LES UNITES DE SOINS
PALLIATIFS

~ SE REINVENTENT
A TRAVERS LE TEMPS

sentielles (dont le kit « PAS ») au personnel
des maisons de repos de notre Arrondisse-
ment. Gene

G Fabienne Thibaut, formatrice :
i » « Quelle chance d‘avoir pu partager ce
"‘"l"‘,. ' = monde exceptionnel des Huiles Essen-
' tielles en 7 journées spécifiques en Soins
Palliatifs auprés de huit « hyper motivées ».
Les voila prétes a proposer des Huiles
Essentielles en institution et a domicile
auprés de personnes en Soins Palliatifs/fin
de vie ainsi qu'aux familles pour leur bien-
étre. Bravo a toutes pour votre investisse-
ment et belle poursuite aromatique. »

Grace A cette approche personnalisée, les
professionnelles cheminent, dés a présent,
avec un petit « plus » dans leur bagage d'ac-
compagnement. Lobjectif étant toujours un
mieux-é&tre qui sera différent pour chaque
patient/aidant. Certains trouveront leur
équilibre dans le lacher-prise, le reléche-
ment, la paix... et d’autres dans I'éveil et/ou

la stimulation.

PalliaVerviers - Plate-forme de soins
palliatifs de I’'Est francophone

Rue de la Marne, 4 — 4800 VERVIERS
Tél.: 087 23 00 16 — E-mail : info@pfspef.
be - Site : www.palliaverviers.be
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INTRODUCTION

En 2002 et parallélement aux lois sur le droit
des patients et a la dépénalisation de l'eutha-
nasie, le législateur belge se dote d'une loi
relative aux soins palliatifs, reconnaissant a
tout citoyen le droit de bénéficier de soins
palliatifs dans le cadre de I'accompagnement
de sa fin de vie. |l institue également une cel-
lule chargée d'évaluer régulierement |'offre et
la qualité des soins palliatifs sur le territoire
belge.

Le travail n'en est pas fini pour autant ! Pour
preuve, la modification intervenue en juillet
2016 tendant a élargir la définition des soins
palliatifs. En effet, la législation ne cesse de
s'étayer prouvant la volonté de rendre la fin
de vie plus humaine.

Les unités résidentielles de soins palliatifs
(USP) sont des structures hospitaliéres avec
un nombre de lits limité, disposant d'une
équipe d'infirmier(e)s spécialisé(e)s en soins
palliatifs, de médecins et de psychologues.

Lorientation vers une unité de soins palliatifs
est une décision pluridisciplinaire qui est pro-
posée par I'ensemble des acteurs de santé qui
soignent la personne gravement malade en
accord avec celle-ci et avec son entourage.

Les unités résidentielles de soins palliatifs ont
notamment pour missions le soulagement
des symptémes pénibles, 'amélioration de
la qualité de vie et I'accompagnement. Elles
sont ouvertes aux patients en fin de vie pour
lesquels la prise en charge n'est possible ni a
domicile ni dans un autre service hospitalier.

Dans ces unités sont prodigués des soins mé-
dicaux et techniques relevant de la médecine

palliative, des soins infirmiers et d'accompa-
gnement de haut niveau qui respectent l'au-
tonomie du patient et son propre rythme. Le
cadre de ces structures doit étre accueillant
et rappeler le plus possible I'ambiance de la
maison.

Les USP sont des unités discrétes, fondues
dans le paysage hospitalier et le réseau pal-
liatif comme si elles avaient toujours été la.
Pourtant, elles sont bien plus que des lieux
: elles sont des refuges, elles soulévent des
questions et font avancer les pratiques. Elles
incarnent l'idéal d'une médecine centrée sur
le patient, privilégiant la qualité de vie, le res-
pect et le soulagement de la souffrance.

Ces espaces, trop souvent relégués a 'ombre
du regard par I'habitude ou la méconnais-
sance, méritent qu'on leur donne une place
au travers du présent bulletin de liaison. Il est
temps de recentrer notre attention sur ces
lieux ou chaque instant compte.

Dans ce dossier, de nombreux contributeurs
ceuvrant principalement en Province de
Luxembourg décrivent I'historique et |'évo-
lution des unités de soins palliatifs ainsi que
le profil des patients qui y sont accueillis. Au-
dela des soins prodigués, plusieurs pratiques
sont également présentées dans la partie
« Bien plus que des soins ». Enfin, un article
sur les enjeux pour I'avenir des unités de soins
palliatifs ainsi qu'une carte blanche terminent
le dossier.

Source : Site de la Fédération Wallonne des
Soins Palliatifs,
www.soinspalliatifs.be .

LA COMMISSION « UNITES DE SOINS PALLIATIFS »

La Commission « Unités de soins palliatifs »
de la Fédération Wallonne des Soins Palliatifs
(FWSP) est un espace de réflexion et de par-
tage sur la réalité spécifique vécue au sein
des 17 unités wallonnes. Cette Commission
existe depuis plus de 20 ans et est ouverte
aux médecins et infirmiers en chef des unités
de soins palliatifs de Wallonie.

Les objectifs de la commission sont multiples:
il s'agit d'un lieu ou les professionnels peuvent
échanger sur les difficultés communes ren-
contrées dans leur pratique quotidienne,
comparer les différentes approches et modes
de fonctionnement au sein des unités, se tenir
informés des évolutions Iégislatives en ma-
tiere de soins palliatifs... La commission joue
également un réle consultatif en fournissant
ponctuellement des avis au monde politique
(via I'Organe d'Administration de la FWSP ou
via [a Cellule d’Evaluation des Soins Palliatifs),
toujours dans l'optique de promouvoir des
soins palliatifs de qualité en Wallonie.

Les membres de la commission (médecins et
infirmiers en chef) se réunissent trois fois par
an a Namur, a chaque fois lors de matinées
riches en discussions et en échanges d'expé-
riences. Ces derniéres années, les réflexions
ont notamment porté sur le projet thérapeu-
tique, la question des rites, les sédations pal-
liatives, la médiation animale, la souffrance
existentielle et spirituelle...

Depuis 2023, un sous-groupe a été relancé au
sein de la commission, spécifiquement dédié
aux infirmiers en chef des unités de soins
palliatifs. Deux réunions par an permettent
d'aborder des problématiques et des préoc-
cupations propres aux réles de l'infirmier en
chef, a la gestion des demandes d'admission
etc.), offrant ainsi un soutien supplémentaire
aux responsables infirmiers dans la guidance
de leurs équipes et des soins.

Par Anne-Frangoise NOLLET, Coordinatrice
de la Fédération Wallonne des Soins Palliatifs.




HISTORIQUE - EVOLUTION

Les soins palliatifs sont nés il y a quelque
soixante ans, au Royaume-Uni. Début des an-
nées 80 du siécle passé, la Belgique a connu
des initiatives qui les ont conduits aprés qua-
rante années a ce qu'ils sont aujourd’hui.

Les premiéres expériences ont permis I'élabo-
ration d'un modeéle qui a été gravé dans la Loi
en 2002. C'est encore ce modéle qui prévaut,
accompagné des Arrétés Royaux concernant
les droits du patient et la dépénalisation de
l'euthanasie.

Le prescrit Iégal encadre bien la pratique, per-
met diverses maniéres et est, par obligation,
réparti sur tout le territoire du Royaume.

La vie est multiple. La mort est variée. Les
soins palliatifs sont un.

lls se déclinent cependant dans trois lieux
aux pratiques trés différentes et complémen-
taires : au domicile du patient, a I'hépital et
dans les unités de soins palliatifs.

La société et les citoyens, sur ces derniéres
années, se sont enrichis d'une attention par-
ticuliére aux soins concernant la fin de vie et
aux temps de la mort.

La pratique d'une médecine palliative spé-
cifique s'est introduite dans les foyers, les
institutions de séjours collectifs, et dans les
hopitaux par les équipes de soins palliatifs
intra/extra hospitaliéres et les unités de soins
palliatifs (sans oublier les maisons de soins
palliatifs).

Nous sommes partis de rien, les progrés ont
donc été énormes.

Nous ne pouvons pas nous en contenter !

La Wallonie par les « pionniers », infirmiéres
d’abord, bénévoles ensuite et enfin méde-
cins, s'est montrée novatrice par un concept
accepté par tous. Garder les malades chez
eux selon la tradition d'une fin de vie vécue
au sein de la vie des proches. Une gageure !
Plus que jamais, cette gageure est souhaitée
et souvent tentée, plus qu'ailleurs dans les
zones rurales de la Province de Luxembourg.

Elle est cependant entravée par un manque
criant de moyens pour un maintien sécure
des malades en fin de vie a domicile. Cette
pratique des soins palliatifs privilégiant le
maintien du patient chez lui rencontre son
souhait, limite les choix contraints des institu-
tionnalisations et le poids socio-économique
des hospitalisations colteuses et vaines.

Les équipes de soins palliatifs de deuxiéme
ligne, tant a domicile que dans les hopitaux,
travaillent aux cotés des soignants de pre-
miére ligne et impriment dans les accom-
pagnements des patients en fin de vie les
notions indispensables a la pratique d'une
« bonne médecine » adaptée a leur état.

Elles constituent le fer de lance du rayon-
nement des soins palliatifs et imprégnent
la société. Les soignants de premiére et de
deuxiéme ligne integrent ainsi leurs exper-
tises conjuguées aux besoins particuliers des
patients vivant leurs derniers temps.

La richesse des expériences acquises doit
s’harmoniser pour un plan de soins qui cor-
respond le mieux possible au projet de vie du
patient.

Un quatuor ou vivent le patient, sa famille et
ou interagissent les soignants de premiére et
deuxieéme ligne se forme. Les regards des uns
et des autres se croisent, s'accordent souvent,
se confrontent parfois. La recherche d'une
attitude soignante y trouve compromis ou
consensus.

Maintenant indispensables, les Unités de
Soins Palliatifs sont les seules a étre essentiel-
lement des équipes de premiére ligne dans la
constellation palliative.

En USP, on passe du quatuor au trio : le pa-
tient, sa famille et 'équipe soignante.

Le parcours du patient, avant d'y étre accueil-
li, s'est cherché entre incertitudes, succés et
échecs, espoir et désespérance. La guérison,
la rémission, la stabilisation de la maladie, la
récidive sont passées par la.

Restent la tristesse, la colére, la perspective de
la fin proche, niée ou acceptée. La prostration
des uns, 'envie de vie des autres et tous les
affects imaginables, multiples et singuliers,
toujours recommencés, jamais identiques.

... etles douleurs physiques : la souffrance est
globale.

L'USP est un lieu ou se vitla fin d'une vie: la fin
de vies. Elle est le cadre d’action du trio rela-
tionnel évoqué plus haut.

L'unité construit ses accompagnements avec
les patients et leurs proches.

L'histoire des soins palliatifs passe souvent
par des médecins d'unité qui étaient aussi
impliqués dans les équipes mobiles intra hos-
pitaliéres. De plus, beaucoup étaient issus ou
référents d’équipes du domicile.

Les liens sont restés forts et les interactions
fructueuses entre les trois lieux oli se dé-
ploient les soins palliatifs.

Depuis ce temps,

L'USP soigne des personnes pour qui le domi-
cile est ardu, voire impossible.

L'USP construit une expertise propre, expri-
mée a moindre pression et qui sinscrit dans la
continuité des soins.

L'USP partage son expérience spécifique et la
confronte aux limites pratiques de I'hopital
et du domicile dont les contraintes multiples
sont plus serrées, circonscrites et donc limi-
tées.

L'USP contribue au progrés des soins pal-
liatifs dans la société et a la promotion des
soins continus qui permettent lintégration
d'une action inscrite dans la maladie grave
vers le contexte plus global de 'humanité et
du « prendre soin ».

Mais ...

L'USP devrait pouvoir proposer plus de sé-
jours de répit familial ; I'afflux de patients en
grande souffrance nécessitant des soins spé-

cifiques réduit les possibilités d’accueil pour
la famille, épuisée et incapable de poursuivre
le maintien a domicile.

