous partager certaines réflexions. Nous
avons choisi de nous tourner vers les
personnes directement concernées par
la formation : les étudiants infirmiers de
spécialisation en oncologie de la Haute
Ecole Léonard de Vinci.

Nous venons de féter les 10 ans de la
spécialisation et chague année nous vi-
vons des rencontres avec des soignants

portés par un idéal infirmier contagieux.
Tant les jeunes dipldmés en soins infirmiers
que les praticiens avec une expérience pro-
fessionnelle dans le domaine, expriment le
souhait de poursuivre leurs apprentissages
en cancérologie et en soins continus. Lors
des entretiens d’inscription tous les candi-
dats parlent des soins palliatifs.

Certains s'inscrivent poussés par 'envie d’'y
travailler, d’autres sont attirés autant par les
soins curatifs que par I'approche palliative et
une partie d’entre eux sont dans le doute et
ont parfois peur face a ce monde des soins
continus qu’ils ont a peine effleuré durant
leurs années de formation antérieures. La
formation s’articule autour de modules in-
terdisciplinaires de cours et de stages en
cancérologie et en soins continus. Entamer
le module de soins palliatifs ¢’est ouvrir
la porte d’'une part aux connaissances et
compétences a acquérir afin de répondre
aux problématiques infirmieres, médicales,
psychologiques, éthiques, émotionnelles,
spirituelles et humaines spécifiques et
d’autre part aux questions des étudiants.
C’est rencontrer « la personne » par rapport
a son choix de formation et de profession.

Interrogés, les étudiants de cette année
nous disent que pour eux les soins conti-
nus « c’est donner la main, guider vers la
fin et offrir le meilleur a une personne qui
n’a plus beaucoup de temps a vivre...c’est
le domaine ou I'accompagnement infirmier
trouve la plus profonde de ses expressions

et ou le soignant a I'occasion de créer de
véritables relations....c’est prendre le temps
pour soulager les peines, les douleurs et les
peurs, apporter du confort, accorder des
petites joies et aider les patients a vivre leur
mort en pluridisciplinarité ». Leurs propos
répondent a I'objectif des soins palliatifs
qui est de soulager les douleurs physiques
et les autres symptémes, mais aussi de
prendre en compte la souffrance psycho-
logique, sociale et spirituelle.

Au chevet d’'un mourant, l'infirmier fait face a
sa propre mortalité. laccompagnement du
patient en fin de vie place le soignant devant
les limites de son savoir-faire, mais aussi,
devant celles de son savoir-étre. Michel de
Montaigne cité par Zerwekh nous rappelle
notre condition humaine et notre humilité
face a la mort : « On peut, par usage et
par expérience, se fortifier contre les dou-
leurs, la honte, I'indigence et tels autres
accidents ; mais, quant a la mort, nous
ne pouvons I'essayer qu’une fois ; nous y
sommes tous apprentis quand nous y ve-
nons ». Qu’en pensent les mémes étudiants
interrogés en début de formation ? Pour eux
la mort « c’est quitter ceux qu’on aime, c’est
un processus naturel, une étape inconnue
et pour les croyants le passage vers la vie
éternelle...

La mort fait partie de la vie et reste un sujet
tabou. C’est une expérience ou 'on vit de
la tristesse, de la colére et un sentiment
d’injustice. Parler des soins palliatifs et de
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la mort c’est inévitablement voyager dans
les souvenirs, les vécus personnels. C'est
aller a la rencontre de nos peurs et oser dire
les craintes a rentrer dans une chambre ou
a accompagner les proches. C’est parfois
vivre la mort des autres comme une mort
personnelle...et se questionner, c’est le
premier pas pour essayer de comprendre
les raisons pour lesquelles on a choisi ce
domaine professionnel ».

La fin de vie, c’est la fin du monde pour celui
qui part. Le monde est en train de se dis-
soudre : il n’existera plus pour lui. Souvent,
un voyage progressif, un lent processus,
ameéne le malade vers ce seuil d’ou I'on
quitte le présent pour ne jamais y revenir.
Comment amener I'étudiant infirmier a ac-
compagner la vie avant, pendant, et aprées,
et a devenir, pas a pas, un infirmier en soins
palliatifs ? Comment passer du curatif au
palliatif et comprendre tout le sens de ce
« qu'il reste a faire et a étre quand il n’y a
plus rien a faire ? »

Se connaitre pour mieux soigner est le pre-
mier pas a entreprendre afin de rester un
infirmier spécialisé épanoui.

Apprendre a donner et a recevoir, cibler ce
qui appartient au patient et au soignant,
apprivoiser le deuil et prendre soin de soi
pour rester ouvert et vrai dans la rencontre.
Comprendre les émotions ressenties pour
apporter des soins infirmiers de qualité au
patient en fin de vie.

Connaitre les théories sur la douleur et les
différentes interventions et thérapies s’y
rapportant, développer une approche inté-
grée des symptdmes les plus fréquents,
apprendre a travailler en équipe interdiscipli-
naire, actualiser ses connaissances, savoir
estimer le pronostic et anticiper le déroule-
ment d’une maladie en phase terminale afin
de soulager et d’apaiser le patient et ses
proches, est un pas supplémentaire.

Ensuite, la formation se doit d’aider les
infirmiers a développer leurs compétences
interculturelles afin de comprendre I'impor-
tance de la culture et des valeurs du patient
dans les perceptions de 'approche de la
mort, de la mort, et du deuil. Etre capable
d’accueillir les choix du patient et penser
tout projet thérapeutique a l'aide d’'une ré-
flexion éthique enrichit la démarche de cette
rencontre humaine singuliere.

Connaitre les interventions pour prendre
soin spirituellement des patients com-
plete les compétences des infirmiers en
soins palliatifs désireux d’offrir une réelle
approche globale. Apprendre a prendre
soin de I'esprit, c’est allier des savoirs sur
les courants philosophiques et religieux et
oser se questionner sur ce qui fait la valeur
de notre vie afin d’'accompagner le patient
dans son cheminement personnel.

En conclusion, la formation devrait offrir un
cadre théorique pointu ainsi qu’un accom-
pagnement humain professionnel et bien-
veillant afin de répondre au paradoxe de la
position du soignant en soins palliatifs. En
effet ce dernier doit s’appuyer sur un savoir
rigoureux pour évaluer et répondre a la si-
tuation clinique et dans le méme temps étre
ouvert, empathique pour percevoir son vécu
et ses émotions.

Sophie Duvillier & Fanny Edelberg
Maitres assistants et maitres de
formation pratique, Coordinatrices de la
spécialisation en oncologie

Haute Ecole Léonard de Vinci Parnasse-
Isei www.isei.be
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La page du
spécialiste :

Spécificités de
I’évaluation de la
douleur chez la
personne agée

1. Introduction

Le grand &ge, la polypathologie, la fré-
quence des troubles cognitifs, I'asso-
ciation a 'anxiété et la dépression, la
crédibilité des patients, l'intrication des
mécanismes physiopathologiques,
toutes ces spécificités impliquent une
évaluation systématique, fine et rai-
sonnée de la douleur, par des échelles
validées. Grace a I'engouement ré-
cent pour le sujet, nous disposons
aujourd’hui d’échelles d’auto-évalua-
tion et d’hétéro-évaluation, permettant
d’aborder les différentes situations et
d’évaluer les douleurs aigués, les dou-
leurs chroniques, les douleurs noci-
ceptives, les douleurs neuropathiques
et les douleurs mixtes, ces dernieres
étant particulierement fréquentes dans
la population concernée.

2. Réticences a I'évaluation systéma-
tique de la douleur

Cela fait une quinzaine d’années main-
tenant que 'on s’intéresse aux spécifi-
cités de la prise en charge de la douleur
chez les personnes agées, et plusieurs
messages semblent étre passés :

D estompement des tabous sur la réalité
douloureuse ;

D discrimination de la notion de
presbyalgésie (’age ne diminue pas la
douleur) ;

D reconnaissance de la prévalence des
douleurs dans cette population ;

D nécessité d’évaluer la douleur avec
des outils validés ;

D nécessité de bien décrypter les
mécanismes en cause (fréquence
des douleurs ; mixtes, nociceptives et
neuropathiques).

Mais il reste a mettre en adéquation
les connaissances théoriques et les

applications concréetes au lit du malade.
Le dernier « plan douleur » ne s’y est pas
trompé et insiste a nouveau sur la prise en
charge de la douleur aux &ges extrémes
de la vie. En termes d’évaluation de la dou-
leur chez les personnes agées, les travaux
frangais sur les échelles comportementales
semblaient avoir résolu le probleme. Mal
utilisées, elles peuvent en créer d’autres !
Rien n’est donc gagné et il nous faut en-
core remettre le confort de nos certitudes
a I'épreuve, en particulier :

) ne pas se contenter de sa propre expé-
rience, aussi solide soit-elle ;

) ne pas minimiser les possibilités
d’auto-évaluation ;

D ne pas sous-utiliser les échelles
d’hétéro-évaluation.

3. Ne pas se contenter de sa propre
expérience

Cela fait effectivement quelques années que
I'on s’intéresse aux spécificités de la douleur
du sujet agé en France! et les formations,
congres, publications circulaires, plans
douleur et autres recommandations offi-
cielles? peuvent donner I'impression a plus
d’un soignant d’étre maintenant compétent.
Pourtant, plusieurs enquétes mettent a mal
cette conviction. Ainsi, Florine ROSATI relate
que si 100 % des soignants se déclarent
sensibilisés a la prise en charge de la dou-
leur et que la trés grande majorité d’entre

eux a suivi une formation appropriée, seuls
10 % évaluent systématiquement la douleur
avec des outils reconnus®.

