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les contrastes
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Nous avons débuté I'été 2010 sous le soleil et certains y ont cru : ce sera un bel été puisque nous avons eu un hiver rigoureux.
Il est de ces raisonnements qui dépassent les théories scientifiques sur le réchauffement climatique ! Cela parait simpliste mais
on se rassure comme on peut. Puis les catastrophes humaines et matérielles se sont enchainées entrainant des détresses humaines
impressionnantes et nous laissant impuissants : incendies en Russie, inondations en Chine, au Pakistan, en France... Inquié-
tantes aussi dans ce pays, les stratégies sécuritaires du Président Sarkozy et 1a ou ailleurs, les menaces pour les gens du voyage
qui dérangent et que I'on chasse. Nous avions justement consacré un dossier aux soins nomades dans le N° 123 de notre revue!,
qui prend d’un coup un relief inattendu. Catherine Daloze, rédactrice en chef du journal En Marche patle, elle aussi des “tzi-
ganes et des voyageurs” dont I'exclusion est multiséculaire?. Tous ces événements sont un appel aux droits de ’homme et un
rappel de 'indispensable respect de la dignité humaine.

Comparaison n’est pas raison mais I'été 2010 ne nous rassure pas non plus sur I'avenir de la Belgique et celui de la Sécurité
sociale. Si le panorama institutionnel doit changer, faut-il pour autant élargir  ce point les prérogatives des entités fédérées ?
Faut-il accepter des mesures qui risquent d’engendrer des cotits supplémentaires importants ? De compromis en compromis,
va-t-on vers des formules qui alourdiront des concertations déja complexes sur le plan institutionnel et pour la population ? On
évoque la défédéralisation de certaines dispositions relatives a la premicre ligne des soins ou 4 la santé mentale, de méme qu’on
veut transférer certaines dispositions liées 2 'Emploi. Sans oublier les problemes de la Région bruxelloise. ..

A juste titre, Claude Rollin (secrétaire général de la Confédération des syndicats chrétiens) disait dans le journal Le Soir des 14
et 15 aofit : “Pour nous, en matitre de réforme institutionnelle, la question est : que peut-t-on faire pour que cela fonctionne
mieux pour les gens ?”.

La question peut étre posée en ces termes aussi pour les soins de 1 ligne. Leur financement est lié & une politique coordon-
née entre les différents niveaux de pouvoir. Le temps presse car cet été de tous les contrastes laissera des traces !

Agnés Schiffino
U Contact, n° 123, Janvier-Février-Mars 2010.
2 En Marche, n® 1435, 5 aofit 2010.
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Les centres de coordination
en Région wallonne

Nouvelle philosophie : renforcement du role de la coordination

Marie-Paule Dellisse, Geneviéve Aubouy, Arnaud Petit - Cellule coordination FASD

Depuis le 1°" janvier 2010, les centres de coordination ont vu leur rdle, leurs missions, leurs objec-
tifs, leur méthodologie refondus dans de nouveaux textes Iégaux' approuvés par le Gouvernement
wallon2. Exit le décret de la Communauté francaise de 1989, mieux connu sous le nom de “décret

Picqué".

Désormais, Pesprit des nouveaux textes
s'oriente vers une professionnalisa-
tion des centres de coordination plus
“pointue”, centrée sur le “bénéficiaire”,
au cours d’un processus de coordination
amplement décrit. Pour autant, tous les
changements ne sont pas encore opération-
nels : on pense au nouveau mode de calcul
des subventions qui deviendra effectif a
partir de 2011 et sur lequel nous revien-
drons. Il convient de se familiariser avec
cette nouvelle approche et c’est 'objectif
du présent article. Nous ne prétendons pas
condenser toutes les modifications légales
intervenues mais souhaitons plutdt pointer
les éléments constitutifs de cette nouvelle

philosophie.

Le “trépied"” devient

"4 services de base"

Auparavant, un cas coordonné supposait
la coordination des services suivants : les
soins infirmiers a domicile, un centre
d’aide aux familles et un service social.
C’est ce que I'on appelait le “trépied”.
Depuis le 1¢" janvier 2010, un service
s'ajoute aux trois autres déja cités : la
télébiovigilance.

Le centre doit également inclure ou pro-
poser d’autres services : la liste est plus
éroffée quauparavant.

24 h/24 et 7j/7

En interne ou via un prestataire externe,
le centre de coordination doit étre acces-
sible par téléphone, 7 jours sur 7 et 24
heures sur 24 pour “garantir la réponse
dans les 24 heures de la demande lorsque
la situation requiert la mise en place des
services et prestations de fagon urgente”.

LE DOSSIER COORDONNE

Désormais, on ne parle plus de “cas

coordonné” mais de “dossier coordon-
né". Pour que celui-ci existe, deux ser-
vices ou prestataires doivent interve-
nir simultanément et I'un d'eux doit
étre soit les soins infirmiers a domici-
le, soit I'aide aux familles, soit un ser-
vice social a vocation générale.

! Décret de la Région wallonne du 30 avril 2009 relatif 2 I'agrément des centres de coordination des soins et de 'aide 2 domicile en vue de I'octroi de subventions.
2 Arrété du Gouvernement wallon du 17 décembre 2009 portant application du décret précité du 30 avril 2009.
Ces dispositions légales remplacent le décret de la Communauté francaise du 19 juin 1989 organisant I'agrément et le subventionnement des centres de
coordination de soins et de services & domicile, ainsi que les 2 arrétés y afférents.
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Affirmation de la professionnalisation
du personnel de coordination
Auparavant, aucun élément légal ne ren-
voyait 4 la formation requise pour le per-
sonnel des centres de coordination.
Désormais, 'accent est clairement mis
sur la professionnalisation du personnel.
En ce sens, les textes mentionnent claire-
ment les éléments suivants :

> Le personnel du centre de coordination
est composé de travailleurs affectés a
des missions de direction, de coordina-
tion et de logistique.

> Au moins un travailleur doit consacrer
'entiereté de ses prestations exclusive-
ment a la mission de coordination.

> Le coordinateur® doit étre titulaire d’'un
dipléme relevant au moins de I'ensei-
gnement supérieur non universitaire, a
orientation paramédicale ou sociale.

> La formation continuée et la supervi-
sion du personnel des centres de coor-
dination doivent étre assurées par la
fédération a laquelle le centre de coor-
dination est affilié.

> Le centre de coordination contribue a
Iélaboration de programmes de forma-
tion des services et des prestataires d’ai-
de et de soins & domicile en vue d’amé-
liorer et de promouvoir la qualité de la
prise en charge.

THNT r'||!'|'

On soulignera également le fait que la
volonté de disposer d’une fonction de
coordination exclusivement dédiée a cet-
te mission est actée sans ambiguité. Le
coordinateur doit étre entierement dédié
A la coordination et il lui est interdit de
gérer une équipe d’intervenants de ter-
rain ou un service.

Le secret professionnel au centre

de toutes les préoccupations

Le principe selon lequel le personnel du
centre de coordination est tenu par le secret
professionnel est réaffirmé. Le décret pré-
voit en outre que le Gouvernement peut
éablir des regles déontologiques applicables
aux coordinateurs. CAdministration wal-
lonne, en concertation avec les fédérations,
travaille a I'élaboration d’un Code de déon-
tologie spécifique aux coordinateurs.
Soulignons la qualité de ce travail et son
caractere novateur pour le secteur.

Confirmation du réle central

et du libre choix du bénéficiaire
Depuis le 1¢" janvier 2010, le libre choix du
bénéficiaire (déja mentionné dans le décret
de la Communauté francaise) prend
aujourd’hui une place prépondérante dans
Paction du centre de coordination tel que
défini par le nouveau décret de la Région
wallonne. Il est prévu, par exemple, que le

il |

[4]

centre de coordination respecte le libre
choix du bénéficiaire si celui-ci souhaite
recourir ou a déja recours & des services ou
prestataires autres que ceux organisés par le
centre de coordination (ou avec lesquels
celui-ci a conclu des conventions).

Ce principe de libre choix du bénéficiaire
doit d’ailleurs se retrouver dans les
conventions conclues entre le centre de
coordination et les services ou presta-
taires externes.
Dans un autre paragraphe du décret, le
législateur insiste en indiquant que le
centre de coordination agit toujours dans
lintéréc du bénéficiaire et dans le respect
de son libre choix, indépendamment de
tout intérée lié 4 la gestion des services ou
aux prestataires d’aide et de soins a domi-
cile. Les niveaux d’intervention sont pré-
cisés comme suit :
> Premier niveau : les relations entre le
patient et les prestataires de soins.
> Deuxi¢me niveau : concertation multi-
disciplinaire autour du patient sur le
plan local (CCSAD).4
> Troisitme niveau : regroupement des
acteurs sur une zone géographique
définie (SISD).>

Le décret de 1989 parlait “des personnes
en perte d'autonomie”, celui de 2009
exige que le centre de coordination
“veille a préserver [autonomie du bénéfi-
ciaire”: en cela, le coordinateur doit faire
en sorte d’associer la personne ou son
représentant 2 toute décision la concer-
nant. Plus encore, le processus de coordi-
nation implique des étapes significatives

3 Dans le texte, le terme “coordinateur” est employé
pour désigner indifféremment les coordinateurs et
les coordinatrices.

4 CCSAD : Centre de Coordination des Soins et de
I'Aide 2 Domicile.

5SISD : Services Intégrés de Soins 2 Domicile (AR
du 08 juillet 2002).



(depuis la premiére rencontre avec la per-
sonne en passant par la tenue de réu-
nions — qu’il s'agisse de réunions de coor-
dination, de réévaluation ou dans le
cadre de SISD). Désormais, les coordina-
teurs sont tenus de rencontrer réguliere-
ment le bénéficiaire, ne serait-ce que
pour lui soumettre le plan intervention
qu’il aura établi, intégrant les services et
prestataires lui permettant de rester dans
son lieu de vie en toute sérénité.

Importance de la rencontre “'de
visu" entre la coordination et le
bénéficiaire a des moments clés
Auparavant, il 'y avait nulle trace d’une
obligation de rencontre “entre quatre
yeux’ entre le bénéficiaire et le coordina-
teur, méme s’il allait de soi que la visite
érait indispensable.

Depuis le 1 janvier 2010, 'importance

de la visite est accentuée et la rencontre

“de visu” entre le coordinateur et le bénéfi-

ciaire s'impose & des moments clés, entre

autres :

> Lors de 'ouverture du dossier de coordi-
nation (premitre rencontre entre le
coordinateur et le bénéficiaire).

> Lors de la présentation du premier plan
d’intervention effectif (deuxiéme ren-
contre suivant assez rapidement la pre-
miére).

UN CAS VECU

> Lors de réunions de coordination, des-
tinées 4 assurer la bonne organisation et
Pefficience du plan d’intervention (ren-
contre qui associe les services et presta-
taires mis en place). Elles peuvent se
tenir sans le bénéficiaire, une fois que le
plan a été validé mais sont alors moins
“valorisées” par la Région wallonne.

> Lors de la réévaluation du dossier de
coordination, c’est-a-dire lors d’une
rencontre rassemblant le bénéficiaire, la
coordination et 'ensemble des presta-
taires. Cette rencontre doit évaluer si
Ioffre de services correspond toujours

aux attentes du bénéficiaire et aux
besoins a rencontrer pour un maintien
du bénéficiaire sur son lieu de vie. Cet-
te réévaluation doit avoir lieu au moins
une fois par an.

Ne nous méprenons pas : cette obligation
de rencontre réguliere entre la coordination
et le bénéficiaire représente 'un des signes
extérieurs les plus frappants de la volonté
du législateur de revaloriser le role et les
missions des coordinateurs. Elle est 'occa-
sion de questionner sa pratique de terrain,
comme professionnel de la coordination.

Monsieur Thomas*, 4gé de 73 ans est atteint de la sclérose en
plagues qui le prive peu a peu de son autonomie et I'améne a
séjourner fréqguemment dans un centre spécialisé loin de chez
lui. Son épouse est fortement dépendante de Iui pour bon
nombre d'aspects administratifs. Il a deux filles : I'une a coupé
les ponts avec sa famille et I'autre vit a proximité, mais ne
souhaite pas prendre parti pour éviter de faire souffrir davan-
tage I'un ou l'autre. Le couple a également un fils, schizophre-
ne, qui réside chez eux.

Le couple est a bout car le mari, pourtant trés dépendant,
souhaite que son épouse gére la majorité des aspects du quo-
tidien. Parallelement, il semble étre victime de négligences
graves de la part de cette derniére. Malgré tout, il persiste,
apres chaque hospitalisation, a vouloir rentrer chez lui et
refuse toute idée d'un autre projet de vie.