LUSP est particulierement influencée dans
son fonctionnement par les prises en charges
« extérieures ». Le manque de moyens au do-
micile entrave le déploiement des soins pri-
maires ; la pénurie de médecins généralistes
et d'outils de communication entre les diffé-
rents acteurs du domicile et entre le domicile
et 'hopital impactent négativement le séjour
des patients chez eux.



L'USP en Province de Luxembourg est confron-
tée a une société qui, de rurale, est passée en
mode urbain et périurbain et rejoint ainsi les
unités des villes. La solidarité familiale et de
voisinage s‘étiole dans les villages ol malgré
la bonne volonté de tous, la multiplication
des initiatives qui font lien ne compensent
pas le rythme de vie des maisons, bouleversé
par une organisation du travail trés différente
de celle qui a survécu jusquil y a une ving-
taine d'années. Evoquons aussi la perte du
« vivre ensemble » méme dans les petites villes
et leurs faubourgs tentaculaires.

La régle des 12 lits d’'USP pour 300.000 habi-
tants est désuéte et ne suffit plus aux soins
« encalminés », dans les listes d'attente.

Les soins palliatifs imaginés au début des an-
nées 90 du XX*™e sigcle faisaient la part belle
a leur appropriation par tous les soignants de
premiére ligne, avec le soutien stratégique
d'équipes spécialisées.

Chaque médecin suivrait son patient de la
naissance a la mort. La formation et la diffu-
sion d’une culture palliative dans la société
devaient le permettre. Un « savoir-faire » pal-
liatif devait 'assumer.

Force est de constater que ce chemin n’a pas
été pris.

Effectivement, les soins de fin de vie sont de-
venus une pratique isolée et identifiée dans le
champ des compétences médicales. Les infir-
miéres bénéficient déja d’'une spécialisation
certifiante en soins palliatifs. Les médecins
suivent cette voie qui répond mieux a une
évolution que nous n‘avons pas choisie.

Cependant, les spécialisations résultent pour
une part de la complexification des tech-
niques diagnostiques, des traitements et dela
sectorisation des compétences, in fine, indis-
pensables & un monde qui va vite.

Les unités veillent a rester gardiennes de leur
temps, résistent a la pression du « temps des
autres », les soignants s'assoient au chevet
des malades, accompagnent et soutiennent
les familles, se posent pour réfléchir. Le bruit
du monde s'arréte a leur porte.

La souffrance de ne pas pouvoir plus doit se
faire connaitre.

Nous sommes passés du slogan « la santé na
pas de prix » a celui du « nous devons réduire le
déficit de la santé publique ».

Une tache essentielle est d'informer sur les
conditions de travail.

La société doit nous entendre et promouvoir
la justice distributive dont elle est garante.

Poursuivons ce travail.

Par le Docteur Michel MARION, Médecin -
Eole - Unité de soins palliatifs a Virton.

PROFIL DES PATIENTS EN USP

Avant d'aborder le profil de nos patients au
sein de 'USP, il me semblait juste de rappeler
le cadre de |a loi qui définit un patient palliatif.

Définition du patient palliatif (loi au moni-
teur belge du 26/07/2016) :

« Art. 2. Tout patient a droit a des soins pallia-
tifs lorsqu'il se trouve a un stade avancé ou ter-
minal d’'une maladie grave, évolutive et met-
tant en péril le pronostic vital, et ce quelle que
soit son espérance de vie. Une offre de soins
palliatifs suffisamment large et les critéres de
remboursement de ces soins par la sécurité
sociale garantissent I'égalité d’accés aux soins
palliatifs de tous les patients, dans I'ensemble
de l'offre de soins. Par soins palliatifs, il y a lieu
d’entendre : 'ensemble des soins apportés au
patient qui se trouve a un stade avancé ou
terminal d’une maladie grave, évolutive et
mettant en péril le pronostic vital, et ce quelle
que soit son espérance de vie. Un ensemble
multidisciplinaire de soins est garanti pour
assurer l'accompagnement de ces patients,
et ce sur les plans physique, psychique, social,
moral, existentiel et, le cas échéant, spirituel.
Les soins palliatifs offrent au malade et a
ses proches la meilleure qualité de vie pos-
sible et une autonomie maximale. Les soins
palliatifs tendent a garantir et a optimaliser
aussi longtemps que possible la qualité de vie
pour le patient et pour ses proches et aidants
proches. Les soins palliatifs sont prodigués
dés le moment ol le patient est identifié
comme palliatif jusqu’a et y compris la phase
terminale. Les soins palliatifs peuvent égale-
ment &tre entamés alors que des traitements
sont encore en cours jusqu’aux soins liés pour
les proches et aidants proches jusqu'aprés le
décas. Idéalement, le recours aux soins pal-
liatifs se fait de fagon progressive en fonction
des besoins et souhaits en matiére de sains,
quelle que soit I'espérance de vie. »

Nous avons de nombreuses demandes d’ad-
mission qui n'entrent pas dans le cadre du
service ce qui impose de retravailler régulie-
rement les critéres d'admission. Voici les cri-
téres actuels qui définissent le profil de nos
patients:

» Unaccompagnement de fin de vie pour un
patient avec une espérance de vie estimée
4 moins d’un mois ne désirant pas rentrer a
domicile ou pour lequel un retour a domi-
cile est impossible {Isolement du patient,
épuisements des proches, infrastructure
inadaptée...).

» Une gestion de symptomes majeurs d'in-
confort et invalidants.

» Un répit du domicile d’'une quinzaine de
jours pour le patient et/ou son entourage.

» Une réflexion éthique dans le cadre d'une
poursuite ou non de traitements (chimio,
radiothérapie, transfusions...). Une aide
au cheminement et a la prise en charge de
symptomes lors des décisions de limitation
ou arrét des thérapeutiques actives et/ou
des refus de soins.

» Une demande d’euthanasie : nous sommes
I3 pour soutenir la réflexion du patient et
de sa famille en cas de demande d'eutha-
nasie ainsi que pour expliquer le cadre
légal. Nous pratiquons l'euthanasie au
sein du service mais uniquement pour les
patients que nous suivons. Nous le fai-
sons dans le cadre d'une prise en charge
intégrée. Chaque demande est évaluée en
équipe.

L'unité réserve sa capacité d’admission pour
les situations les plus complexes et/ou les
plus difficiles en donnant priorité au domicile.

Typologie de la patientéle

«'4ge moyen de nos patients est de 73 ans
avec, pour 2023, un 4ge minimum de 19 ans
et maximum de 95 ans
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«Nous avons chaque année une proportion
plus élévée d'hommes que de femmes. Pour
2023 : 55% d’'hommes pour 45% de femmes.

 50% des patients sont mariés ou cohabitants
et les autres sont célibataires, veufs ou divor-
Cés.

120 = Marié ou
cohabitant
100
80 ® Veuf
60 ! Divorcé ou
séparé
40
|1 Célibataire
20
0

«Nos patients proviennent en grande partie
de I'hopital

B hopital ™ MRS % domicile

»70% de nos patients souffrent de patholo-
gies cancéreuses, 25% de pathologies di-
verses (insuffisance cardiaque, respiratoire,
hépatique rénale ...), 5% de pathologies
neurologiques.

[ cancer -anus
B cancer-cdlon ou rectum
] cancer -endométre ou col utérin

] cancer - estomac

B cancer - foie
= cancer - leucémie aigiie
B cancer - leucémie chronique

=] cancer - lymphome hodgkinien ou non
hodg.

B cancer - mvélodvsplasie
B cancer - myélome
11 cancer - cesophage

H cancer - ovaire

B cancer - pancréas

M cancer - peau

W cancer - poumonset de laplévre
W cancer - prostate

@ cancer -rein

[ cancer -sein

[] cancer -site primitifinconnu

[ cancer - systdéme nerveux central
[1 cancer - tissu osseux

7 cancer - tissus mous

= cancer - vessie

11 cancer - voies aérodigestive supérieures

B cancer -voies biliaires ou vésicule

« Au-dela du critére d’admission, les patients
viennent majoritairement pour la gestion
d’un ou plusieurs symptémes : douleur, dys-
pnée, détresse psychologique ...

- Nos patients sont restés en moyenne 9 jours
en USP avec une médiane de 8 jours. La du-
rée d’hébergement en USP est trés courte
pour le patient qui n'a que peu de temps
pour s’habituer au service. Il en est de méme
pour les proches pour qui le cheminement
est parfois trés abrupt donc « violent » car le
temps manque pour se faire a l'idée. Enfin,
le temps manque aux soignants. Effective-
ment, nous devons vivre chaque étape de la
fin de vie en accéléré et cela induit un tur-
nover important avec toujours beaucoup de
détresse a I'admission car l'arrivée dans un
service de SP est difficile (la fin qui approche,
le concret de la fin de vie, le dernier lieu de
vie...) et puis arrive rapidement la tristesse
du deuil.
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= 82414 jours
115321 jours

| 7122330 jours

| ® 31260 jours

¥ 61290 jours
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80 % de nos patients sont décédés a |'unité
en 2023 contre 70% les années précédentes.
Ce qui s'explique par le manque de place et
les criteres d'admission restrictifs qui font que
les patients sont accueillis trés tard dans leur
maladie. De plus, il y a peu de place pour les
patients venant pour du répit. C'est souvent
méconnu que des patients rentrent a leur do-
micile ou dans un autre cadre de vie. Le retour
est organisé via des coordinations ol chacun
est acteur (patient, proches, soignants au do-
micile) et cela est trés chronophage mais tout
autant indispensable. Nous gardons ensuite
le lien souvent au travers de la seconde ligne
a domicile. Cependant, la grande majorité des
patients décédent a l'unité.

Fin de séjour

4,04 MRS

16,16 Domicile
\\

78,79% déces

Nous avons accueilli 198 patients en 2023,
avec 1937 journées d’hospitalisation. Ce taux
d‘occupation correspond a un plafond pour
une unité de 6 lits. Il n'est pas possible de
l'augmenter davantage tout en respectant le
temps des familles (en gardant dans la
chambre le corps du défunt durant 12 heures
apres le décés afin de permettre a la famille
un temps de recueillement).
Nombre d'admissions de 2015 4 2023
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Ces quelques données quantitatives fixent
les idées mais elles ne représentent pas la
richesse et la diversité des personnalités ren-
contrées. Un échantillon de la société, ren-
contré a un moment crucial de la vie avec
une charge d'émotion importante ou chacun
ne peut étre que lui-méme, dans une belle
authenticité.

Nous adaptons les soins a chaque patient et
celle-ci suit le fil du cheminement de chaque
individu.

Clest comme cela que nous vivons des mo-
ments d'exceptions : cela passe d'une féte
d‘anniversaire pour les 50 ans d’'une SDF ou
toute la Rotonde est décorée en son hon-
neur, des fétes de Noel début décembre, une
barbecue devant une chambre, la visite du
cheval d'un patient qui lui a enfin permis de
lacher prise...

Tant de personnalités, tant d'histoires, de sou-
venirs...

Par le Docteur Elisabeth LENOIR, Médecin
- Chef de service d’Eole - Unité de soins
palliatifs a Virton et Chef de service de
'équipe mobile intra-hospitaliére (EMI) de
soins continus et soins palliatifs a Arlon.




BIEN PLUS QUE DES SOINS

La musicothérapie

« La chose superbe a propos de la musique, c'est
que lorsqu'elle vous touche, vous ne ressentez
plus la douleur ». Bob Matley.

L'association québécoise de musicothérapie
définit cette discipline comme « un mode
d'intervention utilisant la musique, visant a
promouvoir la santé mentale, physique, socio-
affective et spirituelle du patient. Elle résulte de
linteraction entre le patient, la musique et le
thérapeute. »

La définition, trés riche, nous donne demblée
quelques éléments pour apprécier les poten-
tialités de la démarche auprés des patients
hospitalisés en USP.

Elle nous renseigne notamment sur le dia-
logue singulier qui peut s'établir entre le pa-
tient, le thérapeute et la musique elle-méme.
La musique est alors un lien, créant un dia-
logue d'un genre particulier, non pas fait de
mots, mais de musique.

