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ALLOCUTION DE BIENVENUE
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COLLOGQUE PROVINC CIAL

SOINS PALLIATIFS & HANDICAP



PROGRAMME

Accueil
Allocution de bienvenue

Mise en situation - Accompagner

« Le vieillissement des personnes en situation de
handicap intellectuel : quels nouveaux besoins ? »

Fanny Fontaine, psychologue - Cellule Mobile de
Référence Handicap et Vieillissement

« Quand parle-t-on de soins palliatifs? »,
du coté du médecin

Stéphanie Thiéry, directrice et coordinatrice - La Petite
Plante

Vincent Ambroise, médecin coordinateur - La Petite
Plante

Pause

« A la découverte du réseau palliatif »

Accompagner & Au Fil Des jours - Equipes de soutien &
domicile

PalliaLux, plate-forme de concertation des soins
palliatifs en prov. de Lux.

Lunch

« La douleur et les inconforts chez la personne
déficiente intellectuelle : Comment l'observer, la
décrypter, I'évaluer et la soulager 7 »

Anne Bindels-Goethals, infirmiére formatrice en soins
palliatifs, gérontologie et algologie

« Eléments de droit liés & la fin de vie des
personnes en situation de handicap »

Baudouin Pourtois, conseiller juridique - La Pommeraie

Table ronde : « Et aprés »

e Approche du deuil : Alexandra Joris, psychologue
- PalliaLux

* Approche durituel : Kee Sung Cailteux, directrice
- PalliaLux

* Approche éducative : Carine Lefin & Angélique
Piroton - Au Petit Bonheur

Conclusion

Cléture de la journée

Modération :

Thérapeute,
intervenant psychosocial et formateur




CONFERENCE

« Le vieillissement des personnes en situation de
handicap intellectuel : quels nouveaux besoins 7 »
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Fanny Fontaine, psychologue - Cellule Mobile de
Rétérence Handicap et Vieillissement

COLLOGQUE PROVINC CIAL

SOINS PALLIATIFS & HANDICAP
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r‘ _ HANDICAP ET 16 novembre 2024

VIEILLISSEMENT Libramont




LA CELLULE DE REFERENCE

HANDICAP ET VIEILLISSEMENT = @i sommes-mous?

DISPOSITIF MOBILE DE SOUTIEN A L’INCLUSION (AVIQ)




- LEQUIPE

Audrey Clesse

Coordinatrice et psychologue

‘ Fanny Fontaine

Neuropsychologue

Pierre Bellefontaine

Educateur spécialisé




LES BENEFICIAIRES — POUR QUI ?

Professionnels

* SRA, SAJA, SLS, SAC
* MR/MRS

PHV Familles

* Déficience * Aidants proches
intellectuelle * Représentant légal

* 50 ans et + e Médecins traitants

e Aides familiales

* Tous intervenants
sociaux




EN PRATIQUE

Accompagnement « sur mesure ), selon les besoins de la personne

Sur le lieu de vie de la PHV, a domicile ou en institution (Prov. de Liége et
Luxembourg)

Pas de frais pour en bénéficier
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LE VIEILLISSEMENT DE LA PERSONNE

AVEC DEFICIENCE INTELLECTUELLE (DI) =™




 QUELQUES CHIFFRES

1931
.

1976 . 1993 De nos jours

59 ans 66 ans 70-74 ans

Bigby, 2002; Patja et al., 2000; Ryan et al., 2013



QUELQUES CHIFFRES

Enquéte groupe de travail « Handicap et Vieillissement UNESSA » (2023)

@3 établissements du secteur handicap en Wallonie



QUELQUES CHIFFRES

25

20

15

10

(6]

moins de 31 ans

31 & 40 ans

41 & 50 ans

- 40 % des bénéficiaires ont + de 50 ans

51 & 60 ans

61 & 70 ans

71 ans et +



QUELQUES CHIFFRES

Réflexion d'équipe sur I'accompagnement des PHV au sein du service

Non
19%

81%



QUELQUES CHIFFRES

Volonté de principe d'accompagner les PHV

2%




QUELQUES CHIFFRES

Réorientation d'une PHV en raison de limites Type de service vers lequel la personne est
institutionnelles réorientée

40
35
30
25
Non 20
49%
15
10
5 - §
o | ]

B MR-MRS  m Hépital W Autre B SRA  E Domicile

Ovui
51%




QUELQUES CHIFFRES

Accompagnement d'au moins un bénéficiaire en fin de vie au sein du service




QUELQUES CHIFFRES

80

70

60

50

40

30

20

1

o

o

Anticipation de la fin de vie

= Mise en place d'un
"projet thérapeutique”
(PSPA, PAVS, ...)

= Suivi par un service
externe

® Nous ne faisons rien de
particulier

®m Autre



QUELQUES CHIFFRES

Procédure particuliere pour le personnel Procédure mise en place
confronté au décés des bénéficiaires 14
12
10
8
Non
42% ,
4
Oui
- | .
0 -
® Discussion en réunion d'équipe W Supervision avec une personne externe
B Rédaction de guidelines B Soutien psychologique

B Mise en place de "rituels" spécifiques M Soutien de la direction



LE VIEILLISSEMENT DE LA POPULATION AVEC DI

Courbe d’espérance de vie e

Problémes de santé

Niveau intellectuel, gravité,
certaines syndromes (T21)

Problémes de santé surajoutés
(voir tableau)

Causes de déceés

Evolution de la médecine

Jin-Ding et al. 2010; 2004; Ryan et al., 2013



LE VIEILLISSEMENT DE LA POPULATION AVEC DI

Trisomie 21

Syndrome de I'’X fragile

Syndrome Prader-Willi

Problémes du systéme nerveux
central

Apparition précoce de troubles visuels ou auditifs

Démence de type Alzheimer
Epilepsie

Hypothyroidie

Obésité

Pathologie cardiaque
Déficience visuelle

Epilepsie

Troubles musculosquelettiques

Diabéte

Epilepsie

Obésité

Problémes articulaires
Troubles cardiovasculaires
Troubles du sommeil

Epilepsie
Maladies respiratoires aigues
Troubles visuels

Fleury, 2009



LE VIEILLISSEMENT DE LA POPULATION AVEC DI

Niveau intellectuel, gravité,

be d i
Courbe de survie certaines syndromes (T21)

Problémes de santé surajoutés

Problémes de santé )
(voir tableau)

Parcours de vie (rupture

Causes de déceés X )
affective, prise en charge)

Accés aux soins de santé et

Evolution de la médecine X ) -
trajectoire de soins

Jin-Ding et al. 2010; 2004; Ryan et al., 2013



LES NOUVEAUX BESOINS LIES AU

VIEILLISSEMENT




DES NOUVEAUX BESOINS AUX ENJEUX

ENJEUX




| CHACUN SES BESOINS !