Une enquéte plus récente publiée dans le
livre blanc de la douleur® révele que 87 %
des médecins disent évaluer la douleur,
mais que seuls 37 % utilisent un outil stan-
dardisé ; et lorsqu’on leur demande quels
outils ils utilisent, seuls les outils d’auto-
évaluation sont cités. Quant aux infirmiers,
seuls 25 % d’entre eux déclarent évaluer la
douleur avec des outils (lesquels ?). Enfin,
méme dans les services de soins de suite et
de soins de longue durée, les outils d’hété-
ro-évaluation sont peu utilisés ; lorsqu'on
les utilise (enquéte sur 1 502 personnes
agées), on retrouve 30 % de personnes
douloureuses, et parmi elles, 65% étaient
diagnostiquées comme non-doulou-
reuses par les infirmiers et les médecins.

Pas de doute, I'évaluation systématique
de la douleur des personnes agées par
des outils appropriés est loin d’étre ac-
quise. Evaluer, réévaluer, établir une ciné-
tique des scores, tout comme on le ferait
pour le suivi de la tension artérielle, de la
température ou de la glycémie.

Plutét que d’incriminer le sempiternel
manqgue de temps, qui n’est qu’un leurre
et une excuse facile mais non réelle,
nous partageons I'analyse de F. Rosati
et O. Edbaiech® qui parlent de « seuil de
tolérance a la douleur ». Pourquoi tant
de difficultés pour les soignants formés
a I'évaluation de la douleur a mettre en
place des outils gu’ils jugent intéressants
et reconnus ? Pourquoi le comportement
des soignants formés face a la douleur
est-il le méme que celui des soignants
non formeés ?

Il N’y a pas a proprement parler de déni de
la douleur, mais plutét une modification du
comportement du soignant qui tolére un
certain seuil de douleur avant de la prendre
réellement en charge. Détectée, la douleur
n‘est cependant pas entendue, les infir-
mieres déviant leurs responsabilités vers
les médecins (responsables puisque pres-
cripteurs), banalisant et dénigrant pour ne
pas « tout médicaliser ».

Tout se résume finalement dans ce seuil de
douleur a atteindre, qui va dépendre :

D de la durée de la douleur (une douleur
qui ne dure pas est supportable) ;

D de la visualisation de la douleur (on ne

soigne que la douleur que I'on voit ou qui
géne) ;

50 - april mei juni 2013



D de la résistance du médecin ;

D de la crédibilité du malade (en particulier
de son niveau social et cognitif) ;

D de la gravité du diagnostic (seules les
pathologies graves font mal) ;

D de limportance des lésions (seules les
pathologies délabrantes font mal).

Si évaluer c’est reconnaitre la douleur,
c'est aussi s'exposer a sa prise en charge
(vaincre ses résistances par rapport aux
morphiniques ou a 'engagement dans les
approches psychocomportementales, a
I'écoute de la souffrance).

4. Ne pas minimiser les possibilités
d’auto-évaluation

On ne met pas de changes complets a toute
personne agée plus ou moins dépendante
sans se poser la question d’une éventuelle
incontinence | De méme, on ne se cache
pas derriere les échelles d’hétéro-évaluation
pour s’abstenir d’écouter et de parler aux
personnes agées atteintes de démence.

En prenant son temps, en expliquant le
concept, une bonne proportion de ces
malades peut encore utiliser certains outils
d’auto-évaluation, en particulier I'échelle
verbale simple (EVS), mieux comprise que
I’échelle visuelle analogique (EVA). Les
auteurs nord-américains ont longtemps
préoné l'auto-évaluation®, méme chez les
personnes agées dont le mimi mental
state de Folstein (MMS) était de I'ordre de
15/30. Mais ils n"avaient pas validé d’outils
d’hétéro-évaluation

Un article récent, publié dans le journal de
la société de gériatrie américaine” évalue
la pertinence des outils d’auto et d’hété-
ro-évaluation de la douleur chez des per-
sonnes agées atteintes de démence sé-
vere (MMS inférieur a 11/30). D’aprés cette
étude, portant sur 129 patients agés en
moyenne de 84 ans et hospitalisés en milieu
gérontologique :

D 44% rapportent une douleur lors
d’une question directe (oui/non) mais
40% d’entre eux ne recoivent aucun
antalgique ;

D 61% utilisent correctement au moins
une échelle d’auto-évaluation ;

D la corrélation entre les 3 échelles d’auto-
évaluation est de modérée a forte (r = 0,26
a0,63);

D la corrélation entre les scores d’auto et
d’hétéro-évaluation est modérée.

Y-a-t-il sous-estimation de la douleur par
les échelles d’hétéro-évaluation ou I'échelle
Doloplus, utilisée dans cette étude, per-
met-elle au contraire d’éviter les faux-posi-
tifs en faisant la différence entre douleur et
autres étiologies (dépression, souffrance,
handicap ) ? Nous pensons que la réponse
n'est pas exclusive, I'éthique tout comme
la pratique clinique nous incitant a pro-
poser une auto-évaluation avant d’utiliser
I'hétéro-évaluation.

Comme le rappellent PAUTEX, MICHON
et GUEDRA, auteurs de cet article, « les
soignants ne devraient pas utiliser systé-
matiquement les échelles d’observation
comportementale chez les patients atteints
de démence sévere, car une bonne partie
d’entre eux sont capables d’évaluer correc-
tement leur douleur ». Ceci étant, on ne peut
donc ni se contenter de sa propre expé-
rience, ni résumer 'évaluation de la douleur
a la seule auto-évaluation ; les échelles
d’hétéro-évaluation sont a connaitre et a
utiliser a bon escient.

5. Conseils d’utilisation

’échelle frangaise DOLOPLUS a ouvert la
voie et plusieurs équipes internationales,
en particulier américaines et canadiennes,
travaillent sur de nouvelles échelles, pre-
nant nos travaux comme référence (échelle
PACSLAC notamment).

T. Hadjistavropulos et A. Giguére ont étudié
et comparé les qualités psychométriques
des différentes échelles® ; et si chacun a
tendance a précher pour sa propre cha-
pelle, il est tres intéressant de constater
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que le concept initialement critiqué (I'hé-
téro-évaluation) est reconnu aujourd’hui
comme incontournable. D’autres articles
en témoignent?, dont la derniere publication
dans le Clinical Journal of Pain'?, travail de
référence d’un collectif de 24 experts de re-
nommée internationale (dont P. Parmerlee,
B. Ferrel, L. Gagliese, S. Gibson pour n’en
citer que quelques-uns). Il est intéressant de
retransmettre les principales recommanda-
tions de ces experts quant a I'hétéro-éva-
luation de la douleur chez les personnes
agées atteintes de démence ou ayant des
troubles de la communication verbale, a
savoir ;

D prendre en compte I'histoire du patient,
linterroger et I'examiner ;

D associer auto et hétéro-évaluation
lorsque c’est possible ;

b utiliser 'EVS chez les personnes agées
ayant des fonctions cognitives conservées
ou modérément altérées ;

D acejour, les outils d’évaluation sont
sous-utilisés, mais aucune échelle ne fait
'unanimité ;

D les échelles PACSLAC et DOLOPLUS
semblent étre les plus prometteuses ;

D utiliser le test thérapeutique antalgique ;

D une bonne évaluation de la douleur
devrait aussi inclure une évaluation des
autres fonctions, telle la qualité de vie,
I’'humeur, les ressources personnelles,
I'environnement social ;

D solliciter I'aide des soignants connais-
sant bien la personne agée démente a
évaluer ;

D la plupart des échelles d’hétéro-évalua-
tion sont des outils de dépistage et en tant
que tels, ils ne peuvent pas étre considé-
rés comme des indicateurs absolus de la
douleur.

Notre expérience nous a appris a conjuguer
auto et hétéro-évaluation, a utiliser systé-
matiguement un outil validé, a ne pas tout
attendre des échelles et a recourir au test
thérapeutique antalgique, laissant toujours
le bénéfice du doute au profit du malade

6. Présentation des principales échelles

Nous retiendrons ici I'algorithme du collec-
tif Doloplus, qui propose d'’utiliser I'échelle
verbale simple (EVS) ou I'échelle verbale
numérique (EVN) pour les personnes agées
capables de s'autoévaluer. Le questionnaire
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DN4 est également utile pour le démas-
quage des douleurs neuropathiques.
Cependant, il n'a pas été validé spécifique-
ment chez la personne agée et nécessite
donc compréhension et participation du
patient.

Dans le cas contraire, il est recommandé
d’utiliser I'échelle ALGOPLUS. Si le score
est égal ou supérieur a 2/5, la douleur est
affirmée. Si le score est inférieur a 2/5, il est
préconisé d'utiliser une échelle pluridimen-
sionnelle d’hétéro-évaluation : DOLOPLUS,
ECPA, PACSLAC. Précisons ici que ces
échelles d’hétéro-évaluation révélent la
présence ou non de douleur, sans étre ca-
pables de faire la différence entre douleur
nociceptive et/ou neuropathique?.

Un nouveau groupe de travail vient d’étre
constitué au sein du Collectif Doloplus dans
le but de créer une échelle d’hétéro-éva-
luation de la douleur neuropathique chez la
personne agée ; mais I'expérience montre
que ces travaux de recherche demandent
plusieurs années avant d’étre éventuelle-
ment validés.

ECHELLE VERBALE SIMPLE (EVS)

Elle est constituée de cing catégories de
descripteurs. Un score est affecté a chaque
catégorie.

ECHELLE ALGOPLUS

Echelle d’hétéro-évaluation de la douleur
aigué (ou en premiere intention selon l'al-
gorithme proposé par le collectif Doloplus).
Echelle a 5 items avec réponse binaire. Les
scores varient de 0 a 5. La douleur est affir-
mée pour les scores égaux ou supérieurs
a2/5.