La coordinatrice en charge de ce dossier éprouve les pires dif-
ficultés a entrer en contact avec la famille (dont I'un ou I'autre
des membres met systématiquement a mal les visites qu’'elle
propose, tout comme les autres professionnels susceptibles
d'aider cette famille). La coordinatrice, qui a réussi a mettre
en place et maintenir des liens avec les autres professionnels
du terrain, peut heureusement compter sur les membres du
personnel du centre spécialisé qui se sont méme déplacés
pour une réunion de coordination sur le territoire namurois.
Ces efforts portent leurs fruits puisque la derniére réunion a
regroupé des intervenants de 18" ligne (médecin, infirmiéres,
service d'aide aux familles) ainsi que des relais de 28™e ligne
et tous semblent conjuquer leurs efforts vers un but commun :
le retour de Monsieur Thomas a domicile, dans le confort et la
sécurité.

* Nom d’emprunt

[s]
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Accentuation du réle de la
coordination envers les services
et prestataires externes

Jusqu'a présent, les textes légaux pré-
voyaient simplement que le centre de
coordination devait conclure,
selon les situations locales,

des conventions avec des
structures de soins.

Depuis le 1¢" janvier

2010, le législateur a

apporté de nombreuses

précisions quant au rdle de

la coordination envers ces

prestataires ou services ex-

ternes :

>1Il y a toujours une obligation de
conclure des conventions, mais le
contenu de celles-ci est clairement bali-
sé (exemples : il faut prévoir dans la
convention les modes de communica-
tion et de partage des informations, il
faut y intégrer des notions de rapidité
d’intervention ou de disponibilité,
veiller au respect de la sécurité et de la
santé des travailleurs que I'on envoie
sur le lieu de vie du bénéficiaire,...).

> Il faut prévoir des programmes de for-
mation (voir ci-avant).

> Il faut prévoir des temps et des modali-

Désormais,
les centres
de coordination
doivent travailler de
facon informatique,
sous |'égide de
leur fédération

tés d’évaluation de ces partenariats.
> Le centre de coordination a un role clai-
rement exprimé de médiateur entre
le(s) prestataire(s) ou service(s) ex-
terne(s) et le bénéficiaire, lorsque
le probleme soulevé releve de
la compétence de la coordi-
nation.
Les coordinateurs devien-
nent les référents des
bénéficiaires qu'ils ren-
contrent davantage. Il
sagit aussi d’intégrer plei-
nement les prestataires
et/ou les services dans le
processus de coordination.

Exit les fiches

de coordination

au profit du logiciel informatique
Depuis le 1¢" janvier 2010, les centres de
coordination doivent travailler de fagon
informatique, sous I'égide de leur fédéra-
tion. Administration de la Région
wallonne impose 'usage de 'informa-
tique et définit les notions et informa-
tions devant impérativement figurer au
sein du programme. Les fédérations ont,
entre autres, pour mission “d’offrir I'ap-
pui logistique et technique aux centres de
coordination, notamment en matiere

d’informatisation et de technologies liées
a la communication de I'information”.

ENCODAGE DES CAS COORDONNES

Chague fédération a travaillé a I'élabora-
tion d'un logiciel informatique et I'a mis a
la disposition des centres de coordina-
tion affiliés. Les mémes données doivent
pouvoir étre extraites et communiquées
de fagcon anonyme a I'’Administration de
la Région wallonne.

Un important travail d’encodage est
donc en train d’étre réalisé. Il a débuté
des le 1" janvier 2010, pour intégrer
dans le logiciel informatique les cas coor-
donnés des années précédentes consti-
tuant encore en 2010 des dossiers de
coordination selon les critéres de la nou-
velle Iégislation.

Ceci étant, des supports papiers restent

en place :

> Le document d’information validé par
le bénéficiaire, lors de la premitre ren-
contre avec le coordinateur.

> Les PV des réunions.

> Les registres de présence des partici-
pants auxdites réunions.

> Les plans mis en place (au départ de la
prise en charge ou lors de réévaluations).

© Laurence Latour / FASD
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Maintien de I'élaboration

de statistiques

Auparavant, le centre de coordination
recueillait sur “papier” les données statis-
tiques nécessaires d’'une part a I'élabora-
tion de l'offre sur base des besoins et de la
demande et d’autre part, a 'élaboration
de criteres de qualité en matiere de soins
et services 2 domicile. Ces données
éraient communiquées a 'Administration
de la Région wallonne de fagon anonyme.

Depuis le 1¢ janvier 2010, ce rapport
statistique est établi en extrayant les don-
nées du programme informatique mis en
place. Conformément a la loi du 8
décembre 1992 relative a la protection de
la vie privée a I'égard des traitements de
données a caractere personnel, ces statis-
tiques sont établies de facon anonyme
et transmises & ’Administration de la
Région wallonne.

Programmation et agrément
Elément nouveau : la programmation
prévue pour une durée de 6 ans. Les acti-
vités de tout centre de coordination s’ins-
crivent totalement ou partiellement dans
les zones de soins définies pour les SISD.
Lagrément fait aussi 'objet d’une procé-
dure précise et un dossier doit étre intro-
duit aupres des services du Gouverne-
ment. Apres une inspection, les services
du Gouvernement transmettent le dos-
sier pour décision au Ministre.

Renforcement

du role des fédérations

Quant aux fédérations, leur role vis-a-vis
des centres de coordination est défini de

fagon précise :

> Organiser la formation continuée et la
formation du personnel.

> Offrir 'appui logistique et technique,
notamment en matiere d’informatisa-
tion et de technologies lides a la com-
munication de 'information.

> Représenter les centres (tant pour les
procédures individuelles que dans les
aspects collectifs liés & leur gestion).

Par ailleurs, le Gouvernement se réserve le

droit d’octroyer aux fédérations des mis-

sions complémentaires communes, sur

Le nombre de centres de coordination qui peuvent étre agréés est déterminé par le
nombre de tranches entamées de 100.000 habitants, sur base des regles sui-

vantes :

> Le nombre de centres ne peut étre inférieur a 3 et supérieur a 5 dans une zone de

soins.

> Dans chaque zone de soins, il n'y a pas plus de deux centres d'une méme fédéra-

tion.

> La population agée de 60 ans et plus est comptabilisée pour deux.

Ces regles sont complétées par des critéres de priorité.

[7]
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base de I’évolution des besoins. Les trois
fédérations du secteur (La Fédération
des Centrales de Services 2 Domicile, la
Fédération de ’Aide et des Soins a
Domicile et la Fédération ACCOORD)
travaillent en étroite collaboration avec
les services du Gouvernement.

Nouveau mode

de détermination des subventions
Point délicat s'il en est : les subventions et le
manque de critéres objectifs en la matiére.
Le décret de 1989 mentionnait seulement
que “les centres de coordination bénéfi-
ciaient d’une subvention forfaitaire allouée
sur base de certains éléments (le type de
coordination réalisée, le nombre d’interve-
nants coordonnés, le territoire couvert et la
taille de la population desservie).

Depuis le 1 janvier 2010, le législateur
définit les activités des centres de coordi-
nation donnant droit a des “points”, eux-
mémes valorisables en euros.



ACTIVITE POINTS

Une nouvelle prise en charge comprenant I'activité d'information et I'ouverture du dossier | 9 points
comprenant une rencontre personnelle avec le bénéficiaire.
L'établissement du plan d'intervention effectif initial basé sur la préparation de ce plan et sa | 5 points

présentation “de visu" au bénéficiaire.

Toute réunion de coordination réunissant les prestataires et services appropriés et ayant
pour objectif de veiller a une bonne coordination entre les prestataires (une fois que le plan
est validé).

3 points si le bénéficiaire n'est pas présent
et 5 points si la réunion se tient au lieu de
vie du bénéficiaire et en sa présence.

Toute réunion de réévaluation réunissant I'ensemble des prestataires et le bénéficiaire, au
lieu de vie de celui-ci et ayant pour objectif de vérifier que les services mis en place consti-
tuent toujours la meilleure offre pour permettre au bénéficiaire de rester “chez lui” (ou
d'adapter l'offre de services en fonction de I'évolution physique et psychique du bénéficiaire).

5 points

Cest ce que I'on appelle communément
1 ({3 M d’ s 29
es “indicateurs d’activités”.

La FASD a revendiqué et obtenu que les
subventions de 2010 — année charniére
en termes de transition entre les anciens
et nouveaux textes de lois — soient cal-
quées sur celles allouées aux centres de
coordination en 2009.

Le nouveau
décret renforce
le role
des centres
de coordination

En conclusion...

Par ces nouvelles dispositions légales, le
législateur a clairement voulu renforcer
le role des centres de coordination. Il a
voulu que l'on réponde clairement (par
des explications en “téte a téte”), régulie-
rement (par une réévaluation au moins
une fois par an) et objectivement (par des
indicateurs d’activités) aux demandes de
personnes désireuses de rester a leur
domicile ou sur le lieu de vie.

ENJEUX FUTURS

Les centres de coordination se voient imposer une nouvelle pratique de coordination,
basée, on I'a vu, sur un contact privilégié avec le bénéficiaire et son entourage. Plus
largement, cette coordination se réalise également grace a la collaboration entre les
prestataires et les services gravitant autour de la personne aidée.

Celainterroge le temps de travail des coordinateurs, le temps consacré aux rencontres
avec les bénéficiaires (et les distances kilométriques inhérentes a ces déplacements),
le temps consacré a I'encodage des dossiers, le suivi informatique, etc.

La FASD épaule les centres qui lui sont affiliés et s'engage a fond pour respecter les
engagements vis-a-vis de la Région wallonne, en respectant la philosophie du nouveau
décret. Tout cela, sans perdre du vue gue I'objectif final est de répondre de fagon opti-

male aux besoins du patient soigné chez lui.

Le législateur a mis en place des méca-
nismes de revalorisation du réle des
coordinateurs. Il a fait en sorte que les
agréments soient en cohérence avec les
territoires sur lesquels sont implantés les
centres, et au vu d’une programmation
temporelle liée 2 des indicateurs objectifs
tels que les chiffres de population établis
officiellement.

Enfin, il a également reconnu le réle
important des fédérations.

Ce nouveau cadre est 'occasion d’affir-
mer 'identité des professionnels de la
coordination.

On ne “sSimprovise pas coordinateur”, on
le devient en se formant et en alliant
théorie et pratique. Tout changement

[e]

suscite des craintes mais nous gageons
que les intervenants concernés pourront
tirer parti de la nouvelle législation.

A nous de répercuter aupres de 'Admi-
nistration de la Région wallonne, sur
base de nos expériences et de notre nou-
veau vécu, les éventuelles difficultés mais
aussi les forces de ces nouvelles disposi-
tions légales.

Notre Fédération sera surtout attentive a
une évaluation de la programmation et
de Pactivité au vu des indicateurs choisis.
Le nouveau cadre législatif ne peut pas
faire abstraction du cadre existant : les
centres de coordination existent depuis
1989/1990 et ont un réle de proximité
indispensable a jouer. Celui-ci doit étre
préservé.



INFO SANTE

A DOMICILE

L'automeédication

Dr Gérard Lemaire

L’automédication est la prise d'un médicament sans avis médical. Pourquoi le fait-on ? Est-ce risqué ?

L'automédication,

gu'est-ce que c'est ?

Silon utilise des médicaments pour soi-
méme ou pour ses proches de sa propre
initiative hors prescription médicale, on
pratique ce que l'on appelle “I'automédi-
cation”.

En voici quelques exemples concrets :

Aurélie est garde 2 domicile. Elle accom-
pagne depuis quelques jours une dame
agée paralysée du c6té droit suite 2 un
accident vasculaire cérébral. Celle-ci se
plaint durant la nuit de maux de téte et
Aurélie lui donne une aspirine.

Henri se léve un matin avec des courba-
tures et de la fievre et se rappelle qu’il y a
deux ans, il a ressenti les mémes symp-
tomes pour lesquels son médecin lui a
prescrit des antibiotiques. Il ma pas termi-
né la boite et décide de la vider.

Amandine a de plus en plus souvent mal
de téte et augmente les doses de Paracéta-
mol. Auparavant, elle prenait des compri-
més de 500 mg. Maintenant elle utilise
des comprimés d’1 gramme.

Joseph revient de la pharmacie et est
effrayé par la quantité de médicaments
qu’il va devoir prendre. Il décide de lui-
méme de supprimer quelques prises.

Chantal a de temps 2 autre des vertiges et
en parle a sa voisine. Celle-ci lui raconte
quelle a ces mémes désagréments et lui
conseille de prendre le médicament quel-
le a recu a 'époque de son médecin.