Le choix du mot thérapeute est volontaire et
loin d'étre anodin. Le musicien nest pas face
a un public. En début de séance, il ne sait pas
de quelle nature sera le lien créé, ni ce qui en
adviendra. |l se positionne dans l'écoute et
observe ce que le moment musical suscite,
provoque chez l'autre.

La musique jouée au chevet du patient est
parfois aussi définie comme « vivante », en
opposition a celle qu'un appareil émetteur
pourrait diffuser. Cette perspective est inté-
ressante. On peut la comprendre comme
I'équivalent du terme anglo-saxon « live », la
musique étant jouée en direct, en instantané,
Mais le mot vivant peut aussi étre interprété
comme une action qui apporte de la vie, qui
rend vivant.

Quand les soins curatifs face a la maladie ne
sont malheureusement plus possibles, quand
la mort approche, la vie, elle, continue. La mu-
sique peut le rappeler.

La premiere publication scientifique évaluant
I'utilisation de la musicothérapie au sein d'un
service de soins palliatifs date de 1978

Depuis lors, diverses études ont été publiées,
sintéressant a l'impact de la musicothéra-
pie sur la douleur ressentie par les patients
durant leur hospitalisation, ou celle ressentie
lors d'un soin douloureux (toilette du matin,
soins d'escarre...).

Citons a titre d'exemple I'étude dite du « pan-
sement Schubert » réalisée par I'équipe pari-
sienne de la maison Jeanne-Garnier, avec leur
musicothérapeute Claire Oppert? Cette étude
a comparé la réalisation de soins dits doulou-
reux avec ou sans la présence de la musico-
thérapeute et de sa musique. Elle indique une
diminution de la douleur ressentie chez 90%
des patients interrogés avec une diminution
quantitative (évaluée par l'échelle numérique
analogique) de 10 a 30% selon les patients.

La lecture du livre de Claire Oppert, « Le pan-
sement Schubert » nous en apprend beaucoup
sur sa démarche, son lien avec l'équipe soi-
gnante, son regard sur le travail au sein d’une
USP et est riche de beaux exemples illustratifs
des potentialités de la musicothérapie.

Elle évoque aussi, de maniére intéressante, le
fait que les soignants eux-mémes, se disent
plus détendus, plus sereins lors des soins, en
présence de la musique...

C'est dans cet esprit et forts de cette intuition
que la musicothérapie peut trouver une place
de choix au sein d’une USP que nous avons
fait appel a une musicothérapeute et qu'elle a
rejoint l'équipe soignante.

Par le Docteur Martin TONGLET, Médecin
de I'équipe mobile intra-hospitaliére (EMI) de
soins continus et soins palliatifs a Arlon et a
Eole - Unité de soins palliatifs a Virton.

1. S.Munro and B Mount. Music therapy and palliative care. Can Med Assoc J. 1978 Nov 4;119(9) : 1029-1034

2. Cecilia Jourt-Pineau et al. Effets de la musicothérapie sur la douleur et I'anxiété des patients atteints de
cancer hospitalisés et/ou suivis en service doncologie. Douleurs : Evaluation-Diagnostics-Traitements.

Volume 14, Issue 4, Septembre 2013, Pages 200-207

Comment se passent concrétement les
interventions de la musicothérapeute en
chambre, quel est le « cadre » de son inter-
vention ?

Ce sont évidemment les résident.e.s qui choi-
sissent si l'envie est la. Leur consentement
est primordial. Et pour les personnes qui ne
savent pas/plus s'exprimer, différents facteurs
sont pris en compte : 'avis du corps médical /
le positionnement de la famille si elle est pré-
sente / le « feeling » de I'art thérapeute.

Les interventions se font en intimité ; la
chambre reste fermée pendant la séance et
de l'extérieur, il est indiqué qu’un « soin » est
en cours pour ne pas étre dérangés.

Ensuite, la musicothérapeute explique sa dé-
marche : ['objectif est de viser un certain bien-
étre et elle demande a ce que la personne
se sente a I'aise de mettre fin a la musique a
n'importe quel moment si cet objectif n'est
pas atteint. Ensuite viennent les explications
concernant le type de musique ; le choix se
fait entre I'ambiance plutét « calme », plutét
« pétillante », classique ou improvisée. On
peut bien s(ir demander un certain morceau;
si ce n'est pas dans le répertoire de la théra-
peute, il est toujours possible de le préparer
pour la semaine suivante.

Lintervention se fait soit a la flGte traversiére
ou bien via le chant, avec quelques accords
de guitare.

La musicothérapeute incite les patients a se
laisser aller, & fermer les yeux pour en profi-
ter plus intensément. Parfois, il est question
d’approfondir la respiration, de relacher cer-
taines parties du corps... en laissant toujours
une grande liberté.

Les réactions se font rarement attendre car
la musique est un langage universel. Il y a
souvent des signes physiologiques comme
le rougissement du visage, une respiration
changeante... Il se peut également que,
comme les émotions sont souvent mobilisées
par la musique, I'expérience soit douloureuse
car elle fait ressurgir des sentiments que le
patient n'a pas toujours envie de contacter,
de réactiver...

Le plus important, d'aprés la musicienne, est
de rester alerte, la plus concentrée possible,
en « communion » maximale avec le moment,
la personne et avec le plus de sensibilité pos-
sible. Cette sensibilité va servir a déceler par
exemple auprés de quelqu’un.e qui n'est plus
conscient.e si le « soin » musical est réelle-
ment approprié ou pas - tout en restant dans
une posture de grande humilité car c'est une
chose d'essayer de sentir si « on est dans le
bon » et c'en est une autre de se tromper... !

Par moment, il faut avoir les épaules pour
affronter des personnes qui sont dans de
grandes souffrances psychiques et/ou phy-
siologiques, pour étre en contact avec des
familles trés désemparées et dans d'extrémes
chagrins générés par la perte progressive
d'un étre cher... Le fait de ne pas venir avec
la blouse blanche semble étre un facteur qui
aide a ce que les langues se délient, a ce que
les confidences se fassent...

C'est sans doute la profondeur de la situation
qui fait aussi que la musique a sa place. Il y
a beaucoup dimprovisations (méme si des
morceaux plus classiques sont régulierement
joués également) et c'est quelque chose
qu'affectionne particulierement la musico-
thérapeute car elle la voit comme un chemin
a deux ; c'est dans cette posture gu'il est le
plus aisé de donner une place de « co-créa-
teur.trice / source d'inspiration » aux patients.
Cest en quelque sorte une rencontre par la
musique qui part d'une intention de soin.

Par moment, il y a des patients qui chan-
tonnent au plus grand bonheur de la musi-
cienne!

Il arrive que la musique ne soit vraiment pas
I'outil qui fait du bien et il est important alors
de I'exprimer. Le plus souvent, la rencontre est
douce et trés unigue. Elle est réguliérement
surprenante et les retours sont la plupart du
temps positifs et émouvants.

Par Zita CSANY], Volontaire
musicothérapeute a Eole - Unité de soins
palliatifs a Virton.




L'aromathérapie dans une
unité de soins palliatifs

L'aromathérapie est définie comme « l'utilisa-
tion d'huiles essentielles (HE) chémotypées par
voie cutanée, orale, respiratoire, (ou autre) afin
d’assurer un soin ou un complément de soin,
préventif ou curatif d'un large panel d’affec-
tions® ».

L'utilisation de I'aromathérapie, par son ap-
proche globale et holistique de I'étre humain,
rencontre donc clairement les principes fon-
damentaux des soins palliatifs.

Ainsi, de nombreuses Unités de Soins Pallia-
tifs utilisent I'aromathérapie afin d’apporter
confort et bien-étre complémentaire aux
patients hospitalisés ainsi qu‘a leurs proches.

AlAubépine (USP Vivalia de Libramont), cette
approche complémentaire a été instaurée
depuis plus de 20 ans et sa pratique a été
maintes fois modernisée et adaptée au fil du
temps afin de répondre aux besoins évolutifs
des patients et aux spécificités de nos prises
en soin.

La formation spécifique, pointue et progres-
sive de plusieurs soignants et du médecin
référent a été la clé du succés de ce projet
d'équipe. Il est bien entendu évident que son
utilisation doit étre encadrée, connue et pré-
cautionneuse afin de minimiser les risques
possibles liés a l'usage des HE.

Ainsi, actuellement, un groupe de travail se
réunit régulierement afin de proposer une
newsletter (« aromaflash ») soit sur un théme
précis de lI'aromathérapie, soit sur I'utilisa-
tion d'une synergie particuliére (précautions,
modes d’actions et d’utilisations, etc.). Cela
permet une mise a jour continue des connais-
sances des différents membres de 'équipe et
une sensibilisation réguliére lors des réunions
d‘équipe.

Par I'aromathérapie, nous pouvons propo-
ser une aide orientée sur les symptémes
tant d'ordre physique (douleurs, nausées et

vomissements, hoquet, soins de la bouche,
constipation, dyspnée, etc) que d'ordre psy-
chologigue (angoisse, anxiété, insomnie, etc).
Notons que ces propositions n'ambitionnent
pas d'éviter un traitement classique mais plu-
ot offrir une approche complémentaire.

Afin de permettre le suivi, I'évaluation et la
tracabilité des différentes synergies utilisées
chez les patients, une rubrique est dédiée a
I'aromathérapie dans le dossier patient infor-
matisé (DPI).

En avril 2024, aprés une formation spéci-
figue de trois infirmiéres (qui ont transmis
leurs connaissances au reste de |'équipe), les
« Quantiques Olfactifs », synergies d'huiles es-
sentielles 100% pures, a respirer constituent
un outil additionnel afin d’accompagner et
de soutenir les personnes dans les épreuves
gu’elles traversent ou lors de situations dif-
ficiles. Ces 24 Quantiques peuvent atténuer
de nombreux symptdémes et permettre un
accompagnement individualisé du patient
et/ou de ses proches par le choix d'une syner-
gie spécifique. Cette nouvelle branche de
'aromathérapie, l'olfactothérapie, a ainsi été
introduite au sein de notre arsenal d'outils a
proposer.

Signalons également que l'aromathérapie
peut aussi étre une aide précieuse pour les
soignants eux-mémes face aux situations
vécues au quotidien dans le travail d'accom-
pagnement en soins palliatifs.

En termes de ressource, ce projet est en pre-
mier lieu appuyé par une motivation sans
faille de soignants expérimentés, il est éga-
lement soutenu institutionnellement (via les
frais et les heures de formations) et financié-
rement grace a la générosité de patients ou
de proches.

Par Samuel COLSON, Infirmier en chef
de I'Aubépine - Unité de soins palliatifs a
Libramont.

3. Manuel de soins palliatifs, D. Jacquemin, D de Broucker, 4¢™¢ ed, Dunod, 2014.

L'auriculothérapie, un
projet en devenir a
Libramont.

L'auriculothérapie ou réflexologie auriculaire
est une approche complémentaire, recon-
nue par I'Organisation Mondiale de la Santé
(OMS). Il s'agit de la stimulation du pavillon de
l'oreille qui réagit dés lors comme un micro-
systéme, une cartographie du corps humain.

Selon l'objectif poursuivi, la stimulation (par
aiguille, massage, laser, etc) de zones spéci-
fiques, appelées zones réflexes, situées dans
le pavillon de l'oreille permet I'amélioration
du symptdme génant. Les symptdmes sur
lesquels la technique peut étre efficace sont
fréquemment rencontrés en oncologie et en
soins palliatifs suite a la maladie et/ou aux
traitements anticancéreux : douleurs, troubles
digestifs, anxiété, dyspnée, etc.

LAubépine (USP) et le service d'oncologie
{(HJ) de I'népital de Libramont ménent le pro-
jet en commun : instaurer l'auriculothérapie
par « soft laser » dans leur service respectif
afin de proposer ces soins complémentaires
aux patients présentant des symptomes in-
confortables.

L'objectif est ainsi d'améliorer la qualité de
vie des patients en diminuant les symptomes
inconfortables.

Concretement, le projet nécessite plusieurs
jours de formation pour tous les membres
de nos deux équipes soignantes et médicales
ainsi que l'acquisition du matériel nécessaire
a la technique.