Besoins ; Besoins ; .
Besoins Besoins Besoins
)
& O Q i
O O
[o]

e Avec le

bénéficiaire
Analyse
de la * Avec les
: : équipes
sifuation A Avec la

famille




LES NOUVEAUX BESOINS

Besoin de + temps et d’'un rythme adapté (siestes, pauses, repas décalés)

Besoin de cadre (sécurisant), de rituels, de repéres (temporels et spatiaux)*

Besoin relationnel et affectif (écoute, soutien, se confier, reconnaissance)

3 ‘ Besoin d’activités adc:p’rees en lien avec les habitudes de vie*

Besoin de liens sociaux (préserver un sentiment d’utilité et préserver des liens avec I’extérieur
de l'institution)

Besoin d’un suivi médical adapté et en prévention™

Besoin d’aide psychologique et d’écoute face au deuil, a la mort, aux différentes pertes liées au
vieillissement.




LES RITUELS INDIVIDUELS

Je bois un café avec Jaide
mon référent en Nathalie a Je fais une
Je prends un regardant des plier le linge sies'rerprés le
bain le mardi photos de ma famille chaque soir diner

soir

Jappelle ma
soeur les lundi et
Papa vient me ieudi matin
chercher le

vendredi soir

Je regarde le

Mon activité « rituel » : tableau

. . Y 9 3 . ’
distribuer le courrier d’activités

tous les matins chaque soir




LES NOUVEAUX BESOINS

Besoin de + temps et d’'un rythme adapté (siestes, pauses, repas décalés)

Besoin de cadre (sécurisant), de rituels , de repéres (temporels et spatiaux)*

Organisation

Besoin relationnel et affectif (écoute, soutien, se confier, reconnaissance)

\‘
|

‘ Besoin d’activités adaptées en lien avec les habitudes de vie*
|

Besoin de liens sociaux (préserver un sentiment d’utilité et préserver des liens avec I’extérieur
de l'institution)

[

‘ Besoin d’un suivi médical adapté et en prévention™

Besoin d’aide psychologique et d’écoute face au deuil, a la mort, aux différentes pertes liées au
vieillissement.




QU’EST-CE QU’UNE ACTIVITE ?

b

i L A |

Vi)

):



LES NOUVEAUX BESOINS

Besoin de + temps et d’'un rythme adapté (siestes, pauses, repas décalés)

Besoin de cadre (sécurisant), de rituels , de repéres (temporels et spatiaux)*

Organisation

Besoin relationnel et affectif (écoute, soutien, se confier, reconnaissance)

\‘
|

‘ Besoin d’activités adaptées en lien avec les habitudes de vie*
|

Besoin de liens sociaux (préserver un sentiment d’utilité et préserver des liens avec I’extérieur
de l'institution)

[

‘ Besoin d’un suivi médical adapté et en prévention™

Besoin d’aide psychologique et d’écoute face au deuil, a la mort, aux différentes pertes liées au
vieillissement.




SUIVI ET PREVENTION MEDICALE

Bilans /dépistages

médicaux

* Bilans réguliers

* Dépistage des
maladies

* /I\ Médication

Mangin et al. (2018)

Troubles
sensoriels

* Vision

* Ouie

e Equilibre

* /\\ Quand une
difficulté apparait,
toujours se

questionner sur les
troubles sensoriels |

Troubles cognitifs

* Démence ¢

* Diagnostic difficile
4 poser 2> quelle
plus-value ¢

* ( Vieillissement
cognitif difficile » :
tenir compte des
difficultés
observées sur le
terrain

Douleurs

* Difficile a identifier
pour I'aidant, mais
aussi pour la
personne concernée

* Manifestations
diverses et
inattendues

* Seuil de douleur




LES NOUVEAUX BESOINS

Besoin de + temps et d’'un rythme adapté (siestes, pauses, repas décalés)

Besoin de cadre (sécurisant), de rituels , de repéres (temporels et spatiaux)*

Organisation

Besoin relationnel et affectif (écoute, soutien, se confier, reconnaissance)

\‘
|

‘ Besoin d’activités adaptées en lien avec les habitudes de vie*
|

Besoin de liens sociaux (préserver un sentiment d’utilité et préserver des liens avec I’extérieur
de l'institution)

[

‘ Besoin d’un suivi médical adapté et en prévention™

Besoin d’aide psychologique et d’écoute face au deuil, a la mort, aux différentes pertes liées au
vieillissement.




LES NOUVEAUX BESOINS

Besoin d’attitudes de soin adéquates en lien avec la représentation du
vieillissement™

\

- Organisation ‘ Besoin de s’interroger sur le sens de son travail et du réle de I'éducateur

*

Besoin de formations continues spécifiques en rapport a la personne
vieillissante (vieillissement, manutention, gestion de la douleur, activités
adaptées, fin de vie etc.)