Les dangers

de cette pratique

Prendre des antibiotiques nécessite
d’avoir toujours vu au préalable un
médecin. Celui-ci prescrira ou non des
antibiotiques en fonction du diagnostic.
En effet, il pourrait s'agir d’une affection
qui ne soit pas infectieuse ou d’une affec-
tion infectieuse mais virale pour laquelle
un traitement par antibiotique est totale-
ment inefficace et contre-indiqué. De
plus, méme en cas d’infection, il se peut
que le microbe responsable ne soit plus le
méme et donc que 'antibiotique précé-
dent ne soit plus le bon. Le danger est
donc bien réel : le traitement peut étre
soit inutile, soit inefficace soit dangereux
en ce sens que la prise “sauvage” d’anti-
biotiques peut entrainer des résistances
pour le futur et diminuer la capacité de
défense de la personne.

Les médicaments en vente libre ne sont
pas inoffensifs & priori. Ainsi en va-t-il du
Paracétamol qui en cas de migraine peut
entrainer par utilisation abusive la recru-
descence des migraines, qui est I'effet
inverse du résultat attendu. Idem pour
I'aspirine, dans I'exemple de la garde a
domicile cité plus haut. Si Aurélie
donne 2 la personne une aspirine
parce que cela figure sur la fiche
de renseignements, c’est tout a fait
approprié. Par contre, si Aurélie n’a
aucun renseignement, le fait de don-
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ner une aspirine pourrait s'avérer trés
dangereux si la personne se trouve sous
médication anticoagulante.

Lorsque le médecin prescrit plusieurs
médicaments, cest parce qu'il y a néces-
sité de les associer. Ne pas prendre la
totalité des médicaments prescrits risque
d’étre dangereux et doit donc étre abso-
lument évité. Prendre un médicament
préconisé par une voisine ou une amie
sous prétexte qu’elle souffre des mémes
symptdmes est trés dangereux car les
symptomes ne sont peut-étre pas causés
par la méme maladie.

Le rdle des professionnels

de l'aide et des soins a domicile

Les professionnels de I'aide et des soins a
domicile peuvent et doivent jouer un
role essentiel d’éducation a la santé dans
le domaine de prise de médicaments
aupres de celles et ceux qu'ils accompa-
gnent.

QUELQUES CONSEILS UTILES

Prendre un médicament doit corres-
pondre a une nécessité qui résulte
d'un diagnostic médical. Pas de médi-
cament sans diagnostic.

Les médicaments interagissent entre
eux : il est donc essentiel de vérifier la
compatibilité des différents produits.
Ne jamais conseiller a quelqu'un des
médicaments sur base de ses symp-
tomes personnels.

Ne jamais prendre des antibiotiques
sans avoir au minimum I'avis d'un
médecin.

Pour des symptomes banaux, prendre
conseil chez le pharmacien.



Accompagner un enfant malade a domicile

L'aide et les soins a domicile, ce n'est pas seulement le troisieme age !

Personnes agées et enfants constituent deux populations cibles vulnérables dont les besoins sont
insuffisamment rencontrés : les Aides et Soins a Domicile peuvent en témoigner. Jusqu'a présent, les
personnes agées constituent la majorité de nos bénéficiaires et elles doivent rester un podle d'attention
permanent. Depuis plusieurs années, nos services ont montré leur volonté de cibler davantage les
enfants malades et leur entourage (une entreprise ambitieuse, étant donné que le financement des pres-

tations dépend essentiellement de I'aide a I'emploi).

L e désir d’enfant, la naissance d’un enfant, sont des
événements heureux inscrits au cceur de Ihistoire de
vie. Si enfant nait “a risques”, s’il est handicapé ou s'il est,
a un moment donné, atteint d’'une maladie grave, c’est la
fin brutale d’un réve, la plongée dans une réalité qu’'on
navait pas imaginée et qui anéantit. Uenfant doit conti-
nuer a étre reconnu pour lui-méme a part entiére et tous
les efforts doivent converger pour I'aider a vivre et grandir
au mieux. Ses porte-voix sont généralement son pére et sa
meére, principaux partenaires des soignants qui le pren-
dront en charge. Au soignants de se rappeler la phrase
d’Albert Camus : “la vraie générosité envers I'avenir consis-

te a tout donner au présent”.

Les dispositifs en place actuellement laissent augurer des
potentialités significatives, comme vous le démontrera le
présent dossier. Plusieurs régions proposent des services de
garde pour les enfants souffrant de maladies “saison-

niéres”, certains projets pilotes favorisent des aides au répit

pour les familles d’enfants handicapés et surtout, nous
ouvrons nos prestations aux enfants gravement malades ou
handicapés grice aux équipes pluridisciplinaires alliant I'ai-

de, Paccompagnement et les soins.

Une ambition riche en “humanitude” que nos centres
poursuivent malgré les contraintes (recherche de finance-
ment, garantie d’efficacité et d’efficience). Sans oublier la
responsabilité éthique : il est impossible, en effet, d’aborder
le monde de ’enfance en souffrance comme celui des
adultes. Dans les soins aux enfants, les parents sont tout le
temps concernés. Généralement, la collaboration avec I'hé-
pital est indispensable et constante, ce qui crée une com-
plexité de liens “enfant, proches et soignants” peu banale.
La relation est forte parce qu’il s’agit d’un enfant et de sa
famille. Ecoute, confiance, échanges, acceptation et respect
de Pimplication des familles et de leur vécu sont des valeurs

absolument essentielles.

Agnés Schiffino
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La parole de I'enfant en souffrance

J.Y. Hayez, psychiatre infanto-juvénile, docteur en psychologie, professeur émérite a la Faculté de médecine de I'Université

catholique de Louvain.!

L'enfant malade exprime sa souffrance entre parole, silence et violence. Comment faire pour détecter son
mal-étre ? Comment le décoder pour y réagir de facon appropriée ?

Tr‘es tot dans sa vie, Uenfant acquiert,
enrichit et utilise le langage, un mer-
veilleux instrument pour dire son humani-
té et rencontrer [autre. 11 s’y livre avec plus
ou moins d’authenticité, en faisant part de
ce qu’il ressent et pense, et avec plus ou
moins de fiabilité, en rendant compte de la
réalité comme lui la percoit et la com-
prend. Il le fait parfois pour lui, pour le
plaisir de s’écouter vivre, et souvent a I'in-
tention des autres, sa parole attendant
alors leur répondant. Il parle, oui, mais
patfois il choisit de se taire, par envie
d’avoir ses jardins secrets ou par peur du
non-accueil dans le chef de 'autre.

Entre parole et silence

Face a des interlocuteurs bienveillants, les
enfants gravement malades communi-
quent une partie de leurs questions et
sentiments et en gardent parfois farouche-
ment d’autres pour eux (la représentation
qu’ils ont de leur maladie et de sa raison
d’étre, leurs idées sur leur place dans la
famille, les questions relatives & I'avenir et
notamment au risque de mort...).

Pas toujours facile de deviner jusqu’a
quel point nous pouvons les encourager
a en parler et avec qui, ou s’il vaut

Quel
/ “répondant”
;‘ offrir
a I'enfant malade
| qui
s'‘exprime ?

'-_‘F"

mieux respecter leur silence, sans pour-
tant les laisser dans la solitude.

Comment répondre a I'enfant

qui s'exprime ?

Notre responsabilité d’adultes est de don-
ner un répondant constructif a cette jeu-
ne parole qui se hasarde sur la scene
sociale. Pas a chaque seconde, non, car il
est important que 'enfant conserve aussi
des moments ol il pense et construit sa
représentation du monde tout seul (ou
avec ses pairs), méme s'il lui arrive de pei-
ner pour comprendre. Mais suffisam-
ment pour qu'il sente bien notre présence
engagée sur la route de sa vie ! “Répon-
dant” parfois tres simple et spontané : un
clin d’ceil amusé face a ses vocalises, un
petit commentaire empathique : “Com-
me cest gai de tentendre raconter I’.
“Répondant” parfois plus long, structu-
ré dans un dialogue, lorsque 'enfant
nous fait part d’une question, d’une
pensée ou d’une expérience importante
pour lui, difficile, qui le fait souffrir ...

Prendre le temps d'étre a I'écoute
Temps de apprivoisement pris pour
ralentir notre pas et adopter son rythme,
nous intéresser a lui, entrer dans son
monde... Temps d’écoute attentive, out
nous linvitons a se déployer, avec des
détails, en communiquant aussi bien le
factuel que ses sentiments et ses idées.
Ecoute qui devrait étre “oreilles bien
ouvertes et accueillantes”, sans volonté de
critique, de contre-explication, de conso-
lation ou de réassurance prématurés !
Ecoute suivie parfois de quelques infor-
mations bien dosées dont nous disposons
et lui, pas encore ; ou de la recherche,
ensemble, d’'une meilleure solution au
probléme qui se pose.

Ecoute couplée 4 notre engagement a ses
cOtés : il peut se concrétiser par un signe
affectueux ou parce que nous lui propose-
rons quelque chose de précieux de nous :
des idées, des valeurs, des expériences
vécues. .. Et Cest parfois la seule “solution
de vie” que nous aurons a lui proposer !

3 Cet article constitue comme une méditation issue du livre de J.-Y. Hayez et Emmanuel de Becker, La parole de
lenfant en souffrance, éditions Dunod, 2010. Courriel : jyhayez@uclouvain.be - site web : www.jeanyveshayez.net
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FACE A 'EMMUREMENT

Les enfants gravement malades, éventuellement en phase terminale, n‘ont plus
toujours assez d’énergie ou/et souffrent parfois trop pour bien communiquer. Si
nous voulons bien les accompagner, avec la délicatesse que requiert leur état, il ne
faut cependant pas sous-estimer I'importance des facteurs psychologiques qui
emmurent, comme le désespoir, la colére rentrée contre l'injustice du sort et I'im-
puissance des adultes, I'impression ou la peur d'étre abandonné, une contrainte
intérieure (ou un désir) vers le non-dit, en miroir des non-dits des adultes (on ne
parle pas de la mort !), le désir de rester en soi-méme, de penser et de réver pour

soi, dans ce qui reste d'un jardin personnel inaccessible aux adultes.

Extrait de I'article “L'enfant derriére le mur” - http://www.jeanyveshayez.net

Quand la souffrance de I'enfant
s'exprime de facon détournée

Et les enfants mal dans leur peau, qui
nont pas le courage ou la confiance de
s'exprimer, mais montrent a qui sait les
regarder qu'une souffrance les habite ? 2
Ils doivent bénéficier de notre sollicitude
délicate : aller vers eux, chercher a les
apprivoiser, en parlant de ceci ou de cela ;
nous enquérir : “Tu as l'air triste, préoc-
cupé par quelque chose ? Est-ce que je vois
juste ? Tu veux en parler ? Puis-je faire
quelque chose pour toi ?”. 11 s'en suit ce
qui s’en suit, avec des issues variables.
Devant un premier refus, nous pouvons
encore ne pas nous décourager, mais
observer, nous enquérir discrétement
aupres d’un proche de confiance, revenir
frapper a leur porte, bref, ne pas les lais-
ser tomber dans notre téte ni dans notre
coeur. Mais sans jamais de violence s’ils
persistent & se barricader.
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Dessin réalisé par Lena (5 ans) juste
avant son opération au cerveau

Jeter des ponts :

notre responsabilité d'adultes
Lenfant est trés sensible aux remous
émotionnels et a I'adversité qu’il ren-
contre. Il pense sa vie, pas toujours avec
réalisme, plus souvent avec angoisse, fruit
de son imagination du moment, quavec
des lunettes roses, innocent. Sachons
donc I’écouter sans a priori, sans vou-
loir le reprendre ou le consoler trop vite
parce que nous ne pouvons pas Suppot-
ter la partie noire de son monde inté-
rieur. A la question “Que penses-tu
de ... 2, “Que ressens-tu quand ... ?”, il
devrait avoir le droit de répondre ce qui
est vraiment en lui, quelle qu’en soit la
tonalité. Sachons donc aller vers lui avec
délicatesse et lui faire savoir que nous
sommes toujours 13, désireux qu’il se sen-
te bien, préts a 'écouter s'il souhaite par-

ler de quelque chose de difficile. Et il
parle, soyons ouverts a ce qu’il va dire : le
centre de sa souffrance n’est pas nécessai-
rement ce que nous imaginons !

Si I'enfant accepte un tant soit peu notre
présence, la patience constitue une vertu
essentielle : aller a son rythme ; com-
mencer a parler de choses et d’autres
qui P'intéressent ; 'apprivoiser ; suggé-
rer doucement telle ou telle source
possible de soucis, que nous croyons
deviner et dont il ne parle pas spontané-
ment ; ne pas lui faire violence sil se tait.