Par Samuel COLSON, Infirmier en chef
de I'Aubépine - Unité de soins palliatifs a
Libramont.

Les soins esthétiques en
unité de soins palliatifs :
une approche holistique
du bien-étre

Dans le cadre des soins palliatifs, l'accent est
traditionnellement mis sur le soulagement
de la douleur et des symptémes physiques
pour améliorer la qualité de vie des patients
en fin de vie. Cependant, un aspect tout aussi
crucial est le bien-étre psychologique et émo-
tionnel. Les soins esthétiques, loin d'étre su-
perficiels, jouent un role significatif dans cette
approche holistique.

Limportance de l'approche esthétique en
soins palliatifs

Les soins esthétiques en unité de soins pallia-
tifs ne se limitent pas a des soins de beauté.
lls incluent des activités telles que les soins de
la peau, les massages, la manucure et la pédi-
cure. lls offrent aux patients un sentiment de
normalité et de dignité, souvent altéré par la
maladie et les traitements. Leurs effets sont
triples, ils contribuent significativement a:

1. un renforcement de l'estime de soi : la mala-
die grave peut altérer 'apparence physique
des patients, affectant leur estime de soi
et leur image corporelle. Des soins esthé-
tiques adaptés permettent de restaurer une
partie de cette estime de soi. Se sentir bien
dans sa peau dans les derniers moments
de la vie, peut avoir un impact profond sur
I'numeur et I'état d'esprit des patients;

2. une réduction du stress et de I'anxiété : les
soins esthétiques ont des effets relaxants.
Les massages, par exemple, aident a ré-
duire la tension musculaire et a favoriser la
relaxation ;

3.la création de moments de bien-étre :
dans une période souvent marquée par
la douleur et l'inconfort, les soins esthé-
tiques offrent des moments de plaisir et
de détente. s permettent aux patients de
s'évader temporairement de leur réalité
médicale, créant des moments précieux de
confort et de bien-étre.

On ne peut nier les bénéfices observés chez
les patients aprés une séance de soins. lls se
montrent souvent plus souriants, détendus




et parfois plus ouverts a la communication.
Pour certains, c’est une occasion de renouer
avec une part de leur identité, souvent mise
en sommeil par la maladie.

« Lors d'une de mes interventions, j'ai eu l'occa-
sion de pratiquer un soin du visage a un Mon-
sieur en sédation profonde. Dés le premier
contact, son visage s'est marqué d'un sourire. ..

Jai aussi pu moccuper de Mme X. Jeune femme
de 48 ans, elle était dans le coma. J'ai pu consta-
ter grdce aux photos affichées dans sa chambre
que cette dame était trés coquette. Aprés avoir
pris soin de son visage, je I'ai maquillée, j'avais
envie que sa famille la retrouve comme elle
était avant. J'ai pris soin de cette personne et
s'il est vrai qu'elle n'aurait pu voir son visage
maquillé, cela ma semblé important, dans ces
derniers instants, pour le bien-étre de sa famille
et notamment son époux, de pouvoir la revoir
coquette une derniere fois. »

Des exemples, jen ai beaucoup mais la plus
grande satisfaction que je retire de ce travail,
Cest le regard des patients et leurs mille mercis.
La plupart du temps, ce sont des personnes qui
ont peu pris soin delles, par manque de temps
ou manque de moyens, et qui auront, au moins
une fois pu bénéficier de soins de bien-étre. »

Lintégration des soins esthétiques et de
bien-étre dans le trajet de soin:

Pour que les soins esthétiques soient pleine-
ment efficaces, il est essentiel qu'ils soient in-
tégrés de maniére harmonieuse dans le trajet
de soins palliatifs global. Cela implique une
collaboration étroite entre les esthéticiennes
sociales, les infirmieres et les médecins pour
adapter les soins aux besoins spécifiques de
chaque patient.

La formation des esthéticiennes sociales est
cruciale surtout en tenant compte des spé-
cificités des soins palliatifs et doit prendre
en considération les limites physiques des
patients ? Comment pratiquer des soins a un
patient alité ? Quelles sont les précautions a
prendre ? Quels sont les besoins émotionnels
auxquels ils doivent répondre ? Jajouterai
gu'il est tout aussi important d'étre formé a
Vécoute car la dimension relationnelle reste la
partie la plus importante de ce type de soins.

La personnalisation des soins est la base
de l'esthétique sociale. Chaque patient est
unique et ses besoins en matiére de soins es-
thétiques peuvent varier. Une évaluation per-
sonnalisée permet de déterminer les soins les
plus appropriés, en tenant compte de l'état
physique et des préférences personnelles du
patient.

En conclusion, les soins de bien-étre en unité
de soins palliatifs représentent une dimen-
sion essentielle du confort des patients. En
contribuant a améliorer l'estime de soi, a ré-
duire le stress et a créer des moments de plai-
sir, ces soins apportent une touche humaine
et bienveillante dans une période souvent
marquée par la souffrance. En intégrant ces
pratiques dans le cadre des soins palliatifs, les
professionnels de santé peuvent offrir une ap-
proche véritablement holistique, ot le bien-
étre physique, psychologique et émotionnel
du patient est au cceur des préoccupations.

Les soins de bien-étre en fin de vie, c'est offrir
du temps sans compter quand les jours le
sont.

Par Renelde FIEVET, Esthéticienne sociale.

La réalité virtuelle
thérapeutique pour
réduire la douleur et
I'anxiété

Au quotidien, I'anxiété et la douleur contri-
buent a diminuer la qualité de vie des pa-
tients en soins palliatifs. Des traitements non
médicamenteux peuvent alors intervenir pour
leur offrir un soulagement corporel et mental.
La réalité virtuelle thérapeutique est l'un de
ces nouveaux traitements qui transcende les
frontiéres traditionnelles de la médecine et
son usage est aujourd’hui en plein essor. Son
efficacité analgésique et anxiolytique a été
prouvée apres vingt ans de recherche médi-
cale par des centaines de publications scien-
tifiques et cela dans différentes spécialités
médicales comme les soins palliatifs. Décou-
vrons ensemble cette innovation.

La réalité virtuelle thérapeutique (RVT) se
définit comme une technologie qui produit
une simulation d'un environnement en trois
dimensions. Le paysage virtuel peut alors étre
parcouru grace a l'utilisation d'un casque de
réalité virtuelle, ce qui crée une sensation
d'immersion. Ainsi, ces appareils rendent ac-
cessible le réve d'ailleurs avec une expérience
sensorielle complete et captivante. En plon-
geant les patients dans des environnements
virtuels apaisants et divertissants, la RVT dé-
tourne leur attention de la douleur physique
et de I'anxiété, permettant ainsi une diminu-
tion notable de leur perception.

La RVT consiste donc en une application qui
délivre un accés a des environnements natu-
rels virtuels apaisants (jardin zen, montagne
enneigée, balade en forét, plage ensoleillée,
monde sous-marin et montagne ensoleillée
etc.) et congus spécifiguement pour réduire
la douleur et 'anxiété des patients. Les en-
vironnements relaxants s'accompagnent
ainsi de principes de psychologies avan-
cées comme I'hypnose médicale, la musico-
thérapie ou des techniques de respiration
ciblées dans le but d'amener le patient vers
un état de cohérence cardiaque ou de respi-
ration profonde.

L'étude de Erwan Gremion, Y. C,, a mis par
exemple en évidence une diminution de 70 %
de l'anxiété et de la douleur aprés la séance
de réalité virtuelle a l'aide du dispositif médi-
cal de la société Healthy Mind (www.healthy-
mind.fr) chez les patients en USP. Ces résultats
impressionnants sont notamment possibles
grace au réalisme et a la richesse des environ-
nements 3D d'Healthy Mind, a 'accompagne-
ment d'une atmosphére sonore apaisante et
aux discours d’hypnose médicale spécifiques
pour chaque théme.

En détournant l'attention, la RVT encourage
ainsi les patients a se relaxer sans nécessiter
une gestion complexe et chronophage pour
les soignants. Sans fil, léger et autonome, la
technologie se montre parfaitement com-
patible avec [l'environnement hospitalier.
Elle peut étre accompagnée d’une tablette
de controle afin de paramétrer, contrdler et
suivre limmersion en réalité virtuelle ainsi
quoffrir de nombreuses fonctionnalités pour
personnaliser I'expérience selon le patient ou
le soignant.

La réalité virtuelle thérapeutique apporte
donc une solution concréte, peu encom-
brante et efficace pour apaiser les patients en
soins palliatifs lors des phases anxiogénes ou
douloureuses. Elle ne présente pas de contre-
indications si le malade n’a pas de troubles
épileptiques ou de déficits cognitifs majeurs.
Grace a son pouvoir d'immersion et a sa capa-
cité a fournir des environnements contrdlés,
la réalité virtuelle thérapeutique ouvre la voie
a une nouvelle ére de soins de santé plus ho-
flistiques et personnalisés,

Par Antoine BRETON, Engineer -
Healthymind.




La place des familles dans
une unité de soins palliatifs

La famille et les proches du patient occupent
une place centrale dans l'unité de soins pallia-
tifs, elle est permise grace a la globalité et la
pluridisciplinarité des soins.

A I'Aubépine, Yaccueil du patient, de sa fa-
mille et/ou de ses proches se prépare bien
avant leur arrivée. Dans la chambre, une carte
d‘accueil leur souhaite la bienvenue. Les vi-
sites sont permises 24h/24, laissant la liberté
aux proches de venir aux moments qui leur
conviennent le mieux.

Certains patients (et proches) suivis par
l'équipe mobile intra-hospitaliere de soins
palliatifs (EMSP) connaissent déja des infir-
miéres du service, ce qui facilite la prise en
charge et ['arrivée dans le service, beaucoup
de guestions ont souvent déja pu étre abor-
dées par ceux-ci (les infirmiéres et les psycho-
logues de EMSP travaillent aussi dans I'USP).

Dans le service, des espaces sont aménagés
(salon, salle a manger, terrasse...) afin que
chacun trouve sa place. Ces lieux de vie per-
mettent de « libérer » la chambre lorsque le
patient a besoin de repos et également de
rassembler la famille et/ ou les proches pour
vivre des moments particuliers (mariage,
anniversaire, petit-déjeuner entre amis...).
Leur proximité et leur affection sont souvent
source de réconfort pour le patient. Si celui-ci
n'est plus capable de sexprimer, les proches
(référents) vont aider a faire connaitre ses
habitudes, préférences et souhaits afin d'en
tenir compte.

La disponibilité du soignant est nécessaire
pour donner des informations et répondre a
leurs interrogations (ex : expliquer la néces-
sité du jene dans certains cas, expliquer les
soins de bouche...)

S'ils le souhaitent dans cette période difficile,
il est important de permettre aux proches de
participer au confort du patient (présence
apaisante, témoignage d’affection...) afin de
créer de précieux souvenirs, terreau fertile qui
peut augmenter la résilience, utile pour faire
face aux deuils prochains.

Laccompagnement des familles et des
proches en soins palliatifs implique que nous
acceptions parfois des réactions excessives,
des demandes inadaptées, qui sont néces-
saires au processus global de deuil. D'ou I'im-
portance du non jugement et de repérer les
bouleversements psychologiques complexes
afin d’y répondre de maniére appropriée. Les
psychologues de I'équipe sont disponibles
tant pour les patients que pour les proches.

L'aromathérapie est un outil précieux que
nous utilisons pour offrir un soutien psy-
cho-émotionnel aux proches. Les formations
continues et spécifiques des soignants dans
le domaine du relationnel permettent d'ac-
compagner au mieux les familles.

L'accompagnement de la famille et des
proches ne s'interrompt pas au décés : envoi
de courrier pour le suivi de deuil (a 1 mois, a 1
an du décés), possibilité de rencontrer la psy-
chologue et invitation a revenir dans le ser-
vice, le temps venu, s'ils le souhaitent afin de
leur consacrer un temps d'écoute et d'accom-
pagnement.

Témoignage concernant les soins palliatifs et
la place dans le service en tant que famille :

« L8té dernier, ma compagne souffrant d'un
cancer du pancréas a été admise dans le service
des soins palliatifs « Laubépine » de Libramont.
Notre premiére réaction avec mes beaux-en-
fants était de se demander comment cela allait
aller. De nombreuses questions nous tarau-
daient.