[

‘ Besoin de collaboration avec la famille et les aidants*

/




REPRESENTATIONS DU VIEILLISSEMENT

Quels sont les 5 premiers mots qui vous viennent a I'esprit quand vous pensez a une
personne dgée ¢
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vie\:[eg]ssggmﬂf} A "[IBS llnstesse

mEIIlIﬂlEmedmamants duuieur .[l
Iﬁhﬂ
ienﬂr;sse ex e " e " c B d}rﬁﬁmsvéﬂau;enismﬂ""mmg"tn al ;
i ASSISLANCE Adpantr— ey VEEU
ylencepre e memi et cheveux gris mudﬁﬂ'l | ﬂ[Bllf rsnlamanl

HCBUmﬂﬂﬂﬂBmﬂm espect g m T o | S mnunh;;ﬁ{;gﬂ -
sh?gm | anile |8 ﬂﬂdﬂﬂﬂﬂ
SHS a"IB uuueur
Taison [Ie 1808 m,uue LA

N = 285 professionnels travaillant dans le secteur du handicap, issus de 23 institutions en Wallonie

Clesse & Adam, non

publié



ATTITUDES TN TTER AVECTES STEREOTVPES

Renforcement plus capable »

Attitudes de
sous-
stimulation « je
I'aide, je fais a
sa place »

Frustration,
sentiment
d’échec

, Plus d’anxiété,
« elle nest . e
. moins d’estime
vraiment plus

de soi et de
capable »
performance

Buys et al, 2012; Ryan et al., 2014



Quand j'accompagne une personne handicapée agée...

« elle doit
continuer a
faire des
Renforcement . e
activités le

matin et
aprés-midi »

Attitudes de
sur-stimulation
«« comme
avant »

Frustration,
sentiment
d’échec

« elle n'est Plus d’anxiété
vraiment plus et de fatigue,

adaptée a moins de
notre projet » performance

Kahlin et al., 2016



LES NOUVEAUX BESOINS

Besoin d’attitudes de soin adéquates en lien avec la représentation du
vieillissement™

\

- Organisation ‘ Besoin de s’interroger sur le sens de son travail et du réle de I'éducateur

*

Besoin de formations continues spécifiques en rapport a la personne
vieillissante (vieillissement, manutention, gestion de la douleur, activités
adaptées, fin de vie etc.)

[

‘ Besoin de collaboration avec la famille et les aidants*

/




Pédagogique

(« projet de vie »)




LES NOUVEAUX BESOINS

Besoin d’attitudes de soin adéquates en lien avec la représentation du
vieillissement™

\

- Organisation ‘ Besoin de s’interroger sur le sens de son travail et du réle de I'éducateur

*

Besoin de formations continues spécifiques en rapport a la personne
vieillissante (vieillissement, manutention, gestion de la douleur, activités
adaptées, fin de vie etc.)

[

‘ Besoin de collaboration avec la famille et les aidants*

/




COLLABORATION FAMILLE/AIDANT

Communiquer !

* Aspect émotionnel
Collaboration * Difficultés pergues différemment
VAT TN «  Rythmes différents

Aspeds médicaux * Résistances aux changements

de plus en plus
présents,

changement dans
les rythmes de vie,

4 ) ( )
les activités... Maintenir le Est-il encore La question doit se
clellizell elsdiitelns f ———> capable de décider poser pour chaque
du bénéficiaire ! pour lui-méme ¢ situation |
\_ J \_ J

* Quelles conséquences ?

* Quel vécu ?

* Quelle compréhension
de la situation 2



LES NOUVEAUX BESOINS

Besoin de ressources humaines adaptées pour un meilleur accompagnement
individualisé (normes, service infirmier, aide familiale, CMI)

\

Besoin de soins médicaux, de soins infirmiers (« nursing ») //

« médicalisation »
Organisation

Besoin d’aménagement matériel (adaptation des lieux, manutention,
déplacement, alimentation, bien-étre, etc.) // infrastructure

Besoin d’anticiper I'aprés-parent®

/

Besoin d’une approche pluridisciplinaire = pont secteurs « vieillissement » /
« handicap »




CONCLUSION




| CONCLUSION

Adapter le projet institutionnel !

oD
G.




CONCLUSION

Je n'ai pas le

Jai le controle "
controle

Mes attitudes Infrastructure

Budget

Journée type // horaires de travail

Décisions juridiques

Activités

Activation du réseau

Valorisation des soins

Formations




MERCI |

CELLULE MOBILE DE REFERENCE

l” U’ VIEILLISSEMENT Pour plus d’infos

www.crhv.be

Nous contacter

Audrey CLESSE (coordinatrice) : 0484 /73.95.81

crhvlux@leshautesardennes.be



:

« Quand parle-t-on de soins ool
palliatifs? », du coté du médecin

Stéphanie Thiéry, directrice et coordinatrice
Vincent Ambroise, médecin coordinateur
La Petite Plante

COLLOGQUE PROVINC CIAL

SOINS PALLIATIFS & HANDICAP



f

(D
GA PeTITE

:PLANTE

Pour s’épanoul

Quand parle-t-on de soins palliatifs
du point de vue du médecin?

Colloque provincial « Soins palliatifs & Handicap »

16 novembre 2024 - Libramont

Vincent AMBROISE, médecin généraliste et médecin coordinateur Stéphanie THIERY, directrice-coordinatrice des soins

« La Petite Plante » asbl Pour s’épanouir, rue Palgé 22, B-6750 MUSSON
063/67 74 48
secretariat@lapetiteplante.be

48



Qui somme-nous?

« L'asbl La Petite Plante Pour s’épanouir » est un service résidentiel
pour personnes en situation de polyhandicap situé a Musson
(province de Luxembourg).

Ses deux missions principales sont:

* 'accompagnement en service résidentiel de personnes adultes en
situation de polyhandicap dans leur projet de vie;

* 'accompagnement ponctuel en service de répit de personnes en
situation de handicap.



Detinition du polyhandicap

Une personne en situation de polyhandicap est une personne qui
présente une association de déficiences graves (handicaps moteurs et
sensoriels) avec un retard mental et/ou des troubles psychiatriques et
du comportement entrainant une restriction extréme de l'autonomie,
une grande dépendance, des possibilités de réduction de |la perception,
de I'expression et de la relation, une assistance proche et individualisée
dans tous les actes de la vie quotidienne, des moyens humains et
matériels importants.