ECHELLE DOLOPLUS

Premiere échelle d’hétéro-évaluation de
la douleur chronique, validée en 1999. 10
items, score global de 0 a 30, douleur affir-
mée pour les scores supérieurs ou égaux
a 5/30.

ECHELLE PACSLAC

Echelle canadienne validée en 2010 versus
Doloplus. 60 items*3, réponse binaire, pas
de score seuil préconisé.
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ECHELLE ECPA

Pour hétéro-évaluer la douleur récurrente. 2
dimensions: observation avant et pendant
les soins. Score global de 0 a 32. Pas de
score seuil préconisé.

7. Conclusion

Pour passer de la conviction a la preuve, de
la subjectivité a I'objectivité, tout soignant
doit entendre la douleur, travailler ses pré-
jugés et son seuil de tolérance. Les per-
sonnes agées, en particulier celles qui ne
peuvent s‘autoévaluer, sont encore victimes
d’un défaut d’évaluation de la douleur, qui
risque fort d’engendrer un défaut de soin.
Evaluer systématiquement la douleur en
conjuguant expérience et utilisation d’outils
validés, c’est passer du déni au prendre
soin.

Dr. Bernard Wary
CHR Metz-Thionville, France.

Cette reproduction a été réalisée avec
'accord de Kephren Publishing®, société
éditrice du Journal d’OncoGériatrie®,
Référence compléte de I'article : Wary B.
Spécificités de I'évaluation de la douleur
chez la personne agée. JOG J Oncogériatr
2012 ; 3 (2) : 86-93. Larticle est consultable
dans son intégralité sur le site internet :
www.le-jog.com

NB : retrouvez toutes les échelles de dou-
leurs en détails sur notre site
www.palliabru.be
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Site internet et vidéothéque :

1 Site internet : www.doloplus. com

2 Kit d’évaluation de la douleur chez la personne
agée (échelles EVS, Algoplus, Doloplus)
(Commande sur le site internet : doloplus.
com).

3 DOLOPLUS-2 : Echelle d’évaluation
comportementale de la douleur chez
la personne 4gée non communicante.

1999 - Durée du film : 15 minutes Version
frangaise ou anglaise (Bon de commande
téléchargeable sur le site internet : www.
doloplus. com).

4 Et si c’était de la douleur ? Film de formation a
I'utilisation de I'échelle Doloplus. 2003 - Durée
du film : 22 minutes (Bon de commande
téléchargeable sur le site internet : doloplus.
com).
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La page de linviteé :

L’humour, le rire
et la qualité des
soins en unité
palliative, ...et
pourquoi pas ?!

ans chague numeéro

du Kairos, nous
Proposons a un invité, une
contribution libre. Dans ce
numéro « Kairos 50 », c’est
Papyrus, I'Unité de Soins
Continus et Palliatifs du
CHU- Brugmann qui nous
propose un texte.

Plantons le décor... L'unité palliative
est le lieu de toutes les émotions : tris-
tesse, colére, déni, épuisement, peur,
solitude, «pétage de plomb»...secouant
tout le monde comme une tempéte, un
orage au cceur de I'été. Mais c’est aussi

- CYNICISM, IRONY,
PROSECUTED TO TH

un lieu d’écoute, d’échanges, de mots
de soutien, de « rassurance » face a
des adultes, des ados, des enfants.
En un mot, c’est plein de vie mais
toujours au c6té de la mort. Alors le
rire...I’lhumour...c’est a peine envisa-
geable! Et pourtant...

Parlons de ce que nous connaissons,
de ce qui se vit a Papyrus (service de
Soins continus et palliatifs - H6pital
Brugmann). Ouvert depuis janvier 2005,
ce service qui est le nbtre, de mémoire,
n’a jamais connu une journée sans un
éclat de rire, sans un trait d’humour.

A tel point que depuis I'ouverture du
service, un petit «carnet de perles»
nous accompagne. Des «perles d’hu-
mour» déposées la, pour nous rappe-
ler que patients, proches, personnel
soignant sont capables de transformer
n’‘importe quel soin en moment privi-
légié laissant la place a la légereté de
I'instant. Le soin permet la rencontre
entre plusieurs personnes. Ce patient
«en fin de vie» ne mérite-t-il que notre
regard lourd et des paroles empreintes
de gravité ? Un peu de légereté serait
bienvenue. «Prendre soin» en palliatif
n'est pas un contrat de morosité! Nous
désirons apporter dans nos soins une
dimension en plus...celle qui fait toute
la différence...cette qualité qui per-
met par le sourire, le rire et I’humour,
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de prendre distance par rapport a la
situation présente.

Un sourire apporte douceur et lumiére,
le rire....I’énergie de la vie! Rire en-
semble crée des liens heureux, une
confiance, une simplicité dans le lien,
c’est faire «la nique» a la peur, re-
prendre avec élégance la maitrise de
son histoire, transcender la maladie.

Emmener le patient, le temps d’une pa-
role, d’un rire dans un monde plus bleu
que gris, plus plume que plomb, c’est
lui ouvrir une fenétre sur ce monde bien
vivant dans lequel il respire encore.
Quoi de plus bénéfique pour ce corps
qui trahit, de contracter les zygoma-
tiques, les abdominaux et ensuite de se
laisser aller et profiter de ses merveil-
leuses endorphines naturelles. Il n’est
pas rare d’ailleurs d’entendre le patient
émettre des traits d’humour, méme
gringants a son propos.

L'autodérision permet-elle d’oublier,
I’espace d’une boutade, ce qui se
vit la et de crier son besoin d’exister
toujours?! Il se crée ainsi des bulles
d’oxygene! Si I'lhumour et le rire sont
libérateurs pour le patient, ils le sont
a coup sOr pour la famille et les amis.
Ceux-ci vivent également une tragédie.
Leur unique préoccupation est centrée

HUMOR NOT

APPRECIATED

"QFRIOUSHESS MANDATORY AT ALL TIMES

AND ABSURDITY WILL BE
E FULLEST EXTENT POSSIBLE



sur leur malade, sur la maladie, sur la
séparation prochaine.

Pour accueillir cette souffrance, nous
avons, a Papyrus, deux zones «re-
fuge» : la cuisine «patient» et notre petit
jardin zen. La, la famille peut s’évader le
temps d’un café, d’une cigarette ou tout
simplement d’un bol d’air et de sérénité.
Dans ces zones «refuge», les masques
tombent. C’est souvent la, que nous
rencontrons la famille de fagon plus
simple, plus informelle. Souvent nous
y parlons de leur proche «malade», de
qui il... est. Les larmes jaillissent enfin,
si longtemps contenues, et d’une parole
a l'autre, d’un souvenir a 'autre, peut
éclater un rire. Nous rions ensemble.
Nous soutenons le rire, oasis vivante,
car souvent la personne se culpabilise
d’oser rire en ces temps douloureux.
Le rire, c’est comme les larmes, cela
soulage vite et... bien.

Le rire détend les muscles crispés, té-
tanisés, ouvre la respiration, allege les
tensions. Il relie aussi. Apres ce mo-
ment de rire, les relations deviennent
beaucoup plus vraies. On parle plus
d’humain a humain. Luniforme tombe,
il n'est plus aussi intimidant, profession-
nel ou - oserions-nous le dire - «iso-
lant». Ce n’est pas évident d’étre la
famille. Il est important de créer un es-
pace ou le «politiqguement correct» et la
spontanéité puissent cohabiter et trou-
ver leur équilibre. Et nous, les «pallias»,

osons-nous I’humour, le rire entre nous,
avec le patient et sa famille? Oui, bien
sGr que ouill Sans aucune géne, mais
toujours avec respect.

Le rire est une soupape de sécurité,
traitement préventif au burnout des soi-
gnants. Bien souvent nous vivons des
situations quelque peu surréalistes, ab-
sorbant des doses importantes d’émo-
tions lourdes, parfois méme brutales.
Sur le moment, nous continuons a
faire face mais plus tard, apres coup...
dans notre cuisine a nous, qu’utiliser
de mieux que le rire pour soulager nos
tensions? Plus nous avons été secoués,
plus un rien nous fait partir dans un
grand éclat de rire,...un fou rire! C’est
contagieux! Finalement, tout le monde
rit et en moins de temps qu’il n’en faut
pour le dire, ce rire nous libére le cceur
et I'esprit, répare les blessures, allege
I'atmosphere du service : en un mot...
ressource. Ce qui nous permet, la mi-
nute d’aprés de repartir au chevet du
patient, souriants, légers et a I’'écoute
attentive. Fabuleux rire qui rassemble
et nous permet de partager.

Conclusion

« Une infirmiere triste est une triste infir-
miere» disait Mére Theresa de Calcutta.
Le sourire fait partie de la qualité des
soins mais aussi de la présence aupres
du malade.

«'étre soignant» doit étre a la hau-
teur, apporter sa petite lumiere, son
sourire, sa joie.

Ne voit-on pas de plus en plus de
clowns dans les hopitaux pour en-
fants, dans les services de géria-
trie? Leur empathie fleurit dans le
rire et le faire-rire pour éloigner la
peur, pour apprivoiser la fin de vie
et son cortege de deuils. Chumouir,
le rire et la qualité des soins en uni-
té palliative ? Oui...oui...définitive-
ment oui. C’est rendre hommage a
la vie méme blessée, méme fragile
ou finissante.

Supposons un instant, un service
palliatif feutré, ou tout le monde
parle doucement, se proméne la
mine grave, ou les seules conver-
sations tournent autour de la mort,
des souffrances, et des émotions
des uns et des autres. Supposons
un service sans musique, sans
rires, sans sourires...Sérieux uni-
qguement...Humour interdit...Quelle
angoisse! Ce serait osons le dire
«mortel».