Mais immédiatement, I'équipe soignante nous
a encadrés. Réponses d nos questions, soutien
psychologique, réconfort...

Léquipe était aux petits soins pour leur malade
mais elle I'était tout autant pour nous, membres
de la famille. A tel point que les infirmiers et infir-
miéres étaient devenus a leur tour des membres
de la famille & part entiére. Une relation de
confiance s'étant installée, il était vraiment plus
« facile » de dédramatiser la situation.

Le service des soins palliatifs était devenu un
peu ma maison (j'y restais 24h/24), un peu ma
famille. Clest dans cette situation que l'on se
rend compte de l'importance de ce genre de ser-
vices.

Par rapport a d'autres services en milieu hospi-
talier, le maitre-mot est 'humanité. La famille
et les proches sont placés au méme niveau que
les patients. Laccompagnement est tout bonne-
ment merveilleux.

MERCI et BRAVO a toutes les équipes des soins
palliatifs, »

M.D.09/23

« Malheureusement on ne peut se rendre
compte de ce que représente un service de soins
palliatifs avant d'y étre confronté,

Votre réel investissement et votre professionna-
lisme nous font comprendre que nous la « FA-
MILLE », faisons aussi l'objet de I'accompagne-
ment au méme titre que notre papa, a part pour
les soins que vous lui avez prodigués.

Votre écoute, partage, soutien, préparation au
deuil, soutien psychologique, vos actes ainsi
que linfrastructure, nous permettent a chacun
dentre nous de participer pleinement a l'ac-
compagnement de notre étre cher jusqu'd son
dernier souffle.

Je dois vous avouer que dés notre entrée, je
voyais le « cocoon » que vous offriez comme
anodin mais je me suis bien trompé et celui-ci
m'a fait penser par la suite a une chanson de
Grégoire : TOI+MO!

VOUS+NOUS (la famille) = EQUIPE

Cest cet esprit déquipe qui nous a donné le
courage et a donné un autre sens a la perte de
quelqu’un d'important dans notre vie.

Merci a vous, grdce a vous, une nouvelle vie
commence sur de bonnes bases,

PC11/23

Par Vanessa KINET, Infirmiére a 'Aubépine -
Unité de soins palliatifs a Libramont.

Le volontariat en unités de
soins palliatifs

Parole donnée aux volontaires de « Aubé-
pine » a Libramont.

« Si tu savais, comme c'est important. D'avoir la
présence de quelqu’un, qui est juste la. Sans sa-
voir l'histoire, sans lien ou jugement, sans mots
parfois, sans importance personnelle. Ceest juste
du soutien, ne pas se sentir seul dans ces mo-
ments importants de la vie. »

Ce sont des paroles que nous entendons
souvent, de la part de la personne en fin de
vie, sa famille, un proche. Ces mots qui nous
touchent chaque fois de nouveau et ré-
sonnent tellement dans toute leur simplicité.

‘Nous; cest 'équipe des bénévoles de I'Au-
bépine & Libramont. Nous partageons une
volonté de s'intéresser a la Vie, et spécifique-
ment a la fin de vie, qui reste toujours la vie
jusgu'au dernier souffle. Aussi a I'importance
de la vie qui continue pour autrui, les proches,
I'équipe médicale et qui continuera toujours.

L'engagement d’une personne pour ce béné-
volat peut naitre d'expériences personnelles,
du besoin d'apprendre plus sur cette étape de
la vie, de l'envie d’accompagner un proche, de
donner du sens a sa propre vie, de prendre le
temps a simplement donner du temps.

Evidemment, le volontariat nécessite une
formation de base, laquelle nous fournit des
informations spécifiques par rapport a la fin
de vie, mais c’est aussi une réflexion person-
nelle sur notre propre maniére de fonction-
ner. C'est déja un atout a utiliser tous les jours.
Une fois passée cette étape, la personne sera
accueillie et intégrée dans le groupe et dans
I'Unité avec bienveillance.

Ensuite, commence le réle d'une/un béné-
vole, lequel est d'apporter la vie de l'extérieur
dans ce milieu ... oll chacun(e) vient avec ses
propres qualités. C'est ce qui rend le groupe
tellement beau ! Parmi nous, se trouvent des
femmes/hommes qui adorent parler avec
les personnes présentes & |'Unité, d’autres
s'adressent plutdt aux proches ou occupent
leurs enfants avec des jeux, ou encore aiment
se rendre utiles pour arroser les fleurs, cuire
des gaufres, servir les repas, et pourquoi pas
une présence en silence etc.




Il y a un infini de possibilités si on veut se
rendre utile et si on est a 'écoute du besoin
de l'autre.

Dans ces accompagnements, nous nous
trouvons souvent dans le réle du donneur.
Quoique, nous pouvons également étre
conscients de ce contact privilégié que nous
recevons en cadeau. Pas des cadeaux au ru-
ban doré mais des paroles qui nous touchent
dans notre vulnérabilité, un contact des yeux,
profond et vrai, une main fragile et beaucoup
de tendresse. Le silence, le courage, la dou-
leur, la peur, la joie, le rire.

Se rencontrer dans toutes les étapes de la vie,
n'est-ce pas la plus grande richesse de notre
humanité ?

C'est pourquoi nous participons réguliere-
ment au lieu de parole. Dans ces moments,
nous pouvons définir le calendrier ensemble
et communiquer. En présence d’'une psycho-
logue, nous pouvons aussi déposer nos vécus
si nous en ressentons le besoin, en toute
confidentialité et respect. Et ne pas oublier: le
partage du café/thé et les biscuits.

Avec gratitude, Marita et I'équipe des
volontaires de ’Aubépine.

Parole donnée aux volontaires « Eole » a
Virton.

Pourquoi avoir choisi le volontariat en unité
de soins palliatifs ?

« Parce que le volontariat en unité de soins
palliatifs est avant tout une formidable aven-
ture humaine. Une nouvelle histoire qui sécrit
chaque jour, derriére chaque porte, derriére
chaque rencontre. Lorsque nous frappons a la
porte d’une chambre, nous allons vers I'inconnu.
Nous ignorons si le patient sera éveillé, s'il sera
seul, s'il aura envie d'échanger ni méme s'il aura
envie de nous voir. Parfois, nous sommes remer-
ciés assez rapidement mais souvent la magie
opére. Comme le fait remarquer Eleonore, qui
vient tout juste de rejoindre Iéquipe, « on n'est
pas dans les mémes jeux sociaux, on nest pas
pris dans des rapports avec toutes ces couches
dont on a normalement besoin pour vivre les
uns avec les autres... Et cest intimidant car toi
aussi tu dois enlever des couches et te présenter
dans le dénuement » ... Intimidant mais telle-
ment enrichissant. »

Qu'avez-vous 3 offrir en tant que volontaire ?

« Un café, une part de gdteau, une glace, un
bouquet de fleurs, quelques graines pour les
oiseaux qui colonisent le parc, un morceau de
musique, un massage, un soin énergétique ou
simplement et surtout un peu de compagnie,
une autre oreille. Nous avons tout cela a offrir,
selon la personnalité et les compétences du
volontaire qui se présente et les souhaits du
patient. Les pdtisseries que nous faisons cuire
dans la cuisine réservée aux patients et a leurs
familles, tout au fond du couloir, sont particulié-
rement appréciées et font I'unanimité, d'autant
plus qu'il plane alors dans le service entier une
bonne odeur de gourmandise qui nous renvoie
d nos souvenirs d'enfance. Les bouquets de fleurs
distribués chaque mercredi apportent gaieté
et couleurs a la chambre, tandis que les man-
geoires fixées a l'extérieur des fenétres attirent
multitude de moineaux, mésanges et autres
passereaux. Lorsque le patient est en demande
de compagnie, nous nous asseyons d ses cotés,
dans le silence ou dans I'échange, selon ce qui
se présente. Le patient apprécie ce partage, hors
considérations médicales, un temps juste entre
deux étres humains ; il n'y a plus de patients,
juste des hommes.

Nous sommes également présents pour les
proches qui méritent notre attention autant que
les patients ; étre attentifs a leur souffrance, les
écouter, les réconforter parfois, ou partir dans
des échanges plus légers pour leur permettre

déchapper a la réalité le temps d'une pause-
café dans l'espace cuisine. »

Et a vous, qu'est-ce que ¢a vous apporte ?

« Les échanges que nous pouvons avoir avec les
patients ou leurs proches sont d'une richesse
sans nom. Des rencontres vraies, d'‘dme a dme,
ol personne ne triche, ol personne ne cherche
a paraitre. Car il est plus facile de se confier & un
étranger qu’a un proche, a un médecin ou une
infirmiére. Parfois, nous papotons comme de
vieux amis en échangeant des anecdotes sur
nos vies respectives. D'autres fois, le patient a
plutdt besoin de se confier sur certains aspects
de sa vie et nous l'écoutons avec attention et
bienveillance. Dans ces moments privilégiés,
plus rien n‘a dimportance que ce qui est par-
tagé, ensemble, dans le moment présent. Trés
souvent, nous rions ensemble mais il arrive que
nous pleurions ensemble. Nos échanges restent
toujours confidentiels, sauf si le patient nous fait
part d’informations d'ordre médical, comme des
douleurs ou inconforts, que nous transmettons
alors a I'équipe soignante. De méme, si nous
percevons de l'anxiété ou de l'agitation, nous
partageons l'information. Le reste, nous le gar-
dons pour nous.

La contrepartie de cette richesse est le coté
éphémere des relations que nous créons. Les pa-
tients hospitalisés dans une unité de soins pal-
liatifs ne restent pas bien longtemps et il arrive
trés souvent que notre rencontre d’un jour soit
sans lendemain, soit parce que I'état du patient
sest détérioré, soit parce qu'il est rentré chez lui,
Nous nous réjouissions des retrouvailles mais
le patient est parti, sans que nous ayons pu lui
dire au revoir. Cest face a ces situations que les
temps de parole prennent toute leur utilité, Fort
heureusement, nous ne sommes pas seuls. Nous
appartenons a une équipe, celle des volontaires,
et faisons partie du service a part entiére. »

Pour conclure, le mot de la fin revient a Dimi-
tri, volontaire a Eole depuis 3 ans, qui quali-
fie le volontariat en unités de soins palliatifs
d’« émotivant » : a la fois émotif et émotion-
nel pour toutes les émotions et ies sensations
qu'on peut y ressentir et motivant pour tout
ce qu'on regoit et ce qu'on en retire »,

Les volontaires d’Eole, Unité de soins
palliatifs a Virton.

Sur la place donnée aux
animaux de compaghnie en
usP

Une unité de soins palliatifs est un lieu de vie.
Souvent, le dernier lieu de vie du patient qui,
accablé par une maladie grave et des symp-
tbmes qui entravent sa qualité de vie, se re-
trouve dans le besoin d'intégrer ['unité poury
trouver du réconfort.
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Ce réconfort n'est pas toujours facile a at-
teindre mais l'ensemble des intervenants
et des interventions au sein de l'unité s'at-
tachent a s'en rapprocher le plus possible.

Les éléments susceptibles d'apporter ce ré-
confort sont donc multiples et découlent des
multiples besoins du patient.

Besoin de dormir, besoin de respirer, besoin
de bouger, besoin d'étre écouté, de parler...

Un certain nombre de patients ont, dans leur
vie de tous les jours, établi un lien particulier,
intime, fort et donc important pour eux, avec
un ou plusieurs animaux de compagnie.

Ce lien habite leur quotidien, les nourrit, leur
donne de la joie, une responsabilité, un sens
a la vie. Il est parfois un rempart face a la soli-
tude.

La maladie et surtout les hospitalisations ont
tendance a entraver ce lien, notamment parce
que les animaux ne sont pas admis dans les
hopitaux.
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Lapproche holistique et personnalisée des
unités de soins palliatifs inclut généralement
l'autorisation de présence des animaux dans
la chambre du patient.