Missions de la coordination médicale

Participation aux réunions de synthese et des équipes pluridisciplinaires;

Supervision:

* des soins donnés par les prestataires paramédicaux;
* de la coordination et du suivi de la prise en charge médicale globale;
* de latenue des dossiers médicaux;

Promotion des formations médicales et paramédicales en collaboration avec la direction;

Suivi des hospitalisations;

Suivi de la politiqgue de soins: dépistage et vaccination;

Sensibilisation aux mesures générales ayant trait a la sécurité, a I'hygiene et a la qualité de vie;
Respect de I'éthique médicale en général,;

Réalisation de divers protocoles et plans de soins a destination de I'équipe sur le terrain;

Participation a la rédaction du projet de vie de l'institution et au projet de soins personnalisés de

chaque résident.
51



Soins palliatifs

e 3 définitions intéressantes:

De I'Association Européenne des soins palliatifs

» Prise en charge active et globale dont la maladie ne répond pas au traitement curatif;

» Maitrise de la douleur, d’autres symptomes et des problémes sociaux, psychologiques et
spirituels primordiale;

» Approche inter-disciplinaire.

52



De la SFAP (Société Francaise d'Accompagnement et de Soins palliatifs)

» Objectif:

» Soulager les douleurs;

» Prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle

» Soins palliatifs et accompagnement inter-disciplinaires

» Meilleure qualité de vie possible et soutien aux proches en deuil

53



De 'OMS

»Soulagement de la douleur et autres symptomes;

» Intégration des aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients;

» Soutien pour aider les patients a vivre et pour la famille;

» Utilisation d’un approche d’équipe pour répondre aux besoins des patients/famille;
» Amélioration de la qualité de vie

» Investigations requises inclues pour mieux comprendre les complications génantes de
maniere a mieux les prendre en charge.

Soin et accompagnement palliatif ne sont pas seulement associés a la mort
mais aussi a la vie et a une vie de qualité.

54



Quatre conditions appropriées aux soins palliatifs:

» Echec prévisible du traitement curatif;

» Maladie chronique ou apparentée nécessitant un traitement (long terme) - qualité de
vie acceptable;

» Maladie ou condition progressive dont le traitement est palliatif aprés diagnostic;

» Maladie sévere non progressive - extréme vulnérabilité/complications.

Source: revue internationale de soins palliatifs

55



Lighe de vie

MORT

NAISSANCE
Maladie
Polyhjandicap Accident de intercurrente
confénital la vie ou pathologie
surajoutée a un

handicap

56



Accompagnement palliatif

Polyhandicap

Accompaghement
palliatif

57



La question est délicate et la réponse subjective
Mais commencer une prise en charge palliative implique de:

» de connaitre la personne,
» d’expliquer,
» de s’entourer.

Processus évolutif et entrée officielle dans les soins palliatifs progressive



» La personne elle-méme;
»La famille;

> Un intervenant du service résidentiel de l'institution.



Ditticultes et speéciticites :
situation de polyhandicap/soins palliatifs

Liees a la personne:
 Les pathologies

e Lla communication

Les outils développés au sein des structures sont individualisés et propres a chaque résident.

e La douleur

60



Voici des exemples non exhaustifs de possibilités d'aide a la communication:

Langue des signes

61



Tableau alphabétique



Pictogrammes

63



Emoticones

64



Livre de photo avec message préenregistrée

65



OPEN

START

?

WATER

3

EMOTION

/

PEN

o

MOUTH

9

LANGUAGE

™

LETTER

L

CLOSED

| -

DEPARTURE

+

RAIN

1

HAPPINESS
A

b

TO WRITE

A

o

TO SPEAK

ol N

BRIDGE

7

ELECTRICITY

O

SUN

5]

ENTRANCE

—3 |

APPROACH

+

STEAM

i

SADNESS

A

MAN

0

EAR

O

TRANSLATION

M4

TELEGRAM

)

LIFE

Tableau BLISS

ARRIVAL

—>
o

STREAM

£

LOVE

AN

WRITER
A

0

TO HEAR

A

TRANSLATOR

9%

TELEPHONE
A

O

TO BE (LIVE)
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Méthode PEC’S

67



Tableau des pouces verts

68



Semainier occupationnel

69



Romcco

Qui travaille

70



Regles de base

71



0 35

TIME TIMER®

Timer
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Le volcan des émotions

— I —
—y ke / 1

Volcan des émotions
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Trés trés mal

dv tout

© Association SPARADRAP

Echelle de la douleur

Echelle de douleur

74



1 Q=

veux aller

MAKATON

au

cinéma
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Contacteur

76



Commande oculaire

77



Ditticultés et spéciticités :
situation de polyhandicap/soins palliatifs

Liées a la personne:

* Les pathologies
e La communication

e Ladouleur

78



Citation de Jacques Salomé« Ce qui ne peut étre dit avec des mots le sera avec des maux »

*¢ Quelques informations complémentaires:
» La majorité des personnes en situation de polyhandicap présente de la douleur;
Les origines de la douleur sont tres variées;
Les facteurs aggravants;
Les échelles;

L'importance de la prévention dans la douleur;

vV V V V V

L'importance de la reconnaissance de cette douleur.

« La douleur est toute manifestation que la personne douloureuse ose affirmer ressentir, cette douleur
existe chaque fois que cette personne dit qu'elle existe » de MAC CAFFERY



Ditticultés et spéciticités :
situation de polyhandicap/soins palliatifs

Liées a la personne:

* Les pathologies
e La communication

e Ladouleur

Liées a l'institution
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Notre equipe autour de la personne en situation de
polyhandicap:

logopede

cuisiniére
personnel
d’entretien

kinésithérape
ute

Coordinatrice
des soins,
nursing et

pédagogique

médecin
coordinateur/
traitant

soutien
ponctuel
(bénévoles,
stagiaires,
sernvice
externe)

Résident

Infirmiéres

assistante en
pharmacie

éducatrices

Plateforme
des soins
palliatifs et
services
domicile

aides-

soignantes
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»Importance de la connaissance du résident;
» Lien tres fort entre les soignants et les personnes

> Difficultés rencontrées:

* Multiplicité des intervenants professionnels;
* Nécessité d'accompagner les proches;

* Pour le médecin et les infirmieres: donner des reperes objectifs.