L'unité palliative est un service de vie,
méme si nous y cétoyons la mort. Notre
travail concerne la qualité de la vie, et
méme de la fin de vie. Nous apprécions
le sourire des patients quand nous en-
trons dans leur chambre pour les soins.
Cela nous donne envie de leur offrir un
bon moment. Et puis, ne cheminons-
nous pas tous entre notre premier cri
et notre dernier souffle? «La vie est une
maladie inguérissable : tout le monde
en meurt sauf ceux qui ne sont jamais
nés. Créons une nouvelle religion avec
un seul commandement : profite de la
vie» Israél Zangwill, Le dico de I'humour
juif. V. Malka

Le rire est un ballon d’espérance qui
s’envole au-dessus de nos douleurs, de
nos peurs, de nos blessures, porteur
des couleurs de l'arc-en-ciel, reliant la
terre au ciel, la vie a la mort, la mort a
la vie. Que la joie, cher lecteur, colore
votre viel

Boon A. & Vanhooghkerken F.
«Papyrus» Unité de Soins Continus et
Palliatifs - CHU Brugmann
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DENOMINATION DU MEDICAMENT Matrifen 12 — 25 — 50 — 75 — 100 pg/h, dispositif FORME
QUALITATIVE ET QUANTITATIVE Dispositif transdermique contenant respectivement 1,38mg - 2,75mg - 5,50mg - 8,25mg - 11,00mg ds lentany\ dans un
dispositifde respectivement 42- 84 - 16,8 - 25,2 336 o et ibére respectivement 12 ug/h, ZSug/h 50pug/h, 75 pg/h et 100 ug/h de fentany/. INDICATIONS
Jouleur chroni ére quine peut étre effi traitée que par d . CONTRE-INDICATIONS Hypersen-
sibilité au principe actll ou a |'un des excipients. Le produit ne doit pas étre utilisé pour traiter la douleur aigué ou postopératoire vu I'impossibilité de
déterminer la dose a court terme et le risque de dépression respiratoire potentiellement fatale. Déficience majeure du systéme nerveux central. Admi-
nistration concomitante ou interrompue depuis moins de 14 jours, d‘inhibiteurs de la ydase (IMAO). EFFETS ES Les fré-
uences suivantes sont utilisées pour la description du taux de survenue des effets indésirables: Trés fréquents (> 1/10), Fréquents (> 1/ 100, < 1/10), Peu
fréquents (>1/1000, < 1/100), Rares (> 1/10.000, <1/1000), Trés rares (< 1/10.000) y inclus des rapports isolés. L'effet indésirable le plus grave du fentanyl est
la dépression iratoire. Troubles, iatrig Trés fréquents: Fréquents: Sédation, confusion, dépression, anxiété, nervosité, halluci-
nations, diminution de I'appétit Peu fréquents: Euphorie, amnésie, insomnie, agitation. Trés rares: Délires, asthénie, troubles sexuels Affections du sys-
teme nerveux Trés frequems Assnuplssemem. céphalées Peu fréquents: Tremblements, parestheswe pmblemes d" elocmmn Tres rares: Ataxie, réac-

tions t ires Rares: Amblyopie Affections Peu fréquents: hypotonie,
hypenume Rare: Arythrme Affections i et i Peu fréquents: Dvspnee hypovent\latmn Trés rares:
apnée, i ion pulmanaire, pharyngée et Affections g Trés fréquents: Nau-

sées, Fréquents: dyspepsie Peu fréquents: Diarrhée Rares: Hoquet Trés rares: lléus, flatulences douloureuses
Affections du systéme immunitaire Anaphylaxio, spasmes du larynx Affections de la peau et des tissus sous-cutanés Trés fréquents: Sueurs, prurit

12 pg 25 ug 50 ug 75 ug 100 pg
x2 x2
Matrifen x5 x5 x5 x5 x5
x 10 x 10 x 10 x 10 x 10
9,79 1,84
PP/ € 18,23 23,33 39,10 53,21 65,83
30,98 39,82 69,95 93,73 113,00

Fréquents: Réactions cutanées au site d’application Peu fréquents: Rash, érytheme Rash, érytheme et prurit di dans la journée

qui suit le retrait du dispositif. Affections rénales et urinaires Peu fréquents: Rétention urinaire Trés rares: Ullgurle douleur vésicale Troubles généraux
i ainsi qu‘une

Rares: Oedémes, sensation de froid A Une tolérance
se développer en cas de traitement
prolongé par le fentanyl. Les symp-
tomes liés a un sevrage brutal (par
exemple: nausées, vomissements,
diarrhées, anxiété et tremblements)
peuvent étre observés chez cer-
tains patients 4 la suite du rempla-
cement d'un traitement analgé-
sique morphinique par un traite-
ment avec les patchs de fentanyl.
Le profil des effets indésirables
chez les enfants et les adolescents
traités avec le patch transdermique
au fentanyl était analogue a celui
observé chez les adultes. Aucun
risque n'a été identifié dans la po-
pulation pédiatrique, si ce n'est ce-
lui auquel on peut sattendre
lorsqu’on utilise des opioides pour
soulager la douleur associée & une
maladie grave ; en outre, il ne
semble pas y avoir de risque spéci-
fique a cette population associé &
I'usage du patch transdermique au
fentanyl chez des enfants aussi
jeunes que 2 ans, dans la mesure oil
il est utilisé tel qu'indiqué. Les effets
indésirables trés fréquents rappor-
tés durant les essais cliniques pé-
diatriques étaient : fievre, vomisse-
ments et nausées. POSOLOGIE ET
MODE D’ADMINISTRATION Les
dispositifs transdermiques de fenta-
nyl libérent la substance active du-
rant 72 heures. La quantité libérée
de fentanyl est de 12, 25, 50, 75 ou
100 pg/h et la surface active corres-
pondante est de 4,2/8,4/16,8/25,2
et 336 cm?. La dose nécessaire de
fentanyl est établie individuellement
et doit étre regulleremen( évaluée
aprés chaque administration. Sé-
lection de la dose initiale La dose de
fentanyl dépend de I'utilisation an-
térieure d'opiacés et du développe-
ment possible d’une tolérance, de
I'utilisation concomitante d‘autres
médicaments et de I'état de santé
général du patient, ainsi que de la
sévérité de I'affection. La dose ini-
tiale ne doit pas dépasser 25 micro-
grammes/heure si la réponse de la
douleur a I'opiacé n'est pas totale-
ment connue. Passage d'un autre
opiacé Lorsque I'on passe des opia-
cés parvoie orale ou parentérale au
fentanyl, la dose initiale est calcu-
lée comme suit: Déterminer la
quantité d'analgésiques dont le pa-
tient a eu besoin au cours des der-
niéres 24 heures. Convertir ensuite
la somme en la dose correspon-
dante de morphine par voie orale
(tableau 1). Voir au tableau 2la dose
correspondante de fentanyl. Ta-
bleau 1: Efficacité équianalgésique
des médicaments Toutes les doses
im. et orales mentionnées dans le
tableau ont la méme action analgé-
sique que 10 mg de morphine en in-
tramusculaire. Nom du médica-
ment/Dose  analgésique équiva-
lente (mg) Morphine i.m.: *10, Orale:
30 (en cas d'administration répé-
tée)**, 60 (en cas d'administration
unique ou intermittente) Hydromor-
im. *1,5, Orale: 75 Métha-