Ce lien précieux et parfois perdu peut alors
étre réhabilité, ce qui est souvent une grande
source de joie et de soulagement pour le pa-
tient, son entourage et pour l'animal.

Ce compagnon de vie retrouve alors son role
dans cette vie qui reste, jusqu’a la mort.

Chiens, chats, oiseaux, furets ou autres com-
pagnons font donc leur entrée, dans le res-
pect de la quiétude des autres patients de
I'unité, pour apporter ce que nul autre sans
doute ne pourrait apporter a leur place.

Par le Docteur Martin TONGLET, Médecin
de l'équipe mobile intra-hospitaliére (EMI) de
soins continus et soins palliatifs a Arlon et a
Eole - Unité de soins palliatifs a Virton.

Le cheval

I fait chaud cet été. Le soleil baigne I'unité d’'une
lumiére intense et les chambres situées du coté
du parc surchauffent quelque peu. Cest dans
'une delle que M. B se trouve depuis quelques
jours maintenant. Dans la chambre 21, celle qui
est la plus proche des soignants. Latmosphére
est chaude dans sa chambre. Parce que cest
1été, parce que la situation est lourde, intense,
pesante. Monsieur a beaucoup souffert, pen-
dant plusieurs jours. De violentes douleurs. De
l'agitation. De la colére. Sa famille a beaucoup
souffert aussi. De la colére, de I'incompréhen-
sion, de la fatigue, de la peine. Lescalade des
médicaments antalgiques et anxiolytiques a été
nécessaire. Cela va un peu mieux, M. B a un peu
moins mal, est un peu moins agité. Mais cela ne
suffit pas. Alors, chaque matin, en pesant nos
mots, en essayant de réfléchir au mieux, a livre
ouvert devant la famille, on parle de majorer
les médicaments. On parle de sédation conti-
nue. Faire dormir M. B pour qu'il ne souffre pas
durant les quelques jours quil lui reste a vivre.
Pour qu'il n‘ait plus mal. Pour qu'il ne soit plus
si anxieux, si nerveux. Mais chaque jour survient
un moment d'éveil, bref, mais qui a du sens. Pour
lui, pour sa femme, pour sa fille qui vient d'arri-
ver de Suéde ol elle vit. Mais chaque jour est
aussi fait de longs moments d'attente, de vide.

Son fils n’y voit plus de sens. Pourquoi maintenir
M. B en vie pour si peu de bénéfice, pour autant
de souffrance ? Ce n'est déja plus lui, il est déja
parti. Il est colére, contre la maladie, contre les
soignants, contre moi. Il n‘a pas peur de me le
dire. Il m'en veut de rester si passif devant tout
cela. Clest comme si son pére ne tenait plus qu'a
un fil, dans la douleur, et que jétais responsable
de cela, que je me satisfaisais de cet équilibre.

Les jours passent et il devient évident qu'il faut
débuter la sédation. Nous en parlons en équipe,
nous en parlons, une nouvelle fois, a la famille.
Nous l'instaurons.

Les jours passent. Monsieur est bien plus confor-
table. Il ne semble plus avoir mal, il nest plus
agité. Il dort profondément. Pas si profondé-
ment que ¢a en fait. Il est Ia, tout prés.

Les jours passent : un, deux, trois puis quatre,
cing. Ca devient a nouveau pesant. Le senti-
ment de légére libération, de léger apaisement
survenu au moment de la mise en place de la
sédation a complétement disparu maintenant.
La fatigue pése sur les corps et sur les esprits. La
colére revient.

Nest-il pas possible de faire autre chose main-
tenant ? Pourquoi le laissez-vous comme ¢a ?
Pourquoi ne faites-vous pas quelque chose pour
qu'il parte ? Pourquoi ne l'aidez-vous pas a mou-
rir?

Ca devient dur, pour tout le monde.

Avec ma maigre expérience, jen viens a douter.
Que dois-je faire ? Ne devrais-je pas, en effet,
rencontrer les attentes de la famille de M. B et
augmenter, encore, les médications ?

Nous en parlons en équipe. Il nous revient une
conversation du début de I'hospitalisation. M. B
était cavalier. Cétait son métier, c'était sa pas-
sion, c’était sa raison de vivre.

Peut-étre a-t-il besoin de dire au revoir a son
cheval ? Peut-étre s‘accroche-t-il ainsi, de toutes
ses forces, car il a besoin, une derniére fois, de
renouer avec sa passion ?

Je me décide a en parler a I'épouse dés son artri-
vée. Sa réponse est immédiate : nous avons eu
la méme idée, le frére de M. B est en route avec le
cheval et sera la dans quelques minutes.

Quelques instants plus tard, alors que les infir-
miéres ouvrent la baie vitrée de la chambre

21, déconnectent les pousse-seringues et ap-
prochent le lit de M. B au plus prés de l'extérieur
de sa chambre, j'aide son frére a sortir le cheval
de la remorque.

I accompagne le cheval jusqu'a hauteur de la
baie vitrée, grande ouverte, de la chambre.

Le cheval pose alors sa téte a quelques centi-
metres a peine de celle de M. B, allongé incons-
cient dans son lit. Le souffle puissant et chaud
du cheval balaie le visage de M. B. Lodeur du
cheval remplit lespace. Une ou deux minutes
passent. Le cheval hennit bruyamment alors
qu'il est reconduit vers la remorque.

Au méme moment, les infirmiéres replacent le
lit de M. B au centre de la chambre, dans le but
de reconnecter les prises des pousse-seringues.
['épouse de M. B est dans la chambre. Je suis
dans la chambre. M. B sest arrété de respirer.
Il est parti. Dans les secondes qui ont suivi son
ultime contact physique avec son cheval.

L'émotion est immense. Les larmes montent
aux yeux de chacun et chacune dentre nous.
Lépouse serre dans ses bras M. B et rit de bon
ceeur, tellement émerveillée et frappée par la
force de son mari, par la beauté de ce qui vient
d'étre vécu, par la beauté de son dernier mo-
ment de vie.

Les jours précédents, la douleur, la colére, I'at-
tente, l'incompréhension. Tout persiste mais
tout s‘apaise. Un sens différent prend place et
explique, apaise, partiellement, chaque mo-
ment, chaque étape de ce qui a été vécu par
tous : patient, famille, soignants.

Plus tard dans I'aprés-midi, le fils entre dans
mon bureau. « Tout ce que je pensais est remis
en question. Je n’y croyais pas mais, oui, sans
doute, tout cela avait du sens. »

Soin au corps mort

Une chambre quon ne dirait pas d’hépital.
Le temps suspendu comme les sanglots des
proches I'étaient aux battements du coeur
aimé et fatigué. Un dernier soupir. Du chagrin
sous lequel bruissent discrétement les mains
de celles et ceux qui savent que la fin qu'ils ac-
compagnent depuis plusieurs journées déja
n'est pas encore totalement accomplie.

Ici a 'Aubépine, unité de soins palliatifs du
CHA de Libramont, notre démarche d’accom-
pagnement ne s'arréte pas avec la vie de
notre patient. Sa toilette mortuaire ne dif-
fere d'ailleurs guére de celle réalisée de son
vivant quelques heures plus tot, mais il faut
cette fois &ter et évacuer 'appareillage médi-
cal. Puis laver, placer une mentonniére pour
maintenir la bouche paisiblement close et
dissimuler par du maquillage d'éventuels
hématomes et autres stigmates de la mala-
die. Habiller, coiffer, manucurer, passer un
bijou, parfumer comme a son habitude - tout
cela selon les consignes qui ont émaillé en
délicatesse nos échanges avec lui dans cette
chambre. Il souhaitait reposer a coété d'une
photo de sa famille. C'est chose faite et il est
désormais prét a étre rendu a elle apaisé et
débarrassé des traces de la maladie et de
I'agonie. La lumiére est tamisée, quelques
fleurs décorent la chambre. Prés du lit une
bougie brille, une flamme sans autre conno-
tation que le symbole de lumiere et d'espoir
essentiel dans l'obscurité de la perte et du
deuil. Notre équipe a elle aussi un rituel. Sa
propre bougie dans le couloir de I'unité, qui y
brllera 24 heures, en sa mémoire.

Bien qu'il réponde a d'élémentaires exigences
d'hygiéne et constitue un témoignage de res-
pect envers le défunt, le soin mortuaire est
encore souvent peu considéré dans le milieu
hospitalier. Au chapitre des raisons, on trouve
immangquablement le mangue de temps, l'in-
suffisance des effectifs et la priorité donnée
aux vivants.

Laver une personne décédée n'est pour-
tant pas un soin ordinaire et représente une
étape trés importante du processus de soin,
allant bien au-dela de la simple préparation
du corps du défunt pour les proches. Pour
le personnel soignant [ui-méme, la toilette
mortuaire demeure une pratique d'une ex-




traordinaire utilité émotionnelle. Selon Sylvie
Classe (2016), Paul Jenny (2007) et Frédérique
Drillaud (2021), sa pratique peut s'avérer un
outil thérapeutique puissant car elle favorise
le maintien d’une connexion humaine et em-
pathique avec le patient, méme au-dela de
son décés, connexion parfois affaiblie par le
malaise du face-a-face avec la fin de vie et la
mort. En effet, un des mécanismes de défense
du soignant en situation émotionnelle diffi-
cile est l'évitement, caractérisé notamment
par une restriction des contacts et la considé-
ration du patient comme objet de soins uni-
guement. Or, tout comme s'impliquer dans le
rituel délicat et néanmoins pragmatique de
la toilette d'un patient ravive son existence
derriére la maladie, la toilette mortuaire peut
contribuer a atténuer le sentiment de déta-
chement et d'impersonnalité souvent asso-
cié a la mort en milieu hospitalier. Dans cet
espace concret ou se confronter a l'anxiété
et l'inconfort qui y sont associés, cette toi-
lette mortuaire permet de favoriser la gestion
des émotions, de rétablir le lien empathique
altéré et de transcender le malaise initial. Elle
incarne alors la fin de l'accompagnement
personnalisé prodigué tout au long du pro-
cessus palliatif, prolonge le sens du devoir
et souligne l'importance de la continuité des
soins au-dela de la vie, réaffirmant le réle du
soignant en tant que dispensateur de soins
complets et attentionnés, et la pertinence de
chaque acte, méme apres le dernier souffle
du patient.

Et la réflexion de s‘étendre a la signification
profonde du travail du personnel soignant.
En son for intérieur, contribuer a préserver la
dignité du défunt peut engendrer une satis-
faction professionnelle accrue et la reconnais-
sance du caractére sacré de son propre role
dans le cycle de la vie et de la mort.

Les soignants sont bien conscients du fait que
leur geste est alors aux limites du soin et dela
ritualité, mais celle-ci leur apparait indispen-
sable, dans les dimensions que I'anthropolo-
gie lui reconnait : celle d’'une pratique collec-

tive, qui dépasse le rationnel et qui permet a
I'atre humain de vivre les grands passages de
l'existence en tentant d'y élaborer du sens par
des gestes plus que par des mots*.

l'aménagement par le personnel soignant
d’un environnement apaisant et propice a
un deuil adouci pour les proches d'un défunt
s'inscrit dans la continuité des soins au corps,
et plus largement dans une approche globale
des soins considérant le bien-étre émotionnel
de toutes les parties en présence.

La toilette mortuaire est un pont que 'équipe
construit entre le défunt et sa famille afin de
permettre la rencontre, canaliser I'angoisse
de la mort, rendre au malade son identité fa-
miliale et initier ainsi le processus de sépara-
tion [...] La mort d’un étre cher provoque un
déchirement et renvoie souvent a sa propre
mortalité. En permettant a une famille qui le
souhaite d'entrer dans une chambre ol I'at-
mosphére est apaisante, le soignant rend plus
facile la séparation®.

Il est donc question ici de créer un espace
pour la compassion, la réflexion et le rituel,
afin de faciliter la transition vers une vie sans
la présence physique du défunt.

Dans cette chambre quon ne dirait pas
d’'hépital, les mains discrétes qui bruissent
de gestes répétés et maitrisés ponctuent
l'accompagnement a la fois de celui qui s'est
éteint et de ceux qui continuent a vivre.