 Pas de moment clé, de date précise pour le début de I'accompagnement
palliatif;

* Importance d’'une démarche palliative précoce: intéréts multiples

* Soins palliatifs > accompagnement palliatif enchevétrés de soins curatifs, de
soins palliatifs, de confort et d'accompagnement.



Mise en place de I'accompagnement palliatif:
ressources

« Communication (une communication vraie est essentielle) avec

»La personne concernée
> Les autres Résidents;
»L'équipe; les bénévoles
»La famille;

- Des concertations pluridisciplinaires et médicales; des écrits et la mise en place
de protocoles d'accompagnhement individualis€, des discussions préalables, ...
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« Communication de qualité,

* Temps, entretien défini

* Lieu, calme, propice

* Toujours reconnaitre ses limites,

* Demande d’aide éventuelle.



» Médecin;

» Infirmiere;

> Equipe pluridisciplinaire;

» Bénévoles;

» Famille;

» Plateforme des Soins Palliatifs et les équipes de soutien a domicile;

» Acceés a la formation et a I'écoute;



Notre expérience au sein de I'asbl ou nous
accompagnons nos résidents en fin de vie

Projet d’établissement
Demandes et souhaits
Ressources médicales
Ressources paramédicales
Ressources extérieures
Ecoute, empathie,

Remise en question permanente
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Ft apres... le déces

* Le moment

* 'annonce prioritaire
* Le prendre soin

* 'annonce a tous

Le partage, le recueillement

* La place de chacun.e : dans I'annonce nécrologique, la mortuaire, la
cérémonie;..

'apres: le deuil, I'écoute, les partages..
* La place
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Conclusion:

« Lorsqu'il n'y a plus rien a faire, ce qui
reste a entreprendre est peut-étre
l'essentiel »
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« Guerir parfois, soulager souvent,
consoler toujours »

Ambroise Paré



@5

LA PETITE
:PLANTE

Merci pour votre attention !

Pour s’épanouir.

Vincent AMBBROISE, médecin généraliste et médecin coordinateur Stéphanie THIERY, directrice-coordinatrice des soins

« La Petite Plante » asbl Pour s’épanouir, rue Palgé 22, B-6750 MUSSON
063/67 74 48
secretariat@Iapetiteplante.be
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CONFERENCE

« A la découverte du réseau palliatif »

Accompagner & Au Fil Des jours
Equipes de soutien a domicile

PalliaLux, plate-forme de concertation
des soins palliatifs en prov. de Lux.

Partenaire u

-
\I'® Hutualits Socialiste du Luxembourg

COLLOGQUE PROVINC CIAL

SOINS PALLIATIFS & HANDICAP



Soins palliatifs et
handicap

Présentation des équipes de seconde ligne en soins
palliatifs en province de Luxembourg.

Le 16 novembre 2024

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




Plan

—_

Deux équipes de soutien en province de Luxembourg
Missions

Ou se prodiguent les soins palliatifs

Composition des équipes et roles

Subsides forfaitaires

Evolution du nombre de patients suivis

Personnel sous fonds propres

Conditions d'acces

S

Avantages

=

En pratique

—_
—_—

Comment s’organise t'on?

=

Spécificités du Luxembourg

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




1.Deux equipes

Accempagner

il ces fowrs

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




2.Missions

S\OT—
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o

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




Afin d’'accompagner les patients palliatifs qui veulent vivre la derniere
phase de leur vie a domicile et y mourir, les équipes doivent offrir au
minimum :

accompagner la personne malade et son entfourage;

= fravailler en concertation avec les intervenants de
premiere ligne;

® gssurer une bonne coordination:;

soutenir medicalement, moralementet N
psychologiguement les dispensateurs de soins de premiere
ligne;

» préfer une écoute discrete et attentive;
®» cheminer dans les décisions de fin de vie;

= assurer une disponibilité teléphonique 24h/24 et 7j/7, si
nécessaire se rendre sur place;

®» gccompagner dans le deuil;

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours



3.0u se prodiguent les soins
palliatifs

% N
<£$

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




®» |jeu de vie de |la personne :
» domicile;
» MR-MRS;

» foutes les formes d'hébergements alternatifs.

» Fonction palliative intra-hospitaliere

» Unité de soins palliatifs.

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




4.Composition des équipes et roles

M Rt ot
. \‘.»“_ J-‘-:‘ ',tj*g_r

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




Composition et roles

» Médecin référent;
» cmployées administratives;

®» personnel infirmier;

» volontaires:

» psychologue et/ou travailleur
social.

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




5.Subsides forfaitaires

300

278
250 238
200 185
159
150
100 23 .
) I I
0

Grands Petits

B Accompagner mAFDJ

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




6.Evolution du nombre de patients
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Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours



7.Personnel subsidié et sous fonds
propres

? 8,45
8
7,09
7
6
5
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4
3.03
3
2
1
0
AVICQ Fonds Propres
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Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




8.Conditions d’acces

Soins palliatifs

Pathologie grave et évolutive

Evolution défavorable

Traitements curatifs devenus inefficaces

Besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours



9.Avantages

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




Forfait domicile et hébergements
alternatifs

A ENVOYER SOUS ENVELOPP TRMEE AU MEDECIN-CONSEIL

Avis médical pour lintervention financiére pour un patient bénéficiant de soins palliatifs 3 domicile

Murnalité:
MNumera d affil
MNuméro de compte:

Nom du patient:
Adresse du paticnt:

o Bepond & la défmition de patient palliaisf - béneficiawre d'une intervention financiére:
Diagnostic en matiére de soins palliat
soif]) O Patient avec assistance de M'équipe palliative,

Nom d'une équipe ou, le cas échéant, du réseau.
Date de la premiére assi
soir(1) O Patient sans assistance de I'équipe palliative, unig nasisté par les disy de snins
habituels qui s'engagent 4 réaliser [a totalité des soins palliatifs de fagon compétente.
La contmuite des soins medicaux organisés par le medecin de famille, aussi durant les heures de garde et e week-end
{remplacement éclairg) est assurée. Chague semaine il doit y avoir une réunion interdisciplinaire avec au moins le
meédecin de famille. Un plan de soins formel et/ou un cahier de communication sont tenus a jour. Aprés le déces du
patient, le médecin de famille garde ces documens dans le dossier du patient.