*10, Orale: 20 Oxycodone
0-15, Orale: 20-30 Lévorphanol
Orale: 4 Oxymorphine i
ale: 10 (rectal) Diamorphine im.
5, Orale: 60 Péthidine i.m.: 75, Orale:
- Codéine im: -,
norphine i.m.: 0,4, Orale: 0,8 (sublin-
gual) Kétobémidone im.: 10, Orale:
30 * Sur base des études réalisées
avec des doses uniques, au cours
desquelles I'administration im. du
produit susmentionné a été compa-
rée avec la morphine pour obtenir
une efficacité équivalente. Les
doses orales sont les doses recom-
mandées quand on passe de |'admi-
nistration parentérale a I'adminis-
tration orale. ** Le rapport d'effica-
cité de 3:1 pour la morphine i.m./per
0s repose sur une étude réalisée
chez des patients souffrant de dou-
leur chronique. Tableau 2. Dose ini-
tiale recommandée de Matrifen sur
base de la dose orale quotidienne
de morphine. Dose orale de mor-
phine, par 24h (mg/jour)/ Dosage de
Matrifen dispositif transdermique
(microgramme/heure): < 135 / 25,
135-224 / 50, 225-314 / 75, 315-404 /
100, 405-494 /125, 495-584 / 150, 585-
674 /175, 675-764 / 200, 765-854 / 225, 855-944, / 250, 945-1034 / 275, 1035-1124 / 300 Les schémas de conversion reposent sur des études cliniques. Les
schémas basés sur d'autres études se sont avérés utiles en pratique clinique et peuvent dés lors étre appliqués. La premiére évaluation de I'effet anal-
gésique maximum de Matrifen ne doit étre effectuée qu'aprés un délai dau moins 24 heures aprés la pose de ce dispositif. Ceci est d 4 I'augmentation
progressive des concentrations sériques de fentanyl pendant les 24 premiéres heures aprés I'application du dispositif. Toute thérapie aux opioides pré-
existante doit donc étre arrétée de fagon progressive a partir de la pose du premier disposiif et ce jusqu‘a I'obtention d'une analgésie efficace avec les
dispositifs Matrifen. Ajustement de la dose et traitement d'entretien Le dispositif doit étre remplacé toutes les 72 heures. La posologie doit étre adaptée
individue\lemenljusqu al'obtention d'une analgésie efficace. Chezles pa(iems qui notent une forte diminution de I'effet analgésique entre 48 et 72 heures
apres I'application, il peut étre nécessaire de remplacer le fentanyl dés aprés 48 heures. Le dosage a 12 pg/h est indiqué pour la titration posologique
dans les zones de faibles Sil'analgésie esti alafin de la période initiale, la dose pourra étre augmentée 3 jours aprés |'appli-
cation du dispositif. Les ajustements posologiques supplémentaires doivent se faire par paliers de 12 pg/h & 25 pg/h, bien qu'il faille tenir compte des
besoins analgésiques supplémentaires et du niveau de douleur du patient. Il est possible d'utiliser plusieurs dispositifs pour I'adaptation posologique et
pour les doses supeneures 4 100pg/h. Des besoins supplémentaires penomques d'antalgiques a courte durée d'action peuvent étre nécessaire pour
soulager une poussée de douleur. Des méthodes é ainsi que des aux opioides
devront étre étudiées lorsque la dose de Matrifen dépasse 300ug/h. Des sympmmes de sevrage peuvent apparaitre lors du passage du traitement mor-
phinique chronique antérieur aux dispositifs transdermiques, malgré une efficacité analgésique adéquate. En cas d’apparition de symptomes de se-
vrage, il est recommandé de mettre en place un traitement a faibles doses d’un morphine & courte durée d"action. Arrét du Matrifen Si 'arrét du traite-
ment par dispositif transdermique est nécessaire, il est é de mettre en place p tout autre traitement par des morphiniques, en
commengant par des doses faibles et en augmentant lentement les doses. Ceci est dii & la baisse progressive des taux sériques aprés retrait du dispo-
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Louis, 11 ans, Gand.
Fils d'une patiente qui souffré'de doul
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sitif transdermique, on observe une diminution de 50% aprés une période de temps égale ou supérieure a 17 heures (voir rubrique 5.2). En régle générale,
I'arrét de I'analgésie par morphiniques doit étre progressif, afin d'éviter un syndrome de sevrage (nausées, vomissements, diarrhée, angoisses et trem-
blements). Utilisation chez le sujet
4gé Les sujets agés ou cachec-
tiques devront étre surveiller étroi-
tement et les doses réduites si né-
cessaire. (voir rubrique 4.4) Utilisa-
tion chez des patients avec insuffi-
sance hépatique ou rénale Les pa-
tients dont la fonction hépatique ou
rénale est diminuée doivent étre at-
tentivement suivis afin de détecter
tout symptéme de surdosage et une
diminution de la dose peut s'avérer
nécessaire (voir rubrique 4.4). Utili-
sation chez des patients fébriles Il
peut s'avérer nécessaire d'adapter
la dose durant les périodes fébriles
(voir rubrique 4.4). Mode d‘adminis-
tration A usage transdermigue. Le
dispositif transdermique de fentany!
doit étre appliqué sur une peau non
irritée et non irradiée, sur une zone
plane du torse ou du gras du bras.
Les poils présents au site d‘applica-
tion (préférer une zone glabre) doi-
vent étre coupés (et non pas rasés)
avant d‘appliquer le dispositif. Au
besoin, nettoyer a I'eau claire la
zone d'application du dispositif. Ne
pas utiliser savon, huile, lotion, al-
cool ou autres produits susceptibles
dirriter la peau ou de modifier les
caractéristiques du produit. La peau
doit étre totalement séche avant
d'appliquer le dispositif. La face ex-
terne du dispositif transdermique
étant protégée par un film étanche,
celui-ci peut étre porté lors d'une
douche de courte durée. Le disposi-
tif transdermique de fentanyl doit
étre mis en place aussi rapidement
que possible aprés ouverture de
I'emballage individuel. Aprés enlé-
vement de la couche de protection,
le dispositif transdermique doit étre
maintenu fermement avec la paume
de la main pendant 30 secondes
environ, pour assurer un contact to-
tal, surtout sur les bords. Une fixa-
tion supplémentaire du dispositif
transdermique est parfois néces-
saire. Le dispositif transdermique de
fentanyl doit étre porté en continu
pendant 72 heures puis remplacé.
Le nouveau dispositif transdermique
doit toujours &tre appliqué & un en-
droit différent du précédent. Il faut
attendre au moins 7 jours avant de
réutiliser un endroit donné. Le dis-
positif transdermigue ne doit jamais
étre déchiré ni coupé (voir rubrique
4.4). Pour les directives concernant
I'élimination du produit, voir ru-
brique 66. Usage chez les enfants
Mode  d‘administration Chez les
jeunes enfants, le haut du dos est
Fendroit préféré pour appliquer le
patch, afin de minimiser le risque
que I'enfant ne I'arrache. Posologie
Matrifen doit étre administré uni-
quement 4 des patients pédia-
triques qui tolérent les opioides
(d'un age compris entre 2 et 16 ans)
et qui recoivent déja au moins
I'équivalent de 30 mg de morphine
par voie orale par jour. Pour rempla-
cer des opioides oraux ou parenté-
raux par Matrifen chez des patients
pédiatriques, se référer a I'Efficacité
équianalgésique des médicaments
(Tableau 1), et & la dose initiale re-
commandée de Matrifen sur base
dela dose orale quotidienne de mor-
phine (Tableau 3). Tableau 3 : Dose
initiale recommandée de Matrifen
sur base de la dose orale quoti-
dienne de morphine’ Dose orale de
morphine Par 24 h (mg/jour) Dosage
de Matrifen dispositif transder-
mique (microgramme/heure). Pour
patients pédiatriques? 30 — 44, 45 —
134 Pour patients pédiatriques? 12,
25' Les schémas de conversion re-
posent sur des études cliniques? La
conversion en des doses de Matri-
fen supérieures a 25 micro-
grammes/heure est la méme pour
les patients adultes et pour les pa-
tients pédiatriques. Pour les enfants
qui regoivent plus de 90 mg de mor-
phine orale par jour, seules des in-
formations limitées découlant des
essais cliniques sont actuellement
disponibles. Dans les études pédia-
triques, on a calculé la dose du
patch transdermique au fentanyl de
maniére conventionnelle: une dose
de 30 mg & 45 mg de morphine orale
par jour, ou sa dose d'opioide équivalente, a été remplacée par un patch au fentanyl a 12 microgrammes/heure. Il est a noter que ce tableau de conver-
sion pour enfants n'est valable que lorsqu’on remplace la morphine orale (ou son équivalent) par les patchs au fentanyl. Le tableau de conversion ne
pourrait pas servir pour remplacer le fentanyl par d'autres opioides, car un surdosage pourrait alors se produire. Pendant les premiéres 24 heures, I'effet
analgésique de la premiére dose des patchs Matrifen ne sera pas optimal. De ce fait, durant les premiéres 12 heures suivant le passage au Matrifen, les
patients doivent recevoir leur dose réguliére antérieure d'analgésiques. Au cours des 12 prochaines heures, ces analgésiques doivent étre administrés
en fonction des besoins cliniques. Etant donné que le taux maximum de fentanyl est atteint aprés 12 & 24 heures de traitement, il est recommandé de
surveiller les patients pendant au moins 48 heures aprés I'instauration de la thérapie par Matrifen ou aprés 'augmentation de la dose, afin de détecter
tout effet indésirable éventuel, entre autres une hypoventilation (voir aussi rubrique 4.4, « Mises en garde spéciales et précautions d'emploi ). Ajuste-
ment de la dose et entretien Si I'effet analgésique de Matrifen est insuffisant, un supplément de morphine ou un autre opioide & courte durée d'action
doit étre administré. En fonction des besoins supplémentaires en analgésiques et de I'intensité de la douleur ressentie par I'enfant, on décidera parfois
dutiliser un plus grand nombre de patchs. Les ajustements des doses doivent étre
effectués par paliers de 12 microgrammes/heure. NOM ET ADRESSE DU TITULAIRE
DE LAUTORISATION DE MISE SUR LE MARCHE Nycomed Belgium - Chaussée de
Gand 615 1080 Bruxelles EMBALLAGE Matrifen 12 et 25 pg/h: 2, 5 et 10 dispositifs.
Tous les autres dosages: 5 et 10 dispositifs. DELIVRANCE Médicament soumis &
prescription médicale. NUMERO D'AUTORISATION DE MISE SUR LE MARCHE
12ug/h: BE289107 25g/h: BE289116 50g/h: BE289125 75ug/h: BE289134 100ug/h:
BE289143 DATE DE DERNIERE MISE A JOUR DE LA NOTICE Janvier 2009.
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Addendum :

La demande
d’euthanasie : une
demande ni simple ni
transparente

our faire suite a la

thématique du Kairos
précédent, « Lois sur la fin
de vie : 10 ans déja » Agnes
Bressolette, Psychologue
a la Clinique Saint-Michel
dans le Service de soins
palliatifs, nous apporte un
nouvel éclairage a ce sujet.

Si la mort est inévitable pour chacun de
nous, le processus du mourir ne peut ja-
mais étre réduit a une norme. Lorsque I'on
accompagne des personnes en fin de vie,
un constat s’impose : la généralisation est
impossible. Il s’agit plutdét d’étre confronté
a la complexité et a la singularité de situa-
tions diverses. Des dimensions multiples
sont a I'ceuvre et ravivent des affects et
des souffrances en tous sens. La fin de
vie plonge les patients, I'entourage et les
soignants dans une situation paradoxale :
on le sait, nous sommes mortels, mais en
méme temps, cette situation a vivre, ici pré-
sente, est inédite. Comment se situer quand
on se trouve subitement plongé dans une
telle contradiction : une certitude et une
ignorance ?