Quand nous tentons de soulager la souf-
rance morale d’'un enfant, soyons atten-
fi led y
tifs a ne pas lui faire de promesses
faciles, de celles que nous ne pourrons
pas tenir. Il nest pas toujours possible de
lui enlever la source de ses soucis. Len-
ant a d’abord et avant tout besoin de
fantad
présence et de vérité, davantage que de
fausses solutions qui n’anesthésient que
notre mal-étre d’adultes !

Le 23 juin 1993, lors d'un congrés organisé a Montréal sur le theme de la Mort
chez I'Enfant, un jeune garcon de 13 ans, atteint de leucémie, lit cette lettre
adressée au dalai-lama, présent au colloque.

Je m’'appelle Marc Beaulieu, j'ai 13 ans et je voudrais vous dire en mon nom, et au
nom de tous les enfants pour qui les médecins se déclarent impuissants devant
leur maladie, que la maladie n'est qu'une barriére et que, pour tenir le coup, nous
avons simplement besoin d'un trés bon soutien moral et de beaucoup d'amour.
Nous avons des sentiments comme tout le monde et pour étre joyeux et sou-
riants, nous n‘avons pas besoin de personnes pour pleurer sur notre sort mais des
personnes qui vont rire et s'amuser autour de nous.

Je vous remercie de m’'avoir écouté et de m'avoir compris, j'en suis sdr, 6 vous,
dalai-lama, qui étes un sage homme.3

Marc Beaulieu
Trés touché par la sagesse de cet enfant, le dalai-lama offrit a Marc I'écharpe des

grands maitres devant toute I'assemblée.
Marc est décédé le 07 mars 1994.

2 Voir larticle “ Lenfant derriere le mur”- htep:/www.jeanyveshayez.net
3 Extrait du livre de Lise Thouin, De [zutre cot des choses, Presses de la Renaissance, 1997.
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Faire garder son enfant malade a domicile

Laurence Latour, avec la collaboration de Christelle Witryk et Catherine Léonard - ASD de Liége-Huy-Waremme

Aujourd'hui, plusieurs ASD proposent un service de garde d’enfants malades pour les parents qui tra-
vaillent (ou sont en formation) et ne peuvent pas s'occuper eux-mémes de leur enfant souffrant.

Le service de garde d’enfants malades
sadresse aux parents devant faire gar-
der un enfant 4gé de 3 mois a 12 ans
qui, pour des raisons médicales, ne peut pas
fréquenter le lieu habituel de garderie
(creche, école, gardienne encadrée, etc). Ce
projet initié jadis par Vie Féminine, a été
mis sur pied en 1996 par Christelle Witryk,
aujourd’hui responsable des services centra-
lisés 2 PASD de Ligge-Huy-Waremme.

Pour alléger les démarches administratives
le jour ol 'enfant devra étre gardé, les
parents intéressés sont invités & s’inscrire
avant que leur enfant soit malade. Las-
sistante sociale du service rencontre alors
la famille et recueille toute une série d’in-
formations utiles en vue d’assurer une pri-
se en charge rapide et sécurisante pour les
parents (qui pourront 2 leur tour rassurer
leur enfant le jour ot ils devront faire
venir la garde & domicile). Cette fagon de
procéder facilite également le travail des

TEMOIGNAGE D'UNE MAMAN

puéricultrices qui prennent connaissance
a l'avance des détails pratiques suscep-
tibles d’améliorer la rapidité et la qualité
de leur travail (trajet, habitudes de 'en-
fan, attentes des parents, historique fami-

Nathan était bébé la premiere fois que j'ai dii le faire garder. Il avait moins de 6 mois.
Nous travaillons tous les deux a temps plein, c'est difficile de mobiliser un grand-
parent toute une journée. Une colléegue m'avait parlé des gardes d’enfants malades
et j'avais recu la brochure d'information via la Mutualité Chrétienne, si je me sou-
viens bien. J'ai donc contacté le service de I'ASD de Liege-Huy-Waremme, auquel je
fais appel depuis bientot 10 ans. J'apprécie la rapidité du service et le sérieux des pué-
ricultrices. Elles sont bien formées, c'est vraiment rassurant pour une maman qui doit
laisser son enfant malade a une personne inconnue. Les gardes sont tres ponctuelles
et arrivent chez nous les bras chargés de jeux de qualité. Elles proposent des brico-
lages aux enfants et leur lisent aussi des histoires. Elles s'informent toujours pour res-

pecter les régles de la maison et le servi-
ce fait le maximum pour essayer de
m'envoyer quelgu’un que mes enfants
connaissent déja. Maintenant qu'ils sont
grands c'est moins important, mais
quand ils sont petits, c'est vraiment
I'idéal.

Véronique Kaiser,
maman de Nathan et Alexis
qu'on voit ici en pleine forme...

© Laurence Latour / FASD
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lial, présence d’un chien, etc). Les puéri-
cultrices sont engagées dans une optique
durable, ce qui renforce encore la qualité
du service.

Au retour des parents, les gardes font le
compte-rendu de la journée : 'enfant a-t-
il bien mangé, bien dormi, a-t-il pris ses
médicaments, a-t-il eu de la fievre, etc.
Ces renseignements sont communiqués
aux parents oralement et par écrit égale-
ment, pour leur permettre de revenir sur
une information qui pourrait leur échap-
per dans 'émotion des retrouvailles. Bref,
tout est pensé pour atteindre (autant que
faire se peut), le niveau d’attention et de
vigilance d’'une maman... Il convient
d’observer toutefois que la garde d’enfant
malade n'est pas une infirmiere : elle pro-
digue les soins nécessaires selon les indica-
tions du médecin traitant, bien entendu,
mais elle agit dans les limites de ses com-
pétences. Son role est d’assurer la garde de
I'enfant qui lui est confié tout en assu-
mant une mission éducative.

© Claire Deprez



Soins continus pédiatrigues

Laurence Latour, avec la collaboration de Christelle Witryk et Catherine Léonard - ASD de Liege-Huy-Waremme

Pour répondre a la demande de parents d'enfants gravement malades, I'ASD de Liége-Huy-Waremme a
créé une offre de soins continus pédiatriques.

Pourquoi créer

cette offre spécifique ?

Les soins continus pédiatriques se sont
structurés en mars 2008, pour répondre
aux demandes de plus en plus nom-
breuses de parents d’enfants gravement
malades nécessitant une prise en charge a
domicile intense et spécifique. Destinés
aux enfants atteints d’une pathologie
lourde (mucoviscidose, leucémie, cardio-
pathies, maladies génétiques, maladies
neurologiques, maladies orphelines) et
donc aussi aux enfants en fin de vie, les
soins continus pédiatriques permettent a
I'enfant et a sa famille de choisir son lieu
de vie. Lobjectif est d’organiser une prise
en charge continue entre Ihopital et le
domicile tout le long de la maladie.

Une prise en charge globale

La prise en charge d’un enfant gravement
malade 2 domicile nécessite des connais-
sances appropriées et une attention toute
particuliere pour 'enfant, les parents et la
fratrie. Les soins continus pédiatriques
illustrent bien I'importance et I'intérét de
fonctionner en équipe pluridisciplinaire.
Léquipe comprend une coordinatrice,
un responsable infirmier, une assistante
sociale, des infirmiéres pédiatriques, des
puéricultrices, des aides familiales et des
gardes & domicile. Cette équipe est soute-
nue et accompagnée par une équipe de
deuxieme ligne (Delta)!. Le projet a
débuté en 2006 avec le service onco-
hémato de la clinique de I'Espérance a
Montegnée (groupe CHC).

Fonctionnement des soins continus
pédiatriques

Les soins infirmiers

Les soins sont assurés 24h/24 par des
infirmieres formées aux soins palliatifs et
aux techniques spécifiques, et/ou par des
infirmiéres pédiatriques du service infir-
mier (en concertation avec 'équipe hos-
pitaliere, le médecin traitant, le pédiatre

et les intervenants du domicile). Ces
soins vont des plus simples aux plus tech-
niques : toilettes, injections, pansements,
sondages, perfusions, alimentations
parentérales, soins de confort, etc.

Laide a la vie journaliére

Des puéricultrices, des gardes 2 domicile’
et des aides familiales formées aux soins pal-
liatifs prennent en charge 'enfant et sa fra-
trie et soulagent 'entourage via 'accomplis-
sement des tAches quotidiennes.

Coordination entre les différents
intervenants

Une coordinatrice assure en permanence
le lien entre les intervenants du domicile,
I’hépital et la famille. Tous les interve-
nants agissent de concert sur base du
protocole de sortie d’hépital et du dossier
pédiatrique (voir ci-dessous) et ce, en
étroite collaboration avec le médecin de
famille.

Collaboration hopital-domicile
Lexpérience a montré I'importance cru-
ciale du partenariat “hépital-domicile”, a
la fois pour les soignants qui communi-
quent de fagon plus efficace et pour I'en-
fant et sa famille qu'une continuité de la
prise en charge rassure. Cette liaison
s'établit a plusieurs niveaux :

1. Via le protocole de sortie d’hdpital

Une semaine avant le retour de 'enfant 2
domicile, les intervenants de 'hopital, les
intervenants du domicile, les médecins et
les parents se réunissent a lhépital. Cette
réunion permet 4 chaque intervenant de
se présenter ; elle sert également a définir
les rdles de chacun ainsi que les réactions
a adopter selon les situations qui risquent
de se présenter. De plus, le protocole per-
met de programmer des contacts régu-
liers entre ’hépital et PASD : contacts
téléphoniques avec 'hépital (1 fois par
semaine minimum) et rencontre au
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domicile de '’enfant entre I'infirmiére de
I'hépital et l'infirmiére de 'ASD (1 fois

par semaine).

2. Via le dossier pédiatrique

Le dossier pédiatrique, réalisé par I'équi-
pe de 'hopital de jour de la Clinique de
I'Espérance de Montegnée et adapté
ensuite par 'ASD de Liege-Huy-Warem-
me, permet aux différents intervenants
de communiquer régulierement les
observations de chacun. Cette facon de
procéder favorise bien stir une vision plus
globale de I'évolution de I'état de santé
de ’enfant et de la situation de son
entourage familial.

3. Via la formation

Pour optimiser la collaboration avec 'ho-
pital et la prise en charge de I'enfant
malade, les professionnels du domicile
sont formés par les référents du service
hospitalier a la prise en charge spécifique
des enfants gravement malades (pédia-
trie, soins palliatifs, algologie).

! Equipe de soutien en soins palliatifs 2 domicile.

2 Pour les enfants 4gés de moins de 12 ans.

3 Pour les enfants agés de plus de 12 ans, les gardes 2
domicile assurent des prestations de jour et de nuit.

N
2
o
a)
g
£
]
©



Financement des soins continus

pédiatrigues

A Litge, des partenariats avec des services

club* ont permis le lancement du projet,

le financement des temps de soins et de

formation, ainsi qu'une intervention

financiere pour alléger les factures de

I’Aide a la Vie Journaliere des familles

(aides familiales, gardes & domicile,

gardes d’enfants malades). Aujourd’hui,

Pexpérience se développe grice au mécé-

nat et 2 une recherche de financement

spécifique pour les soins infirmiers pédia-

triques & domicile pour couvrir :

> Le temps de soins aupres des patients

> Le temps de mise au point interne dans
les équipes et entre les équipes

> Le temps de concertation avec 'hopital

> Le temps de formation

> Le temps d’écolage

> Le temps pour des groupes de parole
du personnel

> Le temps de supervision

> La garde infirmiere 24h/24 en cas de soins
continus non financés par 'INAMIL

TEMOIGNAGE D'UNE INFIRMIERE

Perspectives d'extension

Méme si la question du financement
durable reste a résoudre, ['utilité et I'effi-
cacité des soins continus pédiatriques
n’est plus & démontrer apres quatre
années de fonctionnement — 2 tel point
que 'ASD, en collaboration avec la Cli-
nique de Montegnée, envisage d’étendre
ce programme a I'ensemble des secteurs
de pathologies chroniques : mucoviscido-
se, diabétologie, néphrologie, cardiologie,
neurologie, hémato-oncologie, maladies
métaboliques et orphelines, alimentation
parentérale, alimentation entérale, retour

Soigner un enfant demande plus d’'investissement, plus de temps que
soigner un adulte car il faut le mettre en confiance avant de faire le
soin. On ne fait pas un pansement sans faire un petit dessin dessus,
par exemple. Ces attentions prennent du temps mais elles sont
essentielles pour rassurer I'enfant. Les parents aussi ont besoin
d'écoute, ils posent de nombreuses questions d'ordre technique et
relationnel. Nous soignons des personnes : I'émotionnel est toujours
présent dans notre métier mais avec des enfants, il I'est encore
davantage. Certains soignants éprouvent des réticences a l'idée de
soigner un enfant, ce que je comprends parfaitement. Pour ma part,
ce qui m'attire précisément, c'est I'idée de faire ce que je peux pour
que I'enfant se sente mieux. Cette perspective est plus forte que les
obstacles affectifs liés a la maladie.