11 est satisfai 4 2 des 3 conditions mentionnées ci-aprés{ 2):

-] 5 Asgistance of surveillance permanentes, concretisées par une ou plusicurs des modalités suivantes:
o u) une personne de Fentourage
] by conge palliabif demandé par ...
relation, avec le patient: ...
o c) appel & la surveillance par ' It 1 ire, dventuell des vul
recyelés par des instances agréées
] ) aide familiale
=] prise en charge de jour;
m] prise en charge de nuit;
o accuctl pendant le week-end.
o 0 Besom d'su motns 2 des 5 éléments mentionnes ci-apres(3 )
o a) médicaments palliatifs spécifiques {anulyésiques, antidépresseurs, sédatifs, corncoides,
antiémétigues, lnxatifs);
L] 1] matériel de soins (matériel d'incontinence, matériel de soins de plaies/de soins de stomie);
] c) diapositifs (matelas, It d'hapital, chaise percée et accessoires);
o d) poussc-seringues ou pompe anti-douleur;
] <} soins paychosociany journnliers pour la famille
o ® Surveillance quotidienne ou soins quotidiens par un praticien de 'art

infirmier pour un patient dépendant au moins pour se laver et s'habiller, pour se déplacer et aller a
la toilette, pour incontinence et/ou pour manger. (La dépendance implique au moins un score de
niveau 3 sur I'schelle de Katz pour chaque groupe de dépendance).

Signature du médecin de famille Date
Cachet

(1) Indiquer une des deux possibilites.
2] Designer deux des trois cond ot compliter é 1l
(3] Cocher au moins deux des cing eléments. VDI VETSO SV .

Valérie, Vandingenen directrice Au Fil des Jours




Forfaits MR et MRS

A ENVOYER SOUS ENVELOPPE FERMEE AU MEDECIN-CONSEIL

Article 7octies, § 2, de l'aré1é royal du 23 mars 1982 portant fixation de l'intarvention personnelle des bénaticiaires
ou de l'ntervention de 'assurance soins de santé dans les honoraires pour certaines prestations

ite e pplements v afferent

intervention pe 3 i et les supp =
effectues par un meédecin généraliste agréé ou avec droits acquis.

TN O I - i i o e i o P o i e s i
A o DI S e S e e S e R R R B e
Mutualtd : ......oevine i
Numére daffiliation @ ..............

Le bénéficiaire susvisé est un patient :
17 qui souffre d'une ou plusieurs affections irréversibles ;
2°dont |'évolution esl défavorable, avec une détérioralion sévére généralisée de sa situation physique/psychique ;

3% chez qui des interventions thérapeutiques et la thérapie revalidante n'influencent plus cefte évolution défavorable ;

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

5% ayant des besoins physiques, sociaux et spirituels importants nécessitant un engagement soutenu et long: le cas
échéant, il est fait appel 4 des intervenants possédant une qualification spécifique et & des moyens techniques
appropriés.

Signature du médecin généraliste Date

Cachet

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




Gratuité de lI'intervention de I'équipe
de soutien de seconde ligne

Domicile et hébergements alternatifs MRS/MRPA

Possibilité de remplir I'annexe 1 qui Possibilité de remplir I'article 7 octies,
donne acces aux avantages suivants :  §2, qui donne les avantages suivants :

v allocation de 800 euros; v remboursement des prestations
v remboursement total des prestations meédicales;
meédicales au domicile du patient; v’ remboursement de I'oxygene.

remboursement kinésithérapeute;
remboursement infirmier;
remboursement de I'oxygene;

AN

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




» Différenciation de la premiere et de la seconde ligne

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




10.En pratique

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




Qui peut faire appel ¢

» Accord préalable
Plus de notions de temps mais bien de besoins
Notion de premiere et seconde ligne
Gratuité des services proposes

Collaboration avec la Plate forme

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours



11.Comment s’organise t'on ?
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Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




e Comment cela s’organise-t-ilg

o une premiere visite est programmeée;
o évaluation des besoins, des attentes ....

o ligne conductrice mais respect du caractere individuel
de chaque situation;

o respecter un maximum les souhaits du patient et de son
entourage, tout en tenant compte du cadre de travail et
des limites de notre fonction;

o favoriser la concertation entre les différents intervenants
par des rencontres et des contacts.

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours




12.Spécificitées du Luxembourg

» Ftendue du territoire
» Territoire faiblement peuplé et pourtant un nombre important de patients suivis
» Penurie de personnel de premiere ligne

® Rareté des suivis de personnes porteuses de handicap en soins palliatifs

» |es specialistes du handicap sont les prestataires qui travaillent dans le domaine auxquels nous
pouvons apporter notre expertise palliative

Valérie Vandingenen, directrice Au Fil des Jours
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PalliaLux

Collogue « Soins palliatifs et handicap »
16 novembre 2024

info@pallialux.be

@ www.pallialux.be
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::,: Réseau des soins palliatifs

________-»

Association pluraliste réunissant localement les acteurs de la santé autour de la
question de la fin de vie

FWsp Plate-forme des Soins Palliatifs
Fedération Wallonne des Soins Palliatifs an Province de Libge

Palliativpflegeverband
Der Deutschsprachigen
Gemeinschaft

Réseau wallon :