Il est important de rappeler ces éléments
de base car ils situent la demande d’eutha-
nasie dans un contexte qui n'est ni clair, ni
simple. La demande d’euthanasie n’est par
ce fait ni transparente, ni univoque. Elle se
situe dans un climat difficile, douloureux et
complexe et s’inscrit dans une histoire sin-
guliere, familiale et collective. Il s’y greffe de
multiples éléments qu'’il est important de ne
pas négliger.

L'objectif de cet article n’est pas de faire
une liste exhaustive de ces éléments mais
d’en pointer quelques-uns afin de nommer
quelques reperes pour penser notre travail
de soignants.

Evoquer les « cing stades du mourir » ob-
servés par Elisabeth Kubler-Ross est deve-
nu un incontournable lorsque I'on évoque
'annonce d’une maladie mortelle. Les rap-
peler devient presque monotone. Pourtant,

il est peut-é&tre nécessaire de les rappeler
juste pour se demander ce que vit ce pa-
tient lorsqu'il fait une demande d’euthana-
sie. Est-il habité par une forme de déni, de
colere, de marchandage, de dépression,
d’acceptation ou d’'un peu de tout cela ?
Citer ces « cing stades » et se demander
dans quel contexte pour le patient est for-
mulée la demande d’euthanasie est un pre-
mier pas, car a force d’étre devenus une
évidence, ces repéres sont parfois oubliés.

La demande d’euthanasie n’est pas ano-
dine. Elle a un effet sur celui qui la recoit.
Soit elle me paralyse, je I'évite et fais comme
si elle n'était pas la, soit elle me met au pied
du mur, je n’entends plus qu’elle et je me
sens le devoir de faire quelque chose, soit
c'est tellement insupportable, je fuis. Rester
vivant et libre de penser comme soignant
face a une telle demande est un défi.

La demande d’euthanasie est le résultat
d’une histoire.

Cette histoire a commencé parfois avec
des soupgons : des symptdémes sont ap-
parus insidieusement ou brutalement. Il a
fallu faire des examens, vivre des rendez-
vous, l'attente, les questions, I'angoisse.
’annonce a été faite. Il n’est jamais facile
d’entendre dans la réalité ce a quoi on ne
s’attendait pas ou ce que I'on craignait
sans oser se l'avouer. Lannonce est tou-
jours vécue comme un cataclysme. C'est un
cataclysme. Comment intégrer ce qui vous
tombe dessus et fait basculer votre vie ? Et
d’ailleurs l'integre-t-on jamais ? On fait avec.
La vie change déja a cause du nouveau
rythme imposé par les analyses multiples et
les traitements. Le rythme n'est plus le nétre
mais étranger, imposé. Notre corps nous
étonne. Il se rappelle a nous autrement.
Avec la maladie, on a I'impression qu’il
joue un mauvais tour et en méme temps,
il est notre allié : il doit tenir, se battre. Les
traitements a subir transforment notre rap-
port a lui : interventions chirurgicales, fa-
tigue, chute des cheveux, amaigrissement,
cedeme et gonflement, douleurs et multiples
symptémes nouveaux, pénibles a vivre au
quotidien. Cette transformation du corps
interagit avec le psychisme.

Intégrer tous ces changements demande
du temps et un espace ou 'on peut étre
accueilli, avec tout ce qui fuse en soi, par
une écoute, un accompagnement, des rela-
tions humaines vivantes. Dans ce parcours
ou I'on s’en remet a la médecine, ou I'on
fait confiance a un médecin, le plus impor-
tant pour traverser I'épreuve est de sentir
que l'on est toujours une personne, que
'on compte pour I'autre, afin de ne pas étre
dépossédé de soi-méme.

Parmi les personnes qui font une demande
d’euthanasie, on repere souvent dans cette
histoire singuliere, depuis I'annonce de la
maladie et de son traitement, des moments
ouU la personne dit ne pas avoir été écoutée,
n’avoir pas pu se faire entendre : elle n'a pas
0sé poser des questions pour mille raisons.
Elle ne souhaitait pas cette intervention, ne
voulait pas ce traitement. On entend aussi
qu’elle a été confrontée a cette solitude
extréme quand on se dit que personne ne
peut vous comprendre. A cette solitude
existentielle s’est ajoutée la somme des
multiples solitudes de parcours: solitude
lors de déplacements pour des scanners,
des chimiothérapies. Ces longs couloirs,
ces attentes ou I'on ne sait pas combien
de temps attendre, ou I'on ne sait rien avec
le sentiment d’étre devenu transparent aux
autres, réduit a une maladie, avec un corps
qui devient un objet manipulable et « exami-
nable » a volonté.

Alors vient 'idée que personne ne vien-
dra plus a votre rencontre, que c’est trop
tard. Alors vient la petite phrase : « A quoi
bon continuer dans de telles conditions ?
Autant mourir. » A contrario, lorsqu’une prise
en charge globale peut étre proposée au
patient et a ses proches, il est trés courant
que la demande d’euthanasie ne soit plus
d’actualité.

Ce constat fait réfléchir :

D comment améliorer 'accompagnement
du patient dés I'annonce de sa maladie ?

D comment discerner plus en amont le
juste moment pour ne pas s’engouffrer
dans un acharnement thérapeutique ?
D’autres prises en charges sont pos-
sibles, et certainement un traitement de la
douleur et une prise en charge globale et
pluridisciplinaire.

D les soins de base sont fondamentaux
avec une attention spécifique aux besoins
de la personne. Les témoignages de per-
sonnes plongées dans des situations de
déréliction extréme racontent apres-coup
le réle vital apporté par un soin. Sile corps
ne recgoit pas les soins de base, la psyché
s’en échappe. Les autres ne posent plus
le méme regard sur vous. On risque de ne
plus étre considéré comme un homme.

D toujours se rappeler que I'on s’adresse a
une personne, a un corps habité qui a une
histoire et qui a besoin de paroles et de
relations.

D finalement, ce n'est peut-&tre pas tant

'avancée de la maladie qui est insuppor-
table mais plutdt le sentiment de se sentir
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abandonné. A ce titre, il est essentiel

de soutenir I'entourage qui fait un travail
énorme, trop souvent méconnu, qui doit
tenir dans la durée, dans un quotidien
simple et éreintant - un véritable héroisme
- accompagner
le proche, faire
avec la souf-
france de l'autre
aimé et avec la
sienne.

La demande
d’euthanasie est
|a, avec I'envie de
finir, la qualité de
vie étant souvent
évoquée : « je nai
plus de qualité de vie, je n’en peux plus ».
Parallelement, il y a quelques moments
comme des fenétres durant lesquelles la
personne semble retrouver du go(t a la vie.
Cette discordance est perturbante : ce n’est
pas tant le godt de vivre qui n'est plus la que
I'envie d’abréger cette situation présente.

Comme soignant, ne s’attarder que sur 'une
ou sur l'autre de ces dimensions est réduc-
teur, c’est priver la personne de la com-
plexité a laquelle elle est confrontée dans
une oscillation infinie et épuisante. Une part
d’elle veut en finir, une autre pas vraiment.
Il s’agit de pouvoir entendre et tenir I'en-
semble de ces diverses parts d’elle-méme.
La personne nous convoque a nous situer
dans ses lieux de vie et aussi de la rejoindre
psychiguement dans ce lieu noir, sombre de
désolation et de mort qui l'aspire. La mala-
die, la fin prochaine mobilisent des pulsions
en tous sens.

On ne se reconnait plus. On se retrouve
comme dans un chaos. Un peu comme
face a un champ retourné apres un trem-
blement de terre : ce qui semblait solide,
s’évanouit. Ce qui était caché vient a la sur-
face. Les repéres précédents s’effondrent.
Et ressortent alors de dessous de terre
d’anciens obus - des traumatismes, des
souffrances jamais cicatrisées personnelles
ou transmises dans un héritage transgéné-
rationnel, historique - intacts, toujours préts
a sauter. Horreur. Comment faire face a
d’anciens fantdmes alors que I'on est déja
fragilisé ? Notre r6le de soignants est de les
entendre et d’en faire quelque chose.

Il ne s’agit pas de tout cicatriser, la tache
est immense et impossible. Il suffit souvent
d’offrir un lieu d’adresse, un vis-a-vis a qui
linnommable, a défaut d’étre dit, peut étre
montré et par la, partagé. Face au passé
qui surgit brutalement, sentir que cette
fois-ci, on n’est pas seul, est un début de
soulagement. Surtout, c’est permettre a la

personne de retrouver une marge de liberté.
Sa demande aujourd’hui d’en finir est peut
étre une demande d’en finir beaucoup
plus ancienne qui n'a jamais pu se dire car
elle n'a jamais été entendue. Il est encore
temps d’écou-
ter ce trauma
ancien afin de
réduire sa force
d’attraction.

Dans la de-
mande d’eu-
thanasie, il y a
mille raisons de
vouloir arréter :
I'épuisement,
la douleur, la
perte d’autonomie, le souhait de contro6-
ler sa vie, le découragement, auxquelles
s’ajoutent I'incompréhension, la peur, la
honte, la culpabilité, la crainte d’étre un
poids pour l'autre, 'angoisse,...

La difficulté comme soignant est de per-
cevoir ce qui est le moteur de cette de-
mande, en quoi aussi elle n‘est pas brui-
tée par d’autres motivations mortiferes qui
demandent a étre entendues et prises en
charge autrement que par une euthanasie.
Je pense a ce moment souvent douloureux
avivre de la perte du contrdle des sphincters
quand la diarrhée surprend, salit et donne
envie de se cacher. Pour une patiente, cette
situation était insupportable au point de se
poser la question de I'euthanasie.