Rachelle Girs, infirmiére pédiatrique et infirmiére
responsable a I'ASD de Lieége-Huy-Waremme

4 Rotary Li¢ge Nord Est-Seraing-Vallée du Geer, Rotary Liége Rive
Droite, Kiwanis Liege Principauté

[s]

a domicile des grands prématurés,
convention mort subite, chirurgie
(méchages, etc.)

AVANCEES EN 2009

e Une proposition de résolution
relative aux soins pédiatriques a
domicile a été adoptée au Par-
lement.

e Un projet expérimental d'alterna-
tive a I'hospitalisation pour des
cas pédiatriques a été introduit
via un groupe de travail a I'INAMI.

© www.photo-libre.fr
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TEMOIGNAGE D'UNE AIDE FAMILIALE

Ces derniers mois, je me suis occupée d'Alicia une peti-
te fille leucémique. Sa maman travaille et elle a un autre
enfant également. Notre équipe I'a aidée a s'occuper de
sa maison car la maladie d'Alicia demande des précau-
tions particuliéres au niveau de I'hygiene : la maison
doit étre trés propre pour éviter tout risque de contami-
nation. Nous nous désinfectons toujours les mains
avant d'entamer notre travail, nous passons réquliére-
ment les jeux a I'eau de Javel, etc. Et bien sdr, nous évi-
tons de nous rendre a domicile si nous avons le moindre
rhume. Nous nous occupons aussi de la petite, pour sou-
lager la maman quand c'est nécessaire. C'est quelque
chose d'avoir la confiance d'une maman pour s'occuper
de son enfant malade ! C'est une grande responsabili-
té... Je me souviens du premier jour ol j'ai accompagné
Alicia a I'hopital pour ses traitements. Je peux vous dire
gu'il faut avoir le coeur solide pour raconter une histoire
a une toute petite fille pendant qu’on la pique... Mais
quelque part, cela m'a fait énormément de bien aussi de
pouvoir aider Alicia a supporter ces moments difficiles.
Il faut savoir gu'avant de suivre ma formation d'aide
familiale, j'avais commencé des études d'institutrice
maternelle. J'ai donc une affinité particuliére avec les
enfants. Aujourd’'hui, Alicia va mieux : elle a repris I'éco-
le et nous n'allons donc plus aider sa maman a domicile.
Quand elle a recu les résultats des derniéres analyses
début juillet, sa maman m'a tout de suite appelée pour
m'annoncer qu'Alicia refaisait des anticorps et que son
état était tout a fait stabilisé. Elle avait envie de parta-
ger cette bonne nouvelle, elle était trés émue, tellement
heureuse... et je vous avoue que j'ai pleuré avec elle.
C'est un métier qu'on fait avec son cceur ; on ne le fait
pas vraiment pour gagner sa crodte. Alicia me courait
dans les bras quand j'arrivais... C'était un vrai bonheur.

Anne Pecheur,
ASD de Liege-Huy-Waremme

TEMOIGNAGE D'UNE GARDE D'ENFANT MALADE

J'ai choisi de faire ce métier parce que j'aime les enfants
et le contact avec les gens. Aprés mes études, j'ai travaillé
8 ans dans une creche. Ensuite, j'ai rejoint le service de
I'ASD de Liége-Huy-Waremme, 3 mois aprés son ouvertu-
re. J'y suis depuis 14 ans maintenant. J'aime le change-
ment, la rencontre avec des enfants et des parents
chaque fois différents. Je garde des enfants gravement
malades et des enfants souffrant occasionnellement de
maladies saisonniéres. Qu'ils soient malades pour un jour
ou gravement malades, les enfants réagissent souvent de
la méme facon la premiére fois qu'ils nous voient : ils sont
timides, voire inquiets parfois, mais la curiosité pour notre
valise remplie de jeux finit toujours par I'emporter. C'est
plutot les parents qu'il faut savoir mettre en confiance.
Les parents dont les enfants sont gravement malades
passent souvent beaucoup de temps avec leurs enfants,
ils vivent en symbiose. Dans ces familles, en général les
parents préferent étre présents durant nos premiéres
gardes, le temps que la confiance s'installe. Dans notre
métier, comme nous allons d'une famille a I'autre, la princi-
pale difficulté, c'est s'adapter a la culture et I'éducation de
chacun. Certains parents permettent des comportements
que d'autres refusent, et nous-mémes nous avons notre
propre vision des choses. Or, nous devons respecter les
habitudes des parents et des enfants. C'est une difficulté
et un enrichissement en méme temps. C'est la diversité
des situations que nous avons rencontrées qui nous a per-
mis de faire évoluer notre service au fil des années.

Anne-Pascale Lambert,
ASD de Liege-Huy-Waremme

© www.photo-libre.fr
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A I'école virtuelle

Laurence Latour

Lorsgu’un enfant souffre d'une maladie grave, les séjours pro-
longés et répétés a I'hopital I'empéchent de suivre une scola-
rité normale. Pour éviter le décrochage scolaire de I'enfant et
lutter contre son isolement social, I'ASBL Take Off! lui permet

d'aller “'a I'école virtuelle...”

Inspirés par un exemple francais, trois
informaticiens bénévoles ont mis sur
pied ce projet permettant aux enfants
malades de longue durée de continuer &
suivre les cours donnés dans leur école,
malgré leurs absences répétées. Ce projet
s'adresse aux enfants malades nécessitant
une prise en charge durant plusieurs
mois, & 'hopital ou & domicile. Cobjectif
est double : éviter le décrochage scolaire et
lutter contre 'isolement social de I'enfant
pendant toute la durée de la thérapie.

La technique au service de I"humain
Lidée est simple et brillante 4 la fois : uti-
liser I'internet pour téléporter 'enfant
malade virtuellement dans sa classe.

Dés qu'une demande parvient a Take
Off, l'association part 4 la rencontre des
acteurs concernés : I'enfant, sa famille, le
corps médical, I'école et les enseignants.
Le but de cette premiere démarche est
d’une part, de rassembler les différents
intervenants pour former une équipe
performante et d’autre part, d’identifier
également les besoins de I'enfant afin de
personnaliser les actions pédagogiques a
entreprendre a son égard. Méme loin de
I'école, le jeune malade conserve ainsi
toutes ses chances de mener 4 terme son
année scolaire et d’étre admis dans la
classe supérieure.

TEMOIGNAGE D'UN MEDECIN

“Prés de 60% des cancers et plus de 80% des leucé-
mies trouvent une issue favorable. Ceci grace a des trai-
tements toujours plus efficaces, mais aussi une amélio-

En pratigue

Concretement, Take Off met gratuite-
ment 2 disposition de I'enfant et de Iéco-
le tout le matériel informatique nécessai-
re pour les mettre en contact.

Chez l'enfant, Take Off installe un ordi-
nateur portable avec une webcam (et
internet, le cas échéant).

Dans le fond de la classe, Take Off place
un ordinateur avec une webcam ainsi
qu’une caméra vidéo munie d’'un zoom
orienté vers le tableau. UASBL installe
également internet, si nécessaire.

Grice A ce systeme, 'enfant, ses cama-
rades de classe et le professeur se voient et
sentendent mutuellement. Toutefois, et
c’est important de le noter, 'enfant a le
choix d’activer sa webcam ou pas, ce qui
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ration des conditions de soins. Le fait que I'enfant puisse
sortir de ces turbulences sans étre devenu ‘asocial’ est
trés important. Le contact avec I'école et les camarades

© Take Off

lui permet de préserver son intimité les
jours ol le regard des autres est plus diffi-
cile & assumer (c’est le cas des jeunes
filles, notamment, qui perdent leurs che-
veux suite aux traitements de chimiothé-
rapie).

Pour faciliter la relation avec les enfants,
Take Off a engagé deux jeunes techni-
ciens pour installer le matériel informa-
tique et expliquer le systeme qui fonc-
tionne avec MSN et Skype — des techno-
logies que la plupart des enfants connais-
sent déja (et maitrisent parfois mieux que
leur professeur). Pendant les heures de
bureau, Take Off assure également un
support technique en ligne ou sur place,
si besoin.

LIAISON 1 pour une vue d'ensemble de la classe et pour le son

i’ .l-\..

I enfant malade au domicile
1 ou a I'hopital

LIAISON 2 pour zoomer sur une partie du tableau

est un des éléments incontestables qui influent sur leur
moral et améliorent la qualité de la prise en charge de

Dr Philippet
Clinique de I'Espérance de Liege,
département pédiatrie

1 Lasbl Take Off a été créée en 1996. LASBL est soutenue par GDF Suez, Belgacom, Dell, la Loterie Nationale et IBM. Lassociation est reconnue par la Communauté

frangaise et I'Association des Pédagogues hospitaliers.
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Un projet pédagogique sur mesure
Comme 'enfant n’a pas le temps ni
Iénergie de suivre 'ensemble des cours,
Pobjectif est de cibler les matieres plus
difficiles & acquérir selon les intéréts et les
aptitudes personnelles de enfant. Le
choix des cours suivis se fait en concerta-
tion avec les parents et les professeurs.
Dans I'enseignement primaire, I'installa-
tion du matériel informatique est simple
a réaliser puisque les cours se donnent
dans une seule et méme classe. Il suffit
d’équiper un lieu unique.

Dans 'enseignement secondaire par

contre, les enfants se déplacent d’une

classe a I'autre. Il faut donc trouver des

alternatives pour pallier cette contrainte

technique :

> Si possible, I'école s'adapte pour que les
cours se donnent tous dans une méme
classe.

> Sinon, Take Off propose d’établir la
connexion via un ordinateur portable
(tout en suggérant a I'école de réduire au
minimum le nombre de locaux utilisés
afin d’éviter les déplacements de matériel).

> Selon la disponibilité des enseignants,
des cours individuels interactifs peu-
vent également étre proposés.

> Dans l'enseignement technique et pro-
fessionnel, I'installation est tres difficile
A concrétiser car les cours se donnent
dans plusieurs locaux bruyants et
inadaptés a 'usage de caméscope. 11
s'agit donc de trouver des solutions
appropriées a chaque situation, basées
sur du matériel courant. Une solution
parmi d’autres consiste  installer un
ordinateur portable avec caméra et
webcam dans les locaux des cours géné-
raux, et un autre ordinateur portable
avec webcam et caméra dans les locaux
des cours pratiques (la caméra érant
reliée par un long cible permettant de
transmettre en direct de nombreuses
situations).

© Take Off
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Briser la solitude de I'enfant malade
Au-dela de lutilité pédagogique, cette
sortie virtuelle permet a 'enfant de revoir
des visages connus et d’entendre des voix
familieres. S’il est hospitalisé pour une
longue période ou confiné a son domici-
le, la possibilité de rester en contact avec
ses camarades, de pouvoir suivre certains
cours & distance, bref : de garder un lien
avec la vie “normale” est un élément cru-
cial pour le moral du jeune malade dont
le quotidien est souvent douloureux et
Pavenir incertain.

— 37y

Une expérience bénéfique

aussi pour I'entourage

Ce projet, qui nécessite la collaboration

de nombreux intervenants, ne laisse

aucun acteur indifférent. Il souléve des

questions techniques qui débouchent sur

des questionnements tres enrichissants :

> Comment les enseignants vont-ils
réagir a 'idée d’étre filmés ? S’ils n’y
tiennent pas, faut-il insister ?

> Comment les parents vont-ils réagir a
I'idée que leurs enfants voient un de
leurs camarades malade ?

> Comment les autres enfants vont-ils
réagir ? Comment leur présenter le
projet ?

|- L} SRR e S——

> Faut-il contrdler 'usage qu'un enfant
fait d’internet et si oui, comment ?
Quel est le role des parents ? Quel est le
role des enseignants ?
Toutes ces questions sont évoquées préa-
lablement avec les intervenants concer-
nés. 1l arrive que des parents ou des pro-
fesseurs se montrent réticents mais la
plupart du temps, le projet suscite beau-
coup d’enthousiasme aupres des partici-
pants.

Lannée passée, Take Off a connecté 42
enfants et 'expérience fut a ce point
bénéfique que I’équipe cherche a
étendre davantage sa couverture géo-
graphique a Bruxelles et en Wallonie.
Qu'on se le dise...