9 plates-formes &

ARCSPHO 1 fédération

Plate-forme de Soins
Palliatifs de I'Est
Francophone

(]< cidental

Reliance

réglonale des Soins
N-;\r1s_-E-';r||';J-'.]l.-. La Plate-forme de

» Aoignies Concertation en Soins
Palliatifs de la Province
du Luxembourg

Plate-forme de Cancertation en
Soins Palliatifs du Hainaut oriental Association des Soins Palliatifs en
Province de Namur

e &% Pallialux
Plate-forme de Concertation en Seins " .‘

Palliatifs du Brabant wallon




se» Réseau de soins palliatifs

".‘.
3 L -
Kee Sung Renelde & Clémence @!E " Alexandra
a Cailteux Fiévet Gaspard A B Joris

Feneiting Coordinatrice administrative Assiskants sociala s
S
- ( Cath ¢ ,
’ Léonard Sandrine [ Jean-Marc
Psychologue Tec hy - Herb|Et
> Chargée de projet Chargé de projets

.“. PalliaLux




::,: Réseau des soins palliatifs

________\

_________¢

« Etre un pdle d’'expertise et de référence en soins palliatifs.

« Soutenir, se concerter et collaborer avec les prestataires de |I'aide et des soins
autour d’'une situation palliative.

« Encadrer et accompagner les volontaires en soins palliatifs.

« Promouvoir et soutenir la reflexion ethigue sur les questions de fin de vie.

* Promouvoir et valoriser les soins palliatifs et lever les tabous sur la maladie
grave, la fin de vie et la mort.

» Dispenser de la formation et fransmettre des savoirs en soins palliafifs.

« Favoriser et développer la dynamique des reseaux locaux et wallon. Se
concerter, évaluer, anticiper et répondre a leurs besoins

.,.. PalliaLux




se2 Réseau de soins palliatifs

Palliathéque.be .« * ;!'-... -

o i Pl Portail des soins palliaﬁfs en Wallonie Le centre de documentation

des soins palliatifs en Wallonie

3 Ma sélection

e o secten o

ACCUElL QU SCMMES NOUS ? RECHERCHE CONTACT
alliatifs | Aldes et soutien Acteurs | Docu i | Formation | Ag
—
Pour des soins palliatifs
MEMORANDUM de QUALITE 3 — : £ EN UNCLIC

» 24 avrd 2024 accessibles & TOUS. Trouvez un ouvi age, une revue...
R i pattiame it 1 W i O 2 i ! Les catalogues
Comment accompagner les morts et aans les biblioth@ques des plates-formes
oz vivants aujourd hut Pour une fin de vie de sains paliiatifs de Les coups de coeur
o dans le respect du

CHOIX de chacun. Le regiement d'grdre (nténeur

»
Les liens utiles

» 26 aweil 2024

Habiter 16 coin : eatre engagement ot
détachoment 7 - 174ms Printemps de
I'Ethicue

* 16 mai 2024
Houvelles perspectives sor e deuil ©
Comment accompagner les mors et

Tout savoir

» Defaution
idé=s préconcues sur fes proces » O s¢ prabiquent les » Formaiaines. » Enfont fore 3 la moladic
» Historque soins pallabifs 7 grave

» Organiser le retour 3
» Légisfation » Aides hnanciéres domucile » Handicap ot 59

PALUALIEGE - FOLDER SUR LES BESOINS EXISTENTIELS ET SPIRITUELS - 5 mare 2024 Pulliathéque ba DERNIERES ACQUISITIONS £ COUP DE COEUR DU MOIS
=== La Commisalon ' §thiqua do 1associztion vient d éditer un aixiéme folder ddds 3
apiruaits. Cette matére dificle 3 appréhender par ia population a &6 vukganade,
simpinie, pour e miew comprse. Ca folder nous rappelie que repérer el &couler
1a souffiance chez le palieal est I'aftaie de 1ous... Il souigne aussi Fimpertance dee

NEPVEU-VILLENEUVE Maude MORAMI-LEGROS Damien

Je t'écris de mon lit Face aux vents contraires

ﬁ““"‘: - refrents spirtuels que fon peat soliciter pour des sujels compleses =f delicats o - e ) e el
ore mmlaTE Jacob est atteinl g'un cancer et Une rencontre propesée dans
e e e doit rester a I'hapital. Son amie le cadre de ia « Semaine sans
Zia commence alors une \ £cran 2023 » de Herve a
BIEN PLUS correspondance avec Iui.A @ attiré mon atiention : «
QUE DES rraversr\c’urs cl JHVQ‘CQ‘ .Ia(;r:»o Damien Monami Nigted I‘emmgnla.ge rencontre avec

www.soinspalliatifs.be www.palliatheque.be

PalliaLux




::,: Réseau de soins palliatifs

C oLl LG QUE PR OMI'N C AL

QUI SOMMES-NOUS ? v NOS ACTIVITES Vv 'o

- SOINS PALLIATIFS | oS S FuSNNN

& HANDICAP
PALLIATHEQUE 16 NOVEMBRE 2024
LES SOINS PALLIATIFS EN HERS LIBRAMONT
WALLONIE
Q’. PF des soins palliatifs de la province de
[ Y ® ] !.u:um ourg T oo
.‘ .‘ L | ””"m @ Mo

% Bz Yhotor Lo 2 bein 2 Morsk ozeSerans Sslgue
b osmwm

@ whagpotoer b

@ ssbiiecns
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W Cm e s e

www.pdllialux.be www.fdcebook.com/ PFSPprovliux

S8% PalliaLux




::,: Réseau de soins palliatifs

« Accompagner l'entourage y compris dans le deull

» Psychologues
> Assistante sociale
> Qutils

S8% PalliaLux




LES PASSEURS, .
LA BIOGRAPHIE HOSPITALIERE

La biographie hospitaliere permet .a une
personne en situation palliative de raconter
son histoire a un biographe formé a
'accompagnement de la fin de vie. Egalement
appelées "passeurs’, ces personnes se rendent
au chevet de patients afin d'écouter leurs récits
de vie, de les rédiger et de leur transmettre
sous forme d‘un livre.