A I'écouter, elle a pu dire que ce présent
ravivait un moment de solitude extréme
quand elle avait d( vivre seule des années
auparavant cette situation avec sa mere
malade. Jamais elle n’avait pu partager
ce qu’elle avait vécu comme une horreur.
Arriver a déméler les motivations obscures
qui font demander un tel acte est peut-étre

un point de repere afin de continuer notre
role de soignant jusqu’au bout et permettre
au patient d’avoir une marge de liberté plus
importante.

La demande d’euthanasie est le résultat
d’une histoire. D’'une histoire tissée avec
les soignants. Les soignants ont aussi leur
propre histoire.

Etre confronté a la maladie, a la mort de
'autre de maniére répétée nous atteint.
Nous sommes vulnérables. Face aux pul-
sions de mort particulierement présentes
durant ces temps de fin de vie, ce temps
de chaos, il n'est pas facile de discerner.
Une chose est sdre : pour affronter de telles
forces, on ne peut pas étre seul. Des cadres
de références sont nécessaires et surtout
I'échange, un partage vivant avec des inter-
venants ayant des fonctions différentes.

Chacun de sa place peut faire entendre une
dimension du patient et ce qu'il vit. Seul,
c’est trop lourd. Pour faire face aux pulsions
de mort, seules de fortes puissances de vie
peuvent nous aider. Il y faut la force d’une
équipe pluridisciplinaire ou I'échange vivant,
I'écoute et des temps de ressourcement et
d’arrét sont possibles, avec un méme cap
a suivre comme sur un bateau quand I'équi-
page doit affronter 'ouragan.

Agnés Bressolette
Psychologue a la Clinique Saint-Michel
dans le Service de soins palliatifs

Librairie générale
027629876

ouvert du lundi

au samedi de 10h a 19h
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Toujours bon a
savoir:

Lobtention du statut de « patient pallia-
tif » ouvre le droit a diverses possibilités
d’aides financiéres. Pour y accéder, la
premiere démarche est de demander
le statut de « patient palliatif » par le
biais d’un formulaire* a compléter par le
médecin généraliste et a renvoyer aussi
rapidement que possible au médecin-
conseil de la mutualité du patient (cour-
rier, fax ou mail). Les aides financiéres ne
sont effectives qu’une fois le formulaire
recu et traité par la mutuelle.

*ce formulaire est différent a domicile ou
en MR-MRS, institutions d’hébergement
spécialisées, et services de soins pal-
liatifs hospitaliers. Pour en savoir plus :
www.palliabru.be

ou Palliabru 02/743 45 92

Remboursement des frais médicaux
et de soins:

Le médecin généraliste qui a validé le
formulaire* (annexe 1), s’engage a une
disponibilité accrue, et le patient pallia-
tif n'est redevable d'aucune intervention
personnelle sur ses visites.

Des que le patient a obtenu le « statut
palliatif », il n'est redevable d'aucune
intervention personnelle sur les soins
infirmiers a domicile. Linfirmier prenant
un patient palliatif en charge s’engage a
une disponibilité permanente. Linfirmier
accomplit lui-méme les démarches ad-
ministratives pour ce faire.

Le patient palliatif n'est redevable d'au-
cune intervention personnelle sur les
prestations de kinésithérapie.

Equipes de 2e ligne : en accord avec
le médecin généraliste et en collabora-
tion étroite avec les soignants a domi-
cile, les équipes de 2e ligne conven-
tionnées avec I'INAMI (pour Bruxelles,
4 équipes agréées : Continuing Care,
Interface, Omega et Sémiramis) peuvent

apporter, sans frais pour le patient pallia-
tif, conseils spécifiques en soins pallia-
tifs (contrdle de la douleur, gestion des
symptémes d’inconfort, ...) et aides psy-
chologiques au patient et/ou a sa famille.

Allocation financiére :

Le patient palliatif a domicile recoit un
montant de 638.29 € (a partir du 1er jan-
vier 2013) pour
couvrir forfaitaire-
ment, et sans jus-
tification de ceux-
ci, une partie des
frais engendrés
par la maladie. Ce
montant forfai-
taire est automa-
tiguement versé
sur le compte du
patient suite a
I'introduction du
formulaire* au-
prés du médecin
conseil de la mu-
tualité du patient.
Un mois apres
I’envoi du pre-
mier formulaire®,
il est possible de
recevoir un se-
cond - et dernier
— forfait palliatif ;
le médecin géné-
raliste réintroduit
la demande auprés du médecin-conseil
de la mutuelle du patient en suivant la
méme procédure.

Remboursement des frais médicaux :

Le médecin généraliste qui a validé le
formulaire* (voir ce formulaire en page
22) s’engage a une disponibilité accrue,
et le patient palliatif n'est redevable
d'aucune intervention personnelle sur
ses visites.

Spécificité palliative des MR-MRS :

Les MRS et certaines MR ont élaboré
une « déclaration d’intention en matiére
de politique palliative ». Cette déclaration
est remise a chaque patient hébergé. Un
responsable est désigné qui est chargé
de l'organisation des soins palliatifs au
sein de l'institution ; du personnel com-
pétent en matiere de soins palliatifs est
obligatoirement présent.

Equipes de 2e ligne : en accord avec le
médecin généraliste et en collaboration
étroite avec les soignants des MR/MRS,
les équipes de 2e ligne conventionnées
avec I'INAMI (pour Bruxelles, 4 équipes
agréées : Continuing Care, Interface,
Omega et Semiramis) peuvent apporter,
sans frais pour le patient palliatif, conseils
spécifiques en soins palliatifs (contréle de
la douleur, gestion des symptémes d’in-
confort, ...) et aide
psychologique du
patient et/ou de sa
famille.

Cette possibilité
permet aux travail-
leurs indépendants,
aidants ou conjoints
aidants, d’avoir re-
cours a un systéme
de congé rémunéré
(cessation complete
de l'activité) pour
apporter des soins
palliatifs a un conjoint
ou un partenaire gra-
vement malade vivant
sous le méme toit, mais aussi pour accom-
pagner un enfant atteint d’'une maladie
grave, en phase terminale.

Un montant forfaitaire (2.095,69 € au 1er
janvier 2013), payé en 3 tranches, est oc-
troyé, moyennant certaines conditions et
pour un minimum de 4 semaines consé-
cutives, pour autant que la demande (ac-
compagnée d’une attestation du médecin
traitant qui doit déclarer que le travailleur
indépendant apportera lui-méme des soins
palliatifs a son proche malade + précision
du lien de parenté) ait été introduite au-
pres de la caisse d’assurances sociales
du travailleur indépendant dans les 4 se-
maines suivant I'interruption de I'activité de
celui-ci.

En savoir plus : auprés de la caisse d’assu-
rances sociales du travailleur indépendant.

Cette possibilité permet a un travailleur
salarié, quel que soit son lien de parenté
avec le patient palliatif, de se libérer - par-
tiellement ou totalement- de son emploi
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afin de dispenser assistance et soins au
patient palliatif, dans le cadre du « droit
au crédit-temps a temps plein ou de la
diminution de carriére a mi-temps ou
d’1/5 temps avec motif ». Cette période
doit étre prise par période minimale d’un
mois, et peut, par patient, étre prolongée

En savoir plus : www.onem.be
Tout savoir sur les soins palliatifs :
www.palliabru.be

Nous sommes a votre écoute : par téléphone
au 02/743 45 92, par email a info@palliabru.
be ou par courrier : Chaussée de Louvain, 479

d’un mois. Lindemnisation par ’TONEM a 1030 Bruxelles
s’obtient en introduisant le formulaire

C61 FS ou C61 EP-FS.

Le formulaire suivant permet I'obtention du statut palliatif pour les résidents de MR-MRS qui répondent aux criteres établis ci-dessous et

donne droit a la suppression du ticket modérateur pour les frais médicaux liés aux visites du médecin généraliste. Ce formulaire doit étre

rempli par le médecin traitant et étre renvoyé au médecin-conseil de la mutuelle dans les plus brefs délais. Faites-en des photocopies : il
est toujours utile d'avoir un exemplaire sous la main lorsque vous pressentez qu'un résident peut bénéficier de soins palliatifs.

A ENVOYER SOUS ENVELOPPE FERMEE AU MEDECIN-CONSEIL

Article 7octies, § 2, de I'arrété royal du 23 mars 1982 portant fixation de I'intervention personnelle des bénéficiaires
ou de l'intervention de I'assurance soins de santé dans les honoraires pour certaines prestations

NOM AU DAl Nt L e e e e
AdresSe AU PatiENt & .o e
(= 1 <
NUMEro A affiliation & ... o e e e

Le bénéficiaire susvisé est un patient :

1° qui souffre d’'une ou plusieurs affections irréversibles ;

2°dont 'évolution est défavorable, avec une détérioration sévére généralisée de sa situation physique/psychique ;
3°chez qui des interventions thérapeutiques et la thérapie revalidante n’influencent plus cette évolution défavorable ;

4° pour qui le pronostic de(s) affection(s) est mauvais et pour qui le décés est attendu dans un délai assez bref
(espérance de vie de plus de 24 heures et de moins de trois mois) ;

5°ayant des besoins physiques, sociaux et spirituels importants nécessitant un engagement soutenu et long; le cas

échéant, il est fait appel a des intervenants possédant une qualification spécifique et a des moyens techniques
appropriés.

Signature du médecin généraliste Date

Cachet
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Nous avons lu
pour vous:

joue dans la relation
soignant-soigné par
Philippe van Meerbeeck
et Jean-Pierre Jacques
Editions De Boeck.