POUR TOUTE

INFORMATION, CONTACTEZ

Joe Vandaele - Take Off asbl
Avenue du Bourget 42 -
1130 Bruxelles
Tél.:02.655.54.88 -

Fax : 02-655.55.23

Mail : info@asbl-takeoff-vzw.be

LISTE DES HOPITAUX COLLABORANT AVEC TAKE OFF A CE JOUR

> Clinique St-Joseph (Espérance) a Montegnée

> Centre Hospitalier Universitaire de Liege

> Centre Hospitalier Régional de la Citadelle a Liege

> Centre de traumatologie et de réadaptation Brugmann a Laeken
> Clinigues Universitaires de Mont-Godinne

> Cliniques Universitaires St-Luc a Woluwé-St-Lambert
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L'histoire de Nicolas

Sonja Develter, infirmiére de liaison pédiatrique, fondatrice et membre de I'Equipe Interface Pédiatrique aux Cliniques
Universitaires Saint-Luc a Woluwé-St-Lambert

Sonja Develter accompagne des enfants en fin de vie a domicile. A travers I'histoire vraie de
Nicolas', elle partage avec nous une expérience rare et riche, aux frontiéres de la vie.

Tu es né le 24 septembre 1993, gar-
con unique et enfant tres désiré, ta
maman ayant eu des difficultés pour écre
enceinte. Né prématurément, tu avais
déja da te battre des ton plus jeune 4ge
pour “survivre”. Ta capacité pulmonaire
était limitée mais tu luttais, tu voulais
vivre et au bout de quelques mois, tu as
pu quitter le service de néonatologie
pour enfin découvrir ta maison. Tu gran-
dissais et grossissais comme tous les
autres enfants et tu rattrapas tres vite ton
retard. Tes parents étaient comblés. Tu
étais un petit garcon épanoui et heureux
qui adorait aller 4 I'école. Tout allait pour
le mieux.

Tout a basculé pour tes parents et pour
tol, & I'age de 4 ans. Tu n'aimais pas spé-
cialement jouer au football, tu étais un
enfant calme et pourtant, tu attrapais trés
facilement des bleus. Tu étais souvent
fatigué et pale. La prise de sang a confir-
mé ce que ta maman soupgonnait déja,
ayant elle-méme perdu une sceur décédée
suite 2 une maladie hématologique (leu-
cémie).

La ponction de moelle faite 2 Anvers ne
laissait plus aucun doute : toi aussi tu
avais contracté cette maladie qui portait
un dréle de nom que tu savais a peine
prononcer. Tu posais beaucoup de
questions, tu voulais comprendre et
surtout savoir quand tu pourrais quitter
I'hépital apres les cures de chimiothéra-

pie.

Et 4 nouveau, tu luttais et tu rassurais tes
parents et les médecins. Et petit &
petit, tu te faisais de nouveaux amis et en
particulier Eva, cette bénévole que tu
avais rencontrée a ’hopital d’Anvers.
Clest la que tu seras greffé avec la moelle
d’un donneur non familial pour rechuter

! Nicolas est un nom d’emprunt.

2 ans apres, juste au moment ol tes
parents croyaient avoir gagné la bataille.
A T'age de 7 ans, tu es en rémission et les
médecins décident de te transférer a St
Luc 2 Woluwé pour une greffe avec un
sang de cordon compatible. Tu ne baisses
pas les bras et trés vite, tu apprends a dire
quelques mots en frangais. Tu seras greffé
le 09 mars 2000 pour rechuter A nou-
veau, 5 mois plus tard.

Le 16 aofit, les médecins annoncent cette
mauvaise nouvelle A tes parents et trés
vite, tu capteras le désarroi de tes parents
méme s’ils Cannoncent que tu peux
retourner 2 domicile. C’est quelques
jours plus tard que je fais ma premiere
visite chez toi, aprés un contact avec ton
médecin traitant.

[15]

A ce moment-13, tu ne demandes pas
beaucoup de soins, tu as tes médica-
ments a prendre par la bouche (ce que
tu fais tres bien), tu manges bien, tu
dors bien et tu fais plein d’activités
avec tes parents, puisque ton papa a
décidé de prendre quelques semaines
de congé. Vous allez plusieurs fois a la
mer et vous préparez activement ton
anniversaire. Tu auras 7 ans au mois de
septembre.

Tu te demandes pourquoi je passe, je suis
infirmiere mais je ne fais rien... Ties vite,
tu remarques que ta maman et ton papa
me posent beaucoup de questions et par-
fois, tu nous laisses seuls. Petit a petit, on
s’apprivoise, tu me montres tes brico-
lages, les recettes de cuisine que tu fais

© www.photo-libre.fr
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avec ta maman et les invitations pour ton
anniversaire.

Eva, ton amie de 'hépital d’Anvers vient
te chercher de temps en temps ou fait des
bricolages chez toi. Tes parents se deman-
dent si les médecins ne se sont pas trom-
pés. Tu continues a savourer la vie et tu
manges comme quatre !

On se voit une a deux fois par semaine,
en fonction de ton agenda et des de-
mandes de tes parents. Le médecin trai-
tant fait la méme chose. Des contacts
téléphoniques hebdomadaires ont lieu
entre tes parents, ’hémartologue et le
médecin traitant. Tu Chabitues & nous et
tu nous fais méme des pAtisseries. ...

Et puis tu commences a avoir mal aux
jambes et ensemble nous adaptons le
traitement anti-douleur. Tu supportes
tres bien la prise de morphine per os, ce
qui te permettra d’avoir une activité le
matin et une I'apres-midi.

Le 13 octobre, ta maman me rappelle
apres ma visite du matin, j’entends que

tu pleures — ce qui est trés rare pour toi.
Ce matin, tout allait pourtant bien. Mais
tu as trébuché en descendant de ta chai-
se, ce qui a provoqué un tassement des
vertébres te causant de fortes douleurs.
Le médecin traitant, 'oncologue, 'anes-
thésiste et moi-méme décidons en équipe
de te mettre une petite pompe a morphi-
ne via le PAC, ce que tu acceptes.

Ton état se dégrade petit A petit, tu déve-
loppes des signes de diathése hémorra-
gique, tu commences a saigner du nez et
de la bouche, tu attrapes des bleus com-
me au début de ta maladie. Tes parents
ont envie de Cinformer mais tu dis ne pas
avoir de questions. Pourtant, le matin
dans la salle de bain, tu te regardes lon-
guement dans la glace ; tes yeux sont cer-
nés mais tu ne dis rien.

Tu décides de ne plus quitter la maison et
de rester dans la chambre de tes parents.
Ton papa apprend a filmer car il veut des
souvenirs de toi. Eva vient régulierement
jouer avec toi ; la famille passe a tour de réle
et tu te sens bien avec ta petite pompe.

Tes parents se rendent compte que la fin
approche, jaugmente le nombre de mes

[20]

visites & domicile et tu m'invites méme 2
rester dormir chez toi.

Le 21 octobre, je téléphone le matin
pour convenir de l'heure de ma visite, je
sens que ta maman est inquicte ; le
médecin traitant compte passer le matin,
elle préfere donc que je vienne en fin
d’apres-midi.

Vers 14h, ta maman rappelle : tu as
changé de couleur, tu sembles absent
mais tu arrives pourtant 3 me demander
par téléphone (via ta maman) d’apporter
de quoi projeter le film que ton papa a
fait de toi. Je rassemble le matériel, je
prends mon pyjama et je pars chez toi.

Quand jarrive chez toi, tes parents me
disent que tu vas un peu mieux et que le
médecin traitant est passé. Effectivement,
tu as fort changé depuis ma derniére visi-
te et je me dis que j’ai bien fait de
prendre mon pyjama.

Jinstalle vite le matériel, on se fait une
soirée cinéma chez toi et tu veux méme
commander des pizzas — ce que ton papa
fera en cherchant une bonne bouteille de
vin dans sa cave. Une grande partic de ta
famille est réunie sur le lit de tes parents,
avec toi au milieu, commentant les
images.

Je diminue l'intensité de la lumiére sans
te perdre de vue car un pressentiment
m’envahit : tout le monde commente les
images mais toi, tu ne dis plus rien. Je te
Sens partir. ..
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Je demande a la famille de quitter la
chambre sous prétexte que tu dois faire
pipi, tu reviens a toi en disant “oui”. Je
coupe la lumitre du projecteur, il fait
presque noir dans la chambre et je
demande 2 la famille de descendre.

Tes parents restent dans la chambre. En
allumant la lumiere, ils réalisent que tu
ne vas pas bien ; tu respires difficilement
et tu es endormi. Je préviens tes parents
en leur disant que c’est maintenant que
tu te prépares. Je tinstalle dans les bras
de tes parents en te remerciant pour tout
ce que tu nous as donné. Tes parents
enchainent, te félicitent et te disent a
quel point ils taiment et Caimeront tou-
jours. Ta maman pleure et dans un der-
nier souffle, tu lui demandes de ne pas
pleurer.

Ta grand-meére, pressentant quelque
chose, était restée sur le pallier et rentre
maintenant dans la chambre pour prier
avec toi. Dans la pritre, elle te propose
de demander de l'aide a ton ange gardien
pour te “guider” mais tu fais aller ton
petit doigt pour dire non, et avec beau-
coup de difficultés, tu dis non pas “gui-
der” mais “accompagner”. Ce seront tes
derniers mots.

Je souris en silence car je sais que tu n'as
pas besoin d’étre guidé : tu es ton propre
guide et C’est toi qui nous accompagnes,
nous les adultes.

Ce fut un grand honneur pour moi de
pouvoir faire ta toilette avec tes parents,

LA MAISON DE REPIT DE BRUXELLES

Le projet d'une Maison de Répit pour la région de Bruxelles-Capitale est né
en juin 2005 pour répondre a un besoin criant des familles momentanément
épuisées par la lourdeur de la prise en charge de leur enfant malade.

Cette premiere Maison de Répit en Région Bruxelloise, en grande partie
financée par la Commission Communautaire de Bruxelles-Capitale, permettra
d'optimaliser la capacité de prise en charge des familles et des aidants en
offrant du répit résidentiel de courte durée en fonction des besoins de I'en-
fant et de ses parents. Des professionnels et des bénévoles prendront
momentanément le relais lorsque les proches de I'enfant ou les profession-
nels du terrain auront besoin de souffler ou besoin eux-mémes de soins ou
d'assistance.

Actuellement, bon nombre de ces enfants sont hospitalisés par manque de
structures intermédiaires entre I'hopital et le domicile. Les parents ont une
lourde charge a porter, parfois pendant des années. Ils doivent s'occuper des
soins dont leurs enfants ont besoin, gérer la situation au sein de la famille et
le déséquilibre que cela engendre.

Comme le disaient les ministres Jean-Luc Vanraes et Benoit Cerexhe dans un
article paru dans La Libre Belgique le 28 octobre 2009 : “Le projet de la
Maison de Répit trouve sa raison d'étre dans I'expérience des équipes de
soins, au sein des institutions hospitaliéres, mais aussi dans I'expérience
quotidienne des professionnels confrontés au suivi et a 'accompagnement, a
domicile, d'enfants gravement malades".

La Maison de Répit ouvrira en novembre 2010
Contact : Fanny Calcus - fanny.calcus@telenet.be
Site internet : www.maisonderepit.be pE HETepIt

apres ton déces. Ton papa a ouvert la
bouteille de vin et nous avons célébré ta
grandeur et ta sagesse. Ce fut un mo-
ment d’une grande intensité... un mo-
ment sacré.

Les petits enfants, qui n’ont de petit que
le nom, sont souvent de grands maftres
et nous donnent des lecons de vie d’une
grande force et d’'une immense beauté.

Accompagner des enfants gravement
malades avant, pendant et apres le passa-
ge demande une grande disponibilité et
un travail sur soi. Les enfants nous
demandent de nous reconnecter A notre
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enfant intérieur pour pouvoir accompa-
gner Uenfant a Uextérieur de nous. Pour
ceux qui comprennent, pour ceux qui
sentent surtout le sacré de cet instant, il
devient comme un chant qui s'éléve dans
la nuit. Un chant d’initiation pour celui
qui s’en va mais aussi pour celui qui 'ac-
compagne dans ce passage d’une vie vers
une autre, que représente la mort.



L'équipe Interface Pédiatrigue de Saint-Luc

Sonja Develter, infirmiére de liaison pédiatrique, fondatrice et membre de I'Equipe Interface Pédiatrique aux Cliniques Universi-
taires Saint-Luc a Woluwé-St-Lambert

Lorsqgu'un enfant est gravement malade, sa famille et Iui font d'innombrables aller-retour entre
I"hopital et son domicile. Aux Clinigues Universitaires Saint-Luc, I'équipe Interface Pédiatrique
assure un accompagnement optimal des petits patients atteints de maladies graves - jusque
dans leur environnement familial, lorsque l'issue est incertaine voire fatale et que I'enfant et sa

famille souhaitent un retour a domicile.