Par Erika DEMOULIN, Infirmiére a 'Aubépine
- Unité de soins palliatifs a Libramont.
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ENJEUX DE/POUR DEMAIN

Les soins palliatifs (SP) et en particulier les
unités doivent s'adapter aux évolutions socié-
tales. Tout d'abord, le vieillissement de la po-
pulation qui va avoir un impact sur la hausse
des demandes d'hospitalisation. Par ailleurs,
on constate une augmentation de la durée
de vie des patients présentant des maladies
incurables avec des besoins médicaux dés
lors diversifiés et complexifiés induisant une
plus grande demande de SP et surtout des
soins plus complexes. Lévolution du modéle
familial, rural ainsi que l'accroissement de la
précarité financiére font qu'un plus grand
nombre de patients ne peuvent bénéficier
de SP a domicile ou en maison de repos et de
soins (MRS). Et pour finir, le manque de soi-
gnants au domicile et en MRS ne permet par-
fois pas un suivi de SP adéquat et les patients
sont alors redirigés vers ['USP.

Actuellement, nous sommes une unité de 6
lits dans un cadre exceptionnel qui a acquis
au cours des années une expertise et une
renommée certaine. Nous accueillons les pa-
tients et leurs proches et nous sommes aussi
un lieu de formation pour les infirmiers, aides-
soignants et médecins. '

Dans notre province, les USPs fonctionnent
particuliérement bien en interface entre les
différents sites (domicile, EMI et USP).

L'annonce du passage en palliatif évolue.
Celle-cilaisse une part de non savoir car la mé-
decine méme a I'heure actuelle ne contrdle
pas tout. Nous donnons de l'importance a
une parole cernée de doutes loin des certi-
tudes médicales. Le médecin ne détient plus
tous les pouvoirs et c'est une bonne chose.

Les soins palliatifs évoluent aussi dans la fa-
con d'aborder la mort. Il ne s'agit plus, comme
dans le modéle d'Elisabeth Kubler-Ross, de
vouloir a tout prix que le patient apprivoise
sa mort afin de l'accepter. Cela engendre un
excés de savoir anticiper sur sa mort et va
jusqu'a induire pour certains une sidération
traumatique. Il s'agit plutot d'étre a I'écoute
de toutes les contradictions que cette fin de
vie fait surgir, des différents mécanismes de
défense mis en place et de réintroduire de la

vie, de la subjectivité, de I'évasion psychique.

Le concept de « belle mort » tend aussi a dis-
paraitre car, méme avec les soins les plus
adéquats, méme lors de sédation ou d'eu-
thanasie, cela reste difficile de quitter la vie.
Les soins palliatifs aident a apaiser cette tris-
tesse existentielle pour le patient et pour les
proches mais ne peuvent l'effacer.

Au sein de notre USP, nous voudrions pour-

suivre cette philosophie de soins tout en

continuant & s'adapter aux différentes évolu-
tions sociétales. Cette philosophie de soins
s'articule autour de ces différents axes :

» Soigner en placant le malade et sa famille
au centre des procédures de soins ;

» Laisser le patient vivre a son rythme, sans
horaires stricts pour les soins (attendre qu'il
s'éveille avant de faire sa toilette, respecter
son désir de ne pas manger ou de manger
a des heures différentes ...) ;

» Proposer différents soins de confort :

- Bain avec ultra-sons ;

- Massage d'une partie du corps (visage,
mains, pieds ...) ou du corps entier;

« Diffusion d'huiles essentielles assai-
nissantes ou calmantes, massage aux
huiles essentielles ;

- Réflexologie plantaire ou palmaire
pratiquée par les infirmiéres formées
spécialement a ces disciplines ;

« Musicothérapie ;

« Esthéticienne bénévole.

» Maintien de la vie jusqu’au bout avec ses
joies et ses peines en permettant entre
autres l'organisation de repas, fétes fami-
liales, de sorties, de temps sur la terrasse... ;

» Permettre au patient d‘accueillir son ani-
mal de compagnie dans le cadre de sa
chambre et sous surveillance. Elément
indispensable pour le patient et pour I'ani-
mal ;

» Etre & I'écoute du patient et de ses accom-
pagnants pour toute demande tant phy-
sique que psychique et spirituelle ;

» Aider et soutenir les proches en leur lais-
sant une place, en respectant leurs choix,
leurs valeurs et I'évolution de leurs besoins,




» Préparer et accompagner le patient et
ses proches tout au long du processus de
deuil;

» Aumoment du décés, soutenir les proches,
présenter le corps du défunt de fagon a ce
que la derniére image qu'ils auront de lui
soit la plus agréable possible. (Habiller le
défunt avec les vétements choisis par les
proches, lumiére tamisée, fleurs, bougie
électrique, chambre rangée) ;

» Consultation médicale de suivi de gestion
de symptomes, réflexion éthique, organi-
sation domicile sur Arlon et Virton ;

» Suivi de deuil : Consultation médicale et/
ou psychologique de suivi de deuil et cour-
rier, un an de suivi de deuil personnalisé.

Tout cela grace a une équipe médicale et infir-
miére performante et compétente, aidée par
une équipe de 13 volontaires qui enrichissent
nos projets de leurs idées et de leur dyna-
misme.

Nous avons aussi des réves, des projets d'ave-
nir afin de mieux correspondre aux besoins
de nos patients :

» Nous espérons une augmentation de nos
lits avec un passage de 6 a 9 lits. Nous aug-
mentons chaque année notre taux d'occu-
pation, celui-ci a doublé les 10 dernieres
années et nous sommes arrivés au maxi-
mum de ce qui est possible compte tenu
de la capacité du service. Par ailleurs, nous
avons en continu une liste d’attente d'une
dizaine de personnes et en moyenne 80

»

»

personnes par an ne peuvent bénéficier du
service. Le manque de place ne nous per-
met donc pas d'accueillir tous les patients
pour lesquels un séjour chez nous est de-
mandé et indiqué. Les gens restent dés lors
dans des situations difficiles et non souhai-
tées a domicile, en maison de repos ou
dans des services d’hospitalisation aigus
déja débordés. Le nombre de fits d’hospi-
talisation en SP est actuellement bloqué
3 12 au niveau de la Province de Luxem-
bourg avec 6 lits a Libramont et 6 lits chez
nous, moratoire qui date depuis plus de 20
ans;

Il nous semble important que I'USP ne soit
pas trop éloignée d'un cadre hospitalier
vu nos besoins médicaux de plus en plus
aigus tant au niveau pharmaceutique, ma-
tériels et techniques ;

Le développement d'un centre de jour at-
tenant ou pas a I'USP avec des soins pour
les patients et pour les proches (consul-
tation médicale, suivi psy, suivi de deulil,
soins bien-étre : kiné, esthétique, art thé-
rapie...);

Mise en place de middle care : les USPs,
comme déja décrit, prennent de plus
en plus en charge des situations médi-
cales aigués, nécessitant des soins médi-
caux palliatifs plus complexes. Il est donc
important de développer des structures
intermédiaires entre le palliatif aigu et le
domicile ou la MRS. Ce sont des structures
3 développer en Province de Luxembourg

soit attenant & un hapital, soit en maison
d’accueil, soit au sein d'une MRS pour les
patients palliatifs de tout dge pour qui un
retour domicile ou MRS simple n'est pas
indiqué et pour lesquels les soins ne justi-
fient plus une place en service aigu ou USP.
Nous espérons pouvoir avoir quelques lits
middle care au sein de la résidence des
Oliviers : MRS attenante a I'unité. Ce projet
permettrait de libérer des places en USP, en
service aigu et soulager le domicile ;

» Vu les soins plus aigus que nécessitent
nos patients hospitalisés en USP, se pose
la question de maintenir ou pas des USP &
distance des sites aigus. Comment assurer
le transfert des patients, des médicaments,
des prélevements pour les labos, du maté-
riel dans un délai suffisamment bref afin de
pouvoir assurer des soins de qualité ?;

» Une reconnaissance d'une compétence
en SP au niveau médical afin que cette
pratigue soit mieux reconnue et plus at-
trayante pour les jeunes médecins. Un pro-
jet est en cours au niveau fédéral.

Les soins palliatifs sont en continuel mouve-
ment comme notre société. Il nous semble
donc important de garder la souplesse de
I'adaptation sans perdre le fil conducteur de
nos valeurs essentielles. C'est parfois un tra-
vail déquilibriste mais qui nous maintient
vivants.

Par le Docteur Elisabeth LENOIR, Médecin
- chef de service d’Eole - Unité de soins
palliatifs a Virton et Chef de service de
I'équipe mobile intra-hospitaliére (EMI) de
soins continus et soins palliatifs a Arlon.

Soins Palliatifs aigus ?
Soins palliatifs
intermédiaires ? Répit ?

Quelques faits :

» La Belgique a opté pour une pratique des
soins palliatifs privilégiant le maintien du
patient chez lui : ceci rencontre ses sou-
haits tout en limitant des hospitalisations
inutiles et codteuses ;

» Laqualité des soins a domicile et la sécurité
du patient sont assumées par des équipes
spécialisées de soins palliatifs de deuxiéme
ligne;

» Des équipes mobiles semblables sont
actives au sein de nos structures hospita-
lieres;

» Des unités de soins palliatifs (USP) s'oc-
cupent des patients qui ne peuvent se
trouver ni dans un lit de I'hépital ou de la
clinique ni a domicile.

Les soins palliatifs sont un ; ils se déclinent
donc en trois lieux, tous essentiels : au domi-
cile, dans les services hospitaliers et en unités.

Toutes les équipes de soins palliatifs sont en
mangue criant de moyens et sont actuel-
lement insuffisantes a combler les besoins
d’'une population maintenant informée qui
mise sur leurs compétences reconnues.

Plusieurs productions de documents et des
initiatives d‘analyse nous montrent que Ie
monde politique a pris la mesure de la situa-
tion.

Sans préjuger de ces réflexions et des actions
a entreprendre, nous pouvons nous-mémes
essayer, en tant que praticiens, a identifier
les besoins des patients qui répondent des
soins palliatifs et des familles qui les accom-
pagnent.

Les soins de fin de vie s'adressent aux deux
publics cibles suivant :




1/ Les patients

Les patients dont les besoins peuvent étre
comblés par des soins de premiére ligne. Par
les soignants du domicile, des milieux d'ac-
cueil collectif et des services des hopitaux.
Avec parfois l'intervention ponctuelle de soi-
gnants de deuxiéme ligne palliative. Cette
cohorte de patients est la plus nombreuse.

Les patients séjournant en hopital pour mise
au point et bénéficier de leurs traitements
ne sont pas a |'abri de décompensations glo-
bales qui demandent des soins de confort ou
une réflexion éthique sur un devenir relevant
des soins palliatifs.

Les patients dont la souffrance globale est
telle gu'elle ne peut étre prise en compte que
par des unités spécialisées en soins palliatifs.
L'évolution de ses patients répond d’une stra-
tégie de hiérarchisation des problémes avant
leur résolution par des interventions ciblées.
Suit assez souvent une période de mieux-étre
de durée variable et enfin, une dégradation de
I'état général avec I'ensemble de symptdmes
d’une fin de vie, d'une agonie et du processus
de mort. Les 360 lits sont insuffisants & com-
bler les besoins. Il faut en majorer le nombre
et proposer des mesures alternatives.

Les patients qui répondent des soins palliatifs
sans que les besoins d'attention et d'interven-
tion soient continus ou intenses. Ces patients
dont la situation reléve bien de soins pallia-
tifs nécessitent le recours a un milieu insti-

Y

tutionnel adapté a une certaine chronicité
de leur état. Ce peut étre des personnes qui
ne répondent pas a d'autres critéres de santé
comme les troubles psychiques, sociaux tels
que décrits par 'OMS. Les patients atteints
de bronchopneumopathie chronique obs-
tructive (BPCO) qui passent une grande par-
tie de leur derniére année de vie a I'hopital,
aux malades qui présentent des pathologies
neurologiques évolutives, des insuffisances
cardiaques préterminales...