L’inentendu : ce qui se

Ce livre surprenant tente de dire la trans-
mission d’un enseignement, celui de
Philippe van Meerbeeck a la faculté de
médecine depuis 25 ans, transmission a
laquelle réagit Jean-Pierre Jacques qui
a assisté a tous ses cours et qui pousse
plus avant I'ouverture au débat. L'enjeu de
cet ouvrage est de montrer a quel point la
relation est au coeur méme de la pratique
des métiers de soin. Elle est au centre, elle
est déterminante, elle est un levier théra-
peutique formidable. Levier que I'évolution
scientifique de la médecine aujourd’hui
tente de faire oublier.

Comme le dit Philippe van Meerbeeck :
« Le malade humain est d’abord humain
et comme
humain, il
est rela-
tionnel. Et
comme il est
relationnel,

il est avant
tout malade
de ses rela-
tions qui
influencent
sa santé,
laquelle
n'est jamais
une affaire
de biologie
exclusive-
ment. »

« La médecine scientifique est fondée
sur le modéle animal tandis que les hu-
mains ne sont pas des rats de laboratoire.

Ce sont des humains compléetement
construits par du relationnel, lequel struc-
ture leurs enjeux inconscients et influence
leur vie dans toutes ses modalités et tous
ses parametres. Ainsi la biologie et la phy-
siologie de chaque patient que I'on soigne
sont largement dénaturées parce qu’il est
un étre humain, relationnel, et qu’il est
avant tout un étre de langage. »

Il s'agit donc pour les auteurs de : « tra-
quer l'inconscient et I'infantile partout ou
ces registres de I'humain sont aux com-
mandes, c'est-a-dire aussi bien dans la
demande du malade que dans l'effort du
soignant.

Comment rendre vivant et concret les
effets d'inconscient aux oreilles des
étudiants en médecine et des autres
« sciences de la santé », alors que I'en-
semble de leur formation les écrase de sa-
voir et de I'idée de la maitrise possible ? »

Soigner nécessite de comprendre le
« malentendu » de la demande et de la
pratique médicale, de décoder la plainte
au-dela des mots qui I'expriment. Soigner
implique aussi de comprendre le besoin
de croyance, la pensée magique qui per-
siste chez tout un chacun y compris I'uni-
versitaire le plus rationnel. Soigner, c’est
savoir reconnaitre la violence intrinséque
de I'ordre médical afin de pouvoir la mesu-
rer et la contenir. Ce livre tente de nous
faire comprendre I'importance d’ajouter a
I'observation scientifique I'art de I'’écoute.

Les auteurs reprennent une phrase de
Cicely Saunders (pionniére des soins pal-
liatifs en Grande-Bretagne) : « Un jour, j’ai
demandé a un homme qui se savait mou-
rant ce qu’il attendait avant tout de ceux
qui prenaient soin de lui. Il me répondit
« que quelgu’un
ait l’air d’es-
sayer de me
comprendre ».

Certes com-
prendre plei-
nement autrui
est impossible,
mais je n’ou-
blierai jamais
que cet homme
" ne demandait
9 méme pas que
- quelqu’un vy
parvint, mais se
sente suffisam-
ment concerné
pour essayer. » Dans un langage clair et
incisif, les auteurs recourent a la psycha-
nalyse et a la prise en compte de ce qui

est aux commandes dans les rencontres
thérapeutiques, c’est-a-dire ce qui se
passe d’inconscient a inconscient.

Ils expliquent le développement de la
psyché en abordant : l'origine de la vie,
le désir d’enfant, I’'enfance et la crise de la
famille, I'adolescence et I'autorité paren-
tale, la vieillesse, les secrets de famille,
la maladie d’Alzheimer, la mort, les soins
palliatifs, '’euthanasie. Ensuite ils nous en-
trainent dans les méandres de la psyché
en action dans la relation, en explorant la
séduction, 'amour (ses dimensions et ses
maladies), la pensée magique, le besoin
de croire, les médecines douces, 'effet
placebo, la violence et la peur. Pour arri-
ver a la violence du « tout économique »,
« le temps, c’est de I'argent », le burnout
des soignants, la médecine malade et qui
se féminise.

In fine, ils concluent en questionnant :
’'avenir de ’Homme, 'altérité, le sens de
la souffrance, pourquoi le mal ?

Ce livre est un formidable plaidoyer pour
une médecine qui :

D développe une conception globale de
la santé et de la maladie,

D integre le vécu, la parole et la vérité qui
constituent chaque patient,

D accorde de I'importance aux peurs,
aux attentes, aux incompréhensions,

D écoute le sens que le patient donne
(ou cherche) a ce qui lui arrive,

D reconnait la puissance que I'incons-
cient déploie (parfois de fagon béné-
fique, parfois de fagon destructrice) dans
la relation de soins,

D ceuvre pour une approche la plus
humaine possible.

Cet ouvrage est a lire aussi bien par tous
les intervenants dans la relation d’aide ou
de soins que par les patients eux-mémes.
Il donne un éclairage sur les enjeux tres
personnels qui appartiennent a chacun
et sur ce qui se passe dans les relations
soignants/soignés.

Sophie Duesberg
Psychologue Palliabru
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Agenda:

26 avril 2013 :

Formation continue pour les volontaires en soins palliatifs : Théme « A la ren-
contre de la personne agée » ; elle se déroulera de 9h30 a 14h chez PALLIABRU, 479
chaussée de Louvain, 1030 Bruxelles (Salle des conférences).

Un exposé et des situations cliniques vous seront présentés par Frangoise Van Den Eynde
- Formatrice au CEFEM et Sophie Duesberg - Formatrice a PALLIABRU. Participation
aux frais : 10 €%, pause café et lunch sandwich compris

Modalités d’inscription :

par e-mail a jacques.david@palliabru.be avec nom, prénom et un éventuel lieu de
volontariat,

virement au compte Palliabru 210-0447007-83, avec la mention « FC avril 2013 + nom
et prénom » avant le 19 avril 2013.

Dates des prochaines formations pour volontaires en soins palliatifs :

Les jeudis 3, 10, 17, 24 octobre; 7, 14, 21, 28 novembre; 5, 12 décembre 2013. -
de 9 h 30 a 15 h 30. Renseignements et inscriptions : Palliabru : tél : 02/743 45 92
mail : info@palliabru.be

22 novembre 2013 :

Formation continue pour les volontaires en soins palliatifs : Théme « Les relations
mere/fille » ; elle sera introduite par Corinne Hoex, auteur du livre « Décidément je
t'assassine » et animée par Eléonore Grislis, Psychologue a PALLIABRU.

Faites un don!

Palliabru est une a.s.b.l financée par le
Gouvernement fédéral et par la CoCom.
Toutefois un soutien financier pour nos
projets et nos activités est donc plus
que bienvenu. Si la ‘cause’ si singuliére
qu’est la fin de vie vous interpelle et
éveille votre fibre solidaire, nous vous

Doe een gift !

Palliabru is een non-profitorgani-
satie die gefinancierd wordt door
de federale Overheid en een aan-
vullende subsidie ontvangt van-
wege de Gemeenschappelijke
Gemeenschapscommissie (GGC). Voor
de realisatie van onze projecten en ac-

invitons a faire un don a I'attention de
I’Association Pluraliste de soins palliatifs de
la région de Bruxelles-Capitale (n° entreprise
est le 463 518 161) avec la communication
‘Don Palliabru’. Merci. Voici les coordonnées

tiviteiten zijn wij echter nog op zoek
naar bijkomende middelen. Mogen wij
een beroep doen op uw steun ? Hiertoe
vindt u het rekeningnummer van de
Pluralistische Vereniging voor Palliatieve

bancaires: zorg van het Brussels Hoofdstedelijk
Gewest VZW. Ondernemingsnummer
IBAN: BE14 2100 4470 0783 463 518 161.
BIC: GEBABEBB Mededeling: ‘ Gift Palliabru’. Dank u bij
voorbaat.

Pour votre info...

Si vous aimez lire Kairos

et souhaitez le recevoir par e-mail,
envoyez-nous votre adresse a
info@palliabru.be.

Merci pour votre confiance.

Voor uw informatie...
Wenst u onze contactkrant

via mail te ontvangen?

Bezorg ons dan uw mailgegevens
info@palliabru.be.

Dank u voor uw vertrouwen.

(@
palliabru

Association Pluraliste de Soins Palliatifs
de la Région de Bruxelles-Capitale ASBL
Chaussée de Louvain 479

1030 Bruxelles

Pluralistische Vereniging voor Palliatieve Zorg
van het Brussels Hoofdstedelijk Gewest VZW
Leuvensesteenweg 479

1030 Brussel

T. 02/743 45 92
info@palliabru.be

Editeur responsable
Verantwoordelijke uitgever
Pr JP Van Vooren

Pour toutes vos questions sur la fin de
vie, surfez sur / Voor alle vragen over
het levenseinde, surf naar :

www.palliabru.be

ou appelez nous au 02/743 45 92
of bel ons op 02/743 45 92

Crédits photos

p.1: Creative Common : flicker.com/

p.7: Creative Common : stockvault.com/Biran
Norcross

p. 9 : Sophie Duesberg

11 : Creative Common :
13 : Creative Common : flicker.com/
14 : Creative Common : flicker.com/
15 : Creative Common : flicker.com/
16 : Creative Common : flicker.com/
17 : Chubphong - Fotolia

19 : Creative Common : flicker.com/
20 : Marog-pixcells - Fotolia

21 : Creative Common : flicker.com/
23 : Creative Common : flicker.com/

flicker.com/

TTOTTDTDODOUTTD

Avec le soutien de la COCOM
Région de Bruxelles-Capitale

Met de steun van de GGC
Brussels Hoofdstedelijk Gewest