L'équipe Interface Pédiatrique
Actuellement composée de cinq infir-
micres pédiatriques, I'équipe Interface
Pédiatrique assure la liaison entre les
structures de soins et le domicile. Elle
organise (gratuitement) le retour et le
suivi & domicile de tout enfant grave-
ment malade (de 0 2 18 ans) nécessitant
une prise en charge globale multdiscipli-
naire et spécifique (que enfant soit suivi
ou non aux Cliniques universitaires
Saint-Luc).

Suivi a I'hopital

Lenfant envoyé par son médecin traitant
ou pédiatre vers un hépital entre en
contact avec le pédiatre de ce centre, les
assistants et les infirmiéres. En fonction
de sa pathologie, il pourra aussi rentrer
en contact avec les soignants d’autres ser-
vices. Tout au long de sa maladie, il fera
connaissance avec de nombreux interve-
nants comme la psychologue, I'assistante
sociale, le kinésithérapeute, les ensei-
gnants de I'école et toutes les personnes
qui soccupent de I'animation. Uinfirmie-
re de liaison connait les membres de cette
équipe et les rencontre au moins une fois
par semaine lors du staff multidisciplinai-
re au sein de 'hopital.

Suivi a domicile

A partir du moment o le retour & domi-
cile d’un enfant gravement malade est
autorisé par le pédiatre spécialiste, I'infir-
miére de liaison sera contactée pour orga-
niser ce retour a domicile en collabora-
tion avec les parents et les soignants
intra-hospitaliers. Les contacts sont pris
avec les professionnels de la santé sur le
terrain et un dossier de liaison est établi
pour le suivi & domicile.

Réle et fonction de I'infirmiére de liaison
Linfirmitre de liaison est la seule person-
ne de I'équipe & se rendre & domicile,
mais elle a dans ses bagages toute la dis-
ponibilité et la compétence de I'équipe
multidisciplinaire dont elle fait partie.
Lavantage de ce systeme est quelle est a
la fois présente sur le terrain, mais aussi
au sein de I'équipe hospitaliere. Elle
observe et évalue régulierement la situa-
tion 2 domicile en collaboration avec les
médecins traitants.

Le role de I'infirmiere de liaison n’est pas
de remplacer qui que ce soit. Tous les
intervenants de la santé gardent leurs
spécificités et leurs roles qu’ils soient
intra ou extra-hospitaliers.

Linfirmiere de liaison facilite la coordi-
nation et la transmission entre tous et est
garante de cette facon de la continuité
des soins.

Pour optimaliser la transmission des don-
nées et des informations entre les soi-
gnants, un dossier de liaison a été créé.

OBJECTIFS DE L'EQUIPE INTERFACE PEDIATRIQUE

> Recevoir et analyser les demandes de suivi.
> Identifier les besoins de I'enfant et de sa famille dans un cadre pluridisciplinaire.

> Evaluer le réseau familial et socio-économique pour pouvoir mettre en
place le suivi spécifique (et le réactualiser régulierement en fonction des
besoins de chacun et tout autre intervenant impliqué dans le suivi de I'en-

fant).

> Collaborer avec les professionnels du terrain, le médecin traitant, les

équipes infirmiéres, le corps enseignant.

> Aider les familles a se familiariser a certaines techniques et soins si elles

désirent y participer.

> Ecouter, soutenir, assurer le confort de I'enfant et de sa famille dans le res-

pect de chacun.

> Former et informer, si nécessaire, les différents intervenants gravitant

autour de I'enfant et de sa famille.
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Le concept des soins palliatifs

Le concept des soins palliatifs est un
concept aussi vieux que '’humanité puis-
qu'il consiste 4 aider chaque personne a
vivre pleinement sa fin de vie quand la
médecine est incapable d’assurer la guéri-
son de la maladie et que celle-ci amene
lindividu & une mort assurée.
Cependant, la mort d’un enfant — autre-
fois fréquente et vécue comme une fatali-
té acceptée — est aujourd’hui pergue com-
me un échec médical par les soignants et
comme une injustice inacceptable par les
familles. La mort de 'enfant qui était
une affaire de famille vécue au domicile,
est progressivement devenue une affaire
de professionnels de la santé — donc
vécue au sein d’'un hopital.

Les soins continus

Petit a petit, notre société a médicalisé la
mort, surtout la mort de 'enfant. En
Europe et au-dela, de nombreuses équipes
pédiatriques ont pu créer le concept des
“Soins continus” — le concept des “Soins
de liaison” en Pédiatrie.

La création d’une interface pédiatrique,
d’un réseau, d’'un pont entre les soignants
du domicile et de ’hépital, voire méme
de linstitution pour enfants handicapés
nous a permis d’accompagner au mieux
ces enfants gravement malades et leurs
proches a partir du diagnostic sombre
jusqu’au moment de la mort (et méme
apres la mort lors des suivis de deuils).

Une structure de liaison commune

Les soins palliatifs sont souvent associés &
la pathologie cancéreuse et pourtant des
enfants en fin de vie se trouvent dans
tous les services du département de
pédiatrie, de la néonatologie jusqu’au ser-
vice des jeunes adultes.

La création d’une structure entre hépi-
tal et le domicile, une structure de liaison
ou d’interface nous a permis d’assurer
une continuité non seulement dans les
soins médicaux mais aussi dans 'accom-
pagnement global de I'enfant malade et
de sa famille lorsque 'enfant va quitter
I'hopital (momentanément ou définitive-
ment) pour retourner chez lui a son

domicile ou en institution pour enfants
atteints d’handicaps. Léquipe interface
mettra surtout 'accent sur la coordina-
tion et la collaboration entre tous les
intervenants de la santé, qu’ils soient
intra- ou extrahospitaliers.

Les infirmieres de liaison qui auparavant
ont travaillé au sein de ’hdpital
et qui connaissent donc bien
les différentes équipes et
services intrahospitaliers
sont les seuls membres
de cette équipe multi-
disciplinaire & pouvoir
se rendre au domicile
de I'enfant — pas pour y
remplacer les soignants
du terrain mais bien pour
y créer des ponts, des liens
solides entre tous les profes-
sionnels de la santé. Ensemble, ils
établissent un plan de soins et d’accom-
pagnement propre a chaque enfant et a
ses proches, en fonction de leurs besoins,
leurs attentes et leurs demandes.
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L'équipe
de liaison
assure
la communication

entre tous
les intervenants

Les médecins de référence

A domicile, c’est le médecin de famille et
le pédiatre de la ville (s'il y en a un) qui
seront les médecins de référence tandis
qua 'hopital, ce sera le pédiatre spécialis-
te qui sera avec algologue pédiatrique le
médecin de référence. Le role de 'équipe
de liaison est de tout mettre en
ceuvre pour que la commu-
nication se passe bien
entre tous ces interve-
nants.

Travailler dans

la vérité

I est toujours tres dif-
ficile de parler de soins
palliatifs tant U'espoir
des parents est toujours
grand. Cependant, il est
nécessaire pour I'enfant, pour les
proches et pour I'équipe de ne pas vivre
dans le mensonge. Le mensonge existe
quand I'équipe ne peut, ne sait pas ou ne
veut pas avertir la famille et enfant
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d’une impossibilité de guérison, et donc
, RS
d’une fin de vie irrémédiable.

Lambiguité entretenue ne permet pas a
Ienfant et & la famille d’envisager les
moments difficiles & venir, de pouvoir
anticiper sur les questions concernant les
derniers moments de la vie et sur le choix
du lieu de déces.

Un véritable engagement

Le réve du jeune malade, celui de pou-
voir rentrer chez lui, doit étre envisa-
geable et réalisable. Les soins continus
peuvent avoir une durée trés variable et
s'étendent parfois sur plusieurs années.
Cela implique une grande disponibilité
de la part de équipe et une évaluation
réguliere de la situation globale de I'en-
fant 2 domicile.

Accompagner I'enfant

et aussi sa famille

Les parents et I'enfant passent par des
phases d’espoir, d’espérance, de découra-
gement, voire de dépression. Quand un
enfant est gravement malade au sein
d’une famille, Cest toute une famille qui
souffre et qui a besoin d’étre épaulée.
Clest toute une famille qu’il faut accom-
pagner jusqu’au bout, 4 son rythme et
dans le plus grand respect des convictions
personnelles et philosophiques de chacun.

Réaliser un dernier réve

Pour réaliser le dernier réve des enfants
gravement malades, pour leur donner le
droit de mourir chez eux, nous n’avons
finalement pas besoin de beaucoup de
conditions. Il faut avant tout que I'état
de santé soit stabilisé et que I'enfant dési-
re rentrer chez lui. Il faut que les parents

soient bien informés de la situation et se
sentent capables d’assumer le suivi de
leur enfant & domicile. Pour cela, ils doi-
vent pouvoir compter 24h/24 sur la dis-
ponibilité et la compétence de soignants
formés a cet effet : les professionnels de
premieére ligne sur le terrain, en milieu
hospitalier, dans des institutions et des
centres spécialisés. A I'infirmiere de liai-
son de mettre toutes les potentialités et
compétences en communication les unes
avec les autres, d’en évaluer lefficacité et
de trouver dans ce cercle de qualité qui
va se tisser autour de 'enfant malade et
de sa famille proche, le meilleur interlo-
cuteur pour solutionner le mieux pos-
sible les problemes posés au domicile du
patient.
Tout n’est pas gagné pour autant. Des
efforts supplémentaires doivent étre four-
nis pour :
> Former des soignants (sensibilisation a
une prise en charge globale et palliative
de l'enfant gravement malade en milieu
hospitalier, en institution ou & domicile).

POUR UN ACCOMPAGNEMENT DE QUALITE

De plus en plus, les patients (enfants et adultes) expriment le souhait d'étre
soignés et accompagnés chez eux, autant que possible. La société évolue,
des initiatives et des services se mettent progressivement en place pour une
prise en charge globale des bénéficiaires. Cette approche complémentaire
est I'une des clés-de-volte du maintien a domicile car I'intervention de cha-
cune et de chacun (médecin, infirmier, aide soignante, aide familiale, aide
ménageére, infirmiere de liaison, kiné, pédiatre, coordinatrice, assistante
sociale, parents, enseignants, psychologue, patient, ...) est absolument indis-
pensable pour que lI'accompagnement du bénéficiaire s'effectue le mieux
possible, a la fois sur le plan technique et humain.
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> Mieux accompagner la fratrie pendant
et apres le déces de 'enfant malade.

> Organiser des réunions d’équipe pour
évaluer la prise en charge globale de
Penfant pendant sa maladie, mais aussi
apres le déces.

> Ne pas limiter la prise en charge pallia-
tive aux enfants cancéreux et sidéens,
mais ouvrir ce mouvement a chaque
pathologie infantile terminale et les
enfants handicapés en fin de vie.

Cette liste pourrait encore s’allonger,
mais 'important est que le processus a
démarré, qu’il est en route et qu'on ne
reviendra pas en arriére.

Nous avons la chance de pouvoir
cotoyer la souffrance de prés, de pou-
voir I'analyser et de la transcender. Cet-
te souffrance nous invite a transformer
nos propres peurs, nos propres “petites
morts” et pourra de cette fagon enri-
chir notre existence, mais aussi celle
des autres.
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Le diabéte ? On passe a travers !

Témoignage de Dominique Baecke et Véronique Cappart (présidente de I'association Défi Dialogue Diabéte - Tél : 0476/48.47.22)

Dominique Baecke et Véronique Cappart sont les parents de Sophie, 4 ans et demi, qui apprend a

vivre avec un diabéte de type 1. lIs nous racontent comment ils “passent a travers" - significa-
tion étymologique du terme “diabéte".

LE DIABETE DE TYPE 1

Le diabéete de type 1se caractérise
par le défaut de production d'insu-
line par le pancréas. Si cette hor-
mone fait défaut, le taux de sucre
dans le sang augmente et le sucre
s'élimine par les reins avec une
grande quantité d'eau. Sans traite-
ment, le sang s'acidifie dangereu-
sement, puis la situation évolue
vers le coma et la mort.

L e jour de la Saint Nicolas 2007,
notre petite Sophie a peine igée de
deux ans, est vraiment tres fatiguée.
Depuis quelques semaines elle se traine,
elle boit et urine abondamment, un peu
comme si l'eau traversait directement son
corps. Un séjour a I'hopital nous confir-
me |'évidence : Sophie est atteinte du
diabete de type 1. Il faudra désormais lui
administrer chaque jour de l'insuline par
le biais d'une pompe sous-cutanée.