Des lits de soins palliatifs intermédiaires pour-
raient s'ajouter a ceux d'une unité, comme
cela se produit au Haus OMEGA de Hamm,
basé au Grand-Duché de Luxembourg (qui
fonctionne avec 15 lits dont quelques-uns sur
le mode « hospice »), ou dans des lits dédiés
dans une maison de repos et de soins, voire
dans des habitats groupés, pouvant accueillir
des familles avec, bien sr, des critéres d’ad-
mission adaptés a ['environnement.

Toutes ces perspectives d’accueil intermé-
diaire seront suivies en deuxiéme ligne par
des équipes palliatives aux critéres de dispo-
nibilité et de qualité de soins aux normes USP.

2/ Les familles

Garder un malade a la maison reste une
épreuve pour les familles ; elles peuvent
étre « br(llées » par la lourdeur de la tache
et, souvent sur le conseil des soignants, sont
contraintes d'accepter un transfert en milieu
hospitalier, trop souvent en milieu aigu faute
de place dans les unités.

Le malade en fin de vie n'y a pas sa place. La
société n'a rien a y gagner.

Il faut donc inventer des lieux de répit familial,
préventifs de 'épuisement.

Les autorités compétentes ont bien compris
I'enjeu de ces répits familiaux qui, dés l'ouver-
ture des premiéres USP pouvaient offrir des
temps de répit itératifs aux familles épuisées
par le maintien des malades a la maison. Les
lits libres deviennent rares et ce service n'est
plus rendu que parfois. Le public cible est
donc la famille épuisée. Méme si les symp-
tdmes du malade sont controlés, l'occupation
du lit est motivée par le seul répit nécessaire a
la famille. Nous rentrons ici dans la part « hos-
pices » au sens britannique du terme comme

décrit ci-dessus par l'expérience luxembour-
geoise du Haus OMEGA.

Des habitats groupés pourraient corres-
pondre, en plus de leur objectif « soins inter-
médiaires » a cette maniére d'accueil.

Nous en donnons quelques critéres ci-des-

Sous :

» Un lieu adapté a I'accueil « intime » des pa-
tients et de leur famille est indispensable ;
c’est ce choix de garder la famille unie qui
est la particularité du répit familial proposé
par ces centres de répit ;

» Un fonctionnement permettant le répit par
une prise en charge d'une partie du temps
« organisationnel » de l'accompagnement
du patient généralement assumé par la
famille pour garder a tous et & chacun le
temps précieux de la relation;

» Une intégration au réseau palliatif local.
Ceci est remarquable car organiquement
souple, léger et peu couteux. Cet accueil
pourrait s'organiser avec les moyens déja
en place, sans devoir recourir a la création
d’autres structures ;

» Le principe pourrait comporter un as-
pect « vacances » que ces malades pour-
raient passer, en famille, « comme tout le
monde », et, malgré la maladie, profiter des
bonnes choses de Ia vie, encore ;

» Une attention particuliére serait por-
tée vers les familles d'enfants malades, a
celles dont un membre est malade d’'une
démence ; méme si le patient est habituel-
lement institutionnalisé, un séjour « pro-
tégé » pourrait permettre, a nouveau, une
vie en famille.

Cette analyse et ces propositions ne sont pas
exhaustives.

Linventivité est fille de I'enthousiasme.

Par le Docteur Michel MARION, Médecin -
Eole - Unité de soins palliatifs a Virton.




CARTE BLANCHE: « ETRE MEDECIN EN USP »

par Elisabeth LENOIR

« Petit résumé de mon parcours profession-
nel : Jai débuté par un assistanat en onco-
logie tout en étant en parallele bénévole en
soins palliatifs. Mon réve était alors de conci-
lier 'oncologie et les soins palliatifs. Au cours
de cette formation, j'ai beaucoup apprécié la
réflexion internistique, la pratique hospita-
liere, la formation médicale mais je m'y suis
moins retrouvée au niveau du lien avec le
patient et ses proches et la difficulté d'une
prise en charge globale du patient et de sa
famille par manque de temps lié a une sur-
charge de travail. La difficulté était aussi de
pouvoir se mettre ses propres limites onco-
logiques et d'assurer ensuite, pour ce méme
patient, le suivi palliatif tout en poursuivant
pour d’autres une pratique oncologique.
D’autant plus qu'en 1995, nous étions aux
balbutiements du développement des soins
palliatifs en Belgique. J'ai donc fait le choix
d'interrompre ma formation d’oncologue et
de faire un cursus de médecine générale afin
de pouvoir pratiguer principalement les soins
palliatifs. J'ai intégré une équipe de seconde
ligne de soins palliatifs a domicile pendant 17
ans et fait des remplacements dans diverses
USPs. En 2014, j'ai été engagée a EOLE au dé-
part a mi-temps puis a temps plein et depuis
8 ans en tant que cheffe de service.

Cette fonction de médecin en USP mépanouit.
Japprécie de pouvoir prendre le temps d'une
prise en charge globale du patient tant sur
le plan médical, que sur le plan social et psy-
chologique. J'apprécie le temps consacré aux
proches etau soutien de leur cheminement, Je
trouve aussi trés enrichissant 'appartenance
a un service et le travail en collaboration avec
les infirmiéres, I'équipe pluridisciplinaire et les
volontaires. J'aime particuliérement la grande
variation, limprévisibilité¢ de notre travail, le
dynamisme et la créativité de 'équipe. Ceci
est di a la grande fragilité de nos patients qui
rend leur évolution incertaine, a l'adaptation
du service face au patient, ce qui personnalise
chaque prise en charge, l'alternance de joies
et de peines car nous nous efforgons a main-

tenir la vie jusqu'au bout (féte, musique, fou
rire, larmes...). Les consultations de suivi de
deuil, de douleur, de réflexions éthiques qui
donnent elles aussi un autre rythme a chaque
journée.

Bien sir, tout n'est pas toujours facile, il me
faut parfois du temps de recul, des congés,
une soirée ou je méclipse plus tot tant 'accu-
mulation de la souffrance psychique des pa-
tients et des proches est tout d'un coup trop
lourde a porter.

Le turn-over des patients est parfois trop
lourd, a peine avoir accompagné un patient et
une famille au seuil de la mort et aprés, nous
devons « réaccueillir » un nouveau patient et
de nouveaux proches inquiets en détresse
devant cette nouvelle étape qu'est le passage
en soins palliatifs.

La question d'en faire trop ou trop peu est
un questionnement qui me revient sou-
vent. Comment étre 1a pour les patients, les
proches, les collégues et ne pas dépasser ses
propres limites. Comment étre disponible et
3 l'écoute de chacun quand on est épuisée,
lassée...Etre 1a pour chacun, sans en faire de
trop, laisser la place aux proches ainsi que du
temps d'intériorité pour le patient seul avec
lui-méme. Comment s'adapter a chaque pa-
tient, tout en restant soi-méme ?

Depuis 8 ans, nous avons fait le choix d'ac-
compagner nos patients jusqu'au bout méme
dans le cadre de demande d'euthanasie. Ce
sont des situations tout a fait singuliéres qui
n‘aboutissent pas sans mal et ce pour chaque
intervenant. Le sujet reste déja difficile a abor-
der pour chacun. Le patient vit difficilement
de devoir écrire sa demande, de devoir définir
une date et une heure de sa mort en accord
avec le service et ses proches. Les proches
vivent un deuil plus compliqué que lors des
autres décés, beaucoup de questions sur le
pourquoi, de remise en question, de culpa-
bilité malgré quils aient cheminés ensemble.
Pour le service, ce n'est pas rien de vivre le
dernier repas, la derniére nuit, la derniére toi-

lette avec un patient dont la mort est définie
de fagon précise et enfin pour moi, cela reste
un acte tres difficile de donner la mort. Je n'en
sors jamais indemne et, 13 aussi, ce n'est pas
toujours évident de faire la part des choses en
me protégeant et, d'autre part, en assumant
un réle que je sens juste pour aller jusqu’au
bout de la demande de ces patients en trop
grande souffrance psychologique suite &
Iévolution d‘une pathologie incurable sur
laquelle la médecine n'a plus de prise.

C'est la force du service, le soutien de '¢quipe,
mes proches et mes propres ressources qui
m‘aident a avancer et a retrouver une nou-
velle énergie pour les autres patients.

Je mesure tous les jours la chance de travailler
au sein d'un tel service, avec une telle équipe.
Quel bonheur de se sentir au bon endroit.

Je termine donc par remercier le Dr Marion
qui m'a permis de reprendre ce service riche
de tout ce quiil avait, entre autres, mis en
place et je remercie mes collégues infirmiéres,
médecins et volontaires pour ce travail com-
mun au quotidien, pour leur soutien qui m’a
porté lors des moments plus difficiles privés
et professionnels,

C'est une équipe en or : professionnelle, dyna-
mique, questionnante, investie, créative, sou-
tenante... »

Par le Docteur Elisabeth LENOIR, Médecin
- chef de service d'Eole - Unité de soins
palliatifs a Virton et Chef de service de
I'équipe mobile intra-hospitaliére (EMI) de
soins continus et soins palliatifs a Arlon.
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CONCLUSION Le centre de documentation

des soins palliatifs en Wallonie

Nous vous proposons de découvrir, en primeur, le coup de cceur & paraitre en avril 2025 sur le
site www.palliatheque.be

AVRIL 2025
COUP DE CCEUR

Je suis au-dela de la mort

UHomme Etoilé

Bruxelles : Le Lombard, 2023

C'est le retour de 'Homme Etoilé, l'infirmier en soins palliatifs, pour sa premiére fiction en for-
mat BD qui prend vie gréce aux illustrations couleurs !

Nous y suivons Jean, un jeune rackeur sur le point d’enregistrer son premier album aux Etats-
Unis et pour qui tout bascule a I'annonce de son cancer. Au décours de son traitement, il fait
alors la rencontre particuliere et inoubliable de Frank.

Ce dossier, pour lequel nous remercions vive- & son avantage, un massage qui vient sou-

ment les contributeurs, a mis en lumiére les lager quelque peu ce corps douloureux et Le juste dosage entre les émotions rend la lecture fluide : tristesse et joie sont habilement
unités de soins palliatifs, lieux de vie avant beaucoup d’humanité portée par le person- mélées, sans jamais nous déborder dans un sens ou dans 'autre. L'histoire, qui reste réaliste,
tout. nel soignant, les volontaires, les familles, les nous amene a dévorer ce roman graphique d'une traite. Une belle maniére de se plonger dans

patients... La vie est bien présente dans les le sujet de I'accompagnement palliatif tout en restant connecté aux thémes de la Vie comme

En constante évolution, les unités se réin-
ventent pour affiner leur pratique dans l'op-
tique de soigner mais aussi d'accompagner le
plus humainement et sereinement possible Et demain ? Ce type de prise en charge pour-
les patients en fin de vie et leurs proches. Soi-  rait-il bénéficier a plus de patients ? D'autres
gner le corps, atténuer la douleur, diminuer structures pourraient-elles étre mises en
les angoisses, stimuler les sens des patients ceuvre pour des patients au parcours diffé-
pour leur permettre de vivre ces moments rent?

d’une maniére qui soit la plus apaisante pos-
sible. Cela passe par la musique, le contact  par jean-Marc HERBIET, Chargé de projet a «Jean - Ca fait longtemps que...

d’un animal de compagnie, des images qui  palliaLux. Frank — Que je suis malade ? Un peu plus d'un an...
invitent a la sérénité, un souci d’apparaitre

unités ! Les quelques témoignages sont poi- I'amitié, la joie, les réves, le deuil et la résilience...
gnants, sont prégnants de vie.

Par Marie GONNELLA, psychologue et chargée de projet a la Plate-Forme de soins palliatifs du
Hainaut oriental.

Jean - Les médecins sont optimistes ?

' Frank - Je m'en cogne de leur optimisme, ¢a se joue entre mon pancréas et moi ! Il
m'ont dit qu'il me restait six mois | Eh bien, je suis encore la et je compte bien lui faire la
misére un long moment a ce p'tit con !

Jean - Ca vous fait peur... ? Je veux dire... Mourir... Vous y pensez parfois ?

Frank — Pfeuh ! Je suis au-dela de la mort, moi ! »