Une seule chose a faire :

“passer a travers"

Le verdict tombé, il nous faut en premier
lieu réaliser ce qui se passe... Vient
ensuite le moment d’estimer la nouvelle
direction que nos vies prendront désor-
mais. Notre mode de vie était déja parti-
culierement pointu en terme de diété-
tique, il le sera encore davantage. Autre
difficulté & surmonter également face a la
maladie de Sophie : un profond senti-
ment de culpabilité, dont il faut s'affran-
chir pour pouvoir réagir.

S'organiser

Tous deux optons pour une réduction du
temps de travail afin d’assurer une présen-
ce permanente a la maison pres de
Sophie. Financi¢rement, l'épreuve est
dure... Il s'agira de former des proches au
plus tot, pour qu’ils puissent veiller eux

aussi sur Sophie : vérifier la glycémie dix
fois par jour, calculer les apports alimen-
taires et estimer la dose d'insuline 2 injec-
ter nécessite beaucoup d'attention et de
précaution. L'évolution vers I'hyper ou
I'hypoglycémie peut se produire tres rapi-
dement. Dans la vie quotidienne, les tests
de glycémie, les heures de repas, d'activi-
té, de coucher demandent la plus grande
régularité. Un suivi médical d'au moins
une visite par trimestre s'impose, aux Cli-
niques Universitaires St Luc 3 Woluwé-
St-Lambert ol une collaboration étroite
avec le personnel soignant s'est instaurée
de maniére constructive et profitable.

Scolarisation et encadrement

Trois écoles refusent l'inscription de
Sophie : notre choix sera donc fait par
défaut dans un établissement plus dis-
tant. L'école St Pie X d'Ottignies nous
donne, par chance, grande satisfaction.
Quel soulagement, en tant que parents,
de connaitre enfin quelqu'un qui accepte
de s'occuper de notre enfant !

Confier son enfant :

un véritable challenge

Toute personne encadrant Sophie doit
pouvoir décrypter le moindre signe
exprimant la déficience de sucre dans le
sang (paleur, irascibilité) ou I'exces (gran-
de fatigue, besoin de boire, d'uriner). Il
nous est donc difficile de confier notre
enfant durant plusieurs heures & quel-
qu'un. Sophie va avoir 5 ans et actuelle-
ment, nous avons du mal i lui trouver
des activités a l'extérieur (stages, par ex.).
Chagque jour, I'un de nous deux s'organi-
se pour étre joignable par téléphone et
pouvoir agir, le cas échéant. Des inci-
dents ont parfois lieu mais ils sont rares,
heureusement.

Savoir faire la part des choses...

La maladie brouille parfois les pistes en
agissant sur le comportement de Sophie.
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Sophie, a I'hopital

Dans notre rdle de parents et d'éduca-
teurs, il s'agit donc de savoir faire la part
des choses entre ce qui résulte du diabete
et ce qui est lié & son évolution normale
d’enfant. Par ailleurs, 'attention particu-
liere que nous (ainsi que I'enseignante et
les proches) lui conférons, la privilégie et
la handicape a la fois par rapport aux
autres enfants. Elle a parfois tendance a
jouer de son statut particulier.

Dans notre vie sociale, au sein de notre
couple et de la famille, le diabéte a, par la
force des choses, une présence toute spé-
ciale dans les discussions. Autour de
nous, certains comprennent la difficulté
et d'autres non. Il s'agit d'étre pédago-
gique sans étre obnubilé... La place de
Sophie est celle d'un enfant comme un
autre, malgré tout. Pour elle comme pour
nous, la gestion de cette maladie est une
épreuve qui nous oblige & nous serrer les
coudes et mirir nos choix. Sophie est
formidable et grandit bien vite. Elle passe
a travers !

© Dominique Baecke



Des yeux bleu amour

Témoignage de Claire Faucon - Propos recueillis par Laurence Latour

Evelyne est née polyhandicapée, atteinte d'une maladie neurodégénérative. Dans un trés beau
livre intitulé “Des yeux bleu amour”!, sa maman, Claire Faucon, raconte les 7 courtes années de
vie d'Evelyne - une expérience a la fois éprouvante et enrichissante. Claire est infirmiére : nous
I'avons rencontrée pour lui demander de partager son vécu de maman et de soignante.

Si vous deviez résumer ce que vous
avez appris en accompagnant Evelyne,
que diriez-vous, en sachant que ce sont
des professionnels de I'aide et des soins
qui vous lisent ?

Sans hésiter, je dirais que la chose la plus
importante, & mon sens, cest la vérité. Si
le médecin a des inquiétudes et qu’il le
dit clairement aux parents (méme s’il ne
peut pas encore poser de diagnostic défi-
nitif), ceux-ci peuvent entamer leur che-
minement, et ¢’est important pour se
préparer a 'annonce du diagnostic. Je
pense qu'une vérité lourde mais bien
entourée est plus facile & vivre qu’un
non-dit.

Vous évoquez aussi I'importance de
I'écoute dans votre livre...

Oui, I’écoute me semble vraiment essen-
tielle également. Personne ne connait un
enfant mieux que ses parents. Personnel-
lement, jai véritablement di lutter pour
étre entendue : Evelyne ne mangeait pas
et quand jen parlais aux médecins, ils me
répondaient que ¢’était moi qui précédais
la demande. Or, javais déja une fille, je
savais bien que le comportement d’Evely-
ne érait inquiétant. Finalement, j’ai da
prouver que mes inquiétudes étaient fon-
dées pour étre écoutée.

Les parents aussi doivent apprendre a
“entendre” lorsque le diagnostic tombe...
C’est un long et profond cheminement
qui prend du temps, et qui se fera plus
facilement si les soignants évitent le jar-
gon, s’ils utilisent des mots simples et
posent des questions ouvertes pour s’as-
surer que les parents comprennent bien.
Si 'enfant parle et comprend ce qui
se dit, Cest important aussi qu'on lui
explique tout. Le soignant doit accepter
que le parent donne peut-étre 'impres-
sion de ne pas avoir entendu. C’est juste
parce qu'il lui faut le temps de cheminer.

On sent bien tout le long

de votre récit, l'incroyable
énergie que vous et votre
famille avez déployée pendant
7 ans pour qu’'Evelyne vive au
mieux malgré sa maladie.
Quand elle est arrivée au bout
de sa vie, vous avez songé a
I'euthanasie, m'avez-vous
confié...

Oui. Nous étions dans un état
d’épuisement absolu. Les
grands-parents et les amis
nosaient plus garder Evelyne
par crainte qu’elle meure chez
eux. Nous étions a bout de
forces, tellement impuissants
devant les souffrances qu'Evely-
ne endurait 24h/24. Je n'y
voyais plus de sens mais finale-
ment, je me suis demandée si ce
n’était pas moi qui souffrais
trop... Evelyne elle, elle s'accro-
chait fermement 2 la vie. Peut-
étre n'avait-elle pas encore don-
né tout ce quelle devait donner
ni vécu tout ce qu’elle devait vivre. Un
ami m’avait dit : “la souffrance n’a de
sens que si elle donne vie”... Je me suis
accrochée A cette phrase, qui m’a aidée et
sest révélée tellement vraie !

Est-ce pour cette raison que vous

vous impliquez autant dans le projet

de Maison de Répit qui va s'ouvrir
prochainement a Bruxelles ?

Oui. Si un parent vient a souhaiter la
mort de son enfant, ce n'est pas lui qu’il
faut juger : cest toute la société qui doit
se remettre en question. Comment se
fait-il que des parents se retrouvent si
seuls face a la souffrance de leur enfant ?
C’est un constat : nous manquons de
structures — or, il arrive un moment ot
les parents ont absolument besoin d’un

! Claire Faucon, Des yeux blew amour, Editions Fidélité, 2005.

Le livre est vendu au profit de la Maison de Répit de Bruxelles.
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relais pour souffler et retrouver 'énergie
suffisante pour reprendre ce chemin dif-
ficile. La Maison de Répit est cette struc-
ture manquante en Belgique.

En vous écoutant, je me dis

que vous avez fait un long chemin
intérieur et qu'aujourd’hui, vous avez
fait votre deuil.

Oui. Ecrire le livre m’a beaucoup aidée a
prendre le recul nécessaire. Apres le déces
d’Evelyne, nous avons regu beaucoup de
visites. Ses fréres et sceurs jouaient autour
de son cercueil dans le salon. Il n’y avait
rien de triste, la vie et la mort sSentremé-
laient... Aujourd’hui, je me dis que ce
qui importe, finalement, c’est d’écre
capable de mettre du beau dans la souf-
france et jusque dans la mort.
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UN LIVRE

A LIRE

EXTRAIT DU LIVRE

Le temps du faire - méme si ce faire reste important - est remplacé par le temps de la présence
et le temps de I'étre. Il est difficile ce temps pendant lequel les masques de la vie courante sont
malmenés et les discours futiles éliminés. C'est un temps de souffrance pour les soignants : le
regret de ne plus contribuer a guérir, la confrontation a leurs propres limites, I'incertitude
ancrée au ceeur de leur pratique, parfois la remise en question de leur propre image, toujours le
partage d’une expérience qui les renvoie au plus profond d'eux-mémes. Travail dans I'humilité et

dans la fragilité de la finitude humaine.

es soins palliatifs ont connu en Bel-
Lgique un essor certain grice aux
interventions financieres de I'Etat tant
vis-a-vis des structures qu’au bénéfice
des personnes en fin de vie. Ce livre
définit ce que sont les soins palliatifs et
évoque les pionniers de cette nouvelle
culture de soins. Il passe en revue les
différents acteurs ainsi que les lieux de
cet accompagnement qui contraste avec

a Mutualité chrétienne et ses parte-
Lnaires (Qualias, ALTEO-mouve-
ment social de personnes malades,
valides et handicapées, 'UCP-mouve-
ment social des ainés, le service Social
de la MC, Aide & Soins 4 Domicile,
les centres d’accueil Eglantine, Vitatel,
le service d’accompagnement Sésame
et Solival Wallonie-Bruxelles) seront
présents les 7 et 8 octobre prochains,
au Centre culturel de Libramont. Leur
objectif : présenter le large panel de
réponses qu’ils peuvent apporter en
matiere d’aide et de soutien 2 domicile
pour les personnes dépendantes et leurs
aidants proches.

la technoscience médicale. Il aborde le
deuil, la formation des soignants, les lieux
de parole et les modes de financement.

Deux chapitres importants abordent
d’une part I’éthique de fin de vie et
d’autre part 'euthanasie et la sédation. Il
se termine par des revendications éma-
nant du Centre fédéral d’expertise des
soins de santé (KCE) ; le constat d’échec,

Le jeudi 07 octobre
De 13h15 a 18h15 : aprés-midi tout
public (entrée gratuite)

- Stands d'information.

- Ateliers de démonstrations et conseils
pratiques (inscription préalable au
063 211 707).

-De 15h15 a2 16h15 : conférence de
Mme Anne Jaumotte, chargée de pro-
jet A 'UCP, mouvement social des
ainés.

De 19630 a 22b : soirée a l'attention des
professionnels de la santé (sur invitation)

Interventions de spécialistes (le Professeur
Swine, gériatre 4 'UCL de Mont Godin-
ne ; Madame Pascale Adam, directrice

[27]

L'essor des soins palliatifs

Un livre du Dr Gérard Lemaire, paru dans la collection Les cahiers du troisiéme
dge aux éditions Kluwer
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malgré le développement des soins pal-
liatifs, de la symbolisation de la mort ;
le plaidoyer pour un autre modele de
soins : une médecine du futur et I'élo-
ge de I'éthique de la vulnérabilité.

Informations complémentaires
Tél : 0800 40 320 (appel gratuit)
contact@kluwer.be

Le soutien a domicile, . '
un défi quotidien S

Evénement santé de la Mutualité chrétienne les 7
et 8 octobre 2010 au Centre Culturel de Libramont

d’ASD en province de Luxembourg et
Monsieur Michel Dupuis, philosophe).
Le vendredi 08 octobre

De 9500 a 12h : matinée réservée aux
étudiants et enseignants de 57, 6° et
7¢me des sections “aides familiales” et
“aides sanitaires” des écoles INDA a Arlon
et Sainte Famille & Virton, ainsi que de
[Athénée d'Athus

Stands, rencontres avec des professionnels,
ateliers et conférence du Docteur Gérard
Lemaire sur le respect de lautonomie.

Informations complémentaires
service Infor Santé de la MC :
infor.sante.lux@mc.be
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