LE CARNET DEUIL

Deux journées d'accompagnement sur le

chemin du deuil. Le Carnet Deuil est une
méthode élaborée par Nathalie Hannot,
psychologue certifiée en Journal

thérapeutique. L'objectif de l'atelier est de
mettre en mot, en image, en forme, le vécu du
deuil et dinstaller page aprés page de la
sérénité et de la paix en soi.

Aucune

prédisposition
artistique nécessaire.
Tout le matériel est
fourni (participation
de 20€ p.p.)

LES LUNETTES VIRTUELLES

La Plate-forme de Concertation des soins
palliatifs a fait l'acquisition de lunettes
virtuelles. Ce concept innovant permet de
réduire la douleur et I'anxiété.

Ce projet consiste' a I'immersion du patient
dans des experiences visuelles et auditives
3D optimisées pour le relaxer et détourner
de la douleur:

LE CRDL

LLe CRDL traduit le toucher en son et permet
un nouveau contact avec les personnes
ayant des difficultés de communication.
Cest un instrument de soins congu pour
créer des connexions positives entre les
personnes. Le CRDL a la capacité innovante
de transformer le corps humain en un
instrument de musique.

LE PSPA (PROJET DE SOINS
PERSONNALISE ET ANTICIPE)

Dans notre vie de tous les jours, il n'est pas facile
d'oser parler de |la mort et plus particulierement
d'évoquer sa propre fin de vie. Le projet de soins
personnalisé et anticipé s'adresse cependant a
toute personne, quel que soit son age, afin de
rester acteur de sa vie en étant au coeur du
processus décisionnel. Il est en effet possible de
se positionner pour que nos derniers moments de vie soient bien
en accord avec nos souhaits et nos valeurs.

A VRAI DIRE

Un support de 38 cartes pour parler de ses souhaits de fin de vie
dont les objectifs sont :

» Identifier clairement Ses valeurs
personnelles et ses souhaits de fin de vie ;

» Amorcer un dialogue avec ses proches et/ou
ses soignants;

o Etre entendu, écouté et respecté par rapport
a ses souhaits de fin devie ;

» Envisager une prise en charge plus sereine
et apaisée, respectueuse de la singularité de
chacun,

3%

" .‘

PalliaLux


https://www.youtube.com/watch?v=Hu9Yr-kXp68
https://www.youtube.com/watch?v=Hu9Yr-kXp68

CONFERENCE

« La douleur et les inconforts chez la personne
déficiente intellectuelle : Comment 'observer,
la decrypter, I'évaluer et la soulager ? »

Anne Bindels-Goethals, infirmiére formatrice en
soins palliatits, gérontologie et algologie

COLLOAQUE PROVINCIAL

SOINS PALLIATIFS & HANDICAP



La douleur et les inconforts chez
la personne déficiente
intellectuelle

Comment observer, décrypter, évaluer
et soulager la douleur ?

Colloque de PalliaLux — 16 novembre 2024
Anne Bindels-Goethals




Définition de la douleur

La douleur est une expeérience sensorielle et
émotionnelle désagréable,

associee a une lésion tissulaire réelle ou possible,
OuU encore décrite comme si ces lésions existaient.

La douleur est toujours subjective et sa
perception est toujours individuelle.

Définition de I’Association Internationale pour I’Etude de la Douleur
1987




La douleur est
multidimensionnelle

CONCEPT DE SOUFFRANCE
TOTALE




Concept de la douleur totale

selon Twycross & Saunders

*Pathologic cancéreuse
sperte de la position sociale ORIGINE -pathofogic non-cancéreuse
*perte du prestige et du revenu associée

professionnel effets secondaires du
wperte dunile dans la famnille traitement

ssensation Fabandon

*Fati gue chironique et insonuue

*Modification de I'image

corporelle

DEPRESSION

scrainte de 'hépital

sinquié¢tude au sujet de 1a famille
*crainte de 1a mort
sprévcoupations spirituelles
stracassenies adrmnisteatives scrante de 1a douleur
+ami s qui ne font pas de visifes e *finances de (a famille
sretard dans le diagnostic ERRSTERATIN sperte de dignité et contrile corpored
*médecing inaccessibles sincertitude vis a vis de Favenir

sirritabilité Vs Institut de Zancerologie
échec thérapeutique | @< GusTAVE ROUSSY

Il BAN .



La démarche d’évaluation

Evaluer la douleur, c’est avant tout
connaitre la personne,
la regarder, I'écouter et I'observer.
Et enfin tenter d’interpreter
le plus objectivement possible

les observations recueillies.

« La douleur est ce que le patient dit qu’elle est »




Décrire le phénomene
douloureux

O Toujours évaluer la douleur dans son contexte global

O Toujours tenir compte de |'état habituel de la personne
(habitudes de vie, comportement ...) €N dehors du phénoméne
douloureux

O Avoir un Dossier de base-Douleur




L'Arbre-Décisionnel-Douleur

Elaboré par Sarojini Pillay, Hépitaux de Genéve

1. Constater et signaler
2. Observer et analyser : 7 grandes étapes
3. Proposer un traitement
4. Réévaluer




7 grandes éetapes

oOu?

0 Quand ?

o Comment ?

o Combien ?

O Causes et contexte

O Recueil des indices

O Modifications de comportement




1. Localisation de la douleur

o Ou la personne a mal ?

O Repérer la ou les zones douloureuses du
corps sur un schéma corporel




2. Chronologie

0 Quand la personne a mal ?
m matin, midi, soir, nuit
m pendant les soins, aux repas, au lever, a la marche ...
= Pendant les activités, les loisirs, le sport ...
m A I'hébergement, au centre de jour, a la maison ...

0 Depuis combien de temps ?
m Combien de jours, semaines ?
m Est-ce une douleur présente depuis plusieurs mois ?

O La douleur est-elle constante, ou ponctuelle ?

O La douleur est-elle breve ?




3. Le type de douleur

o Comment la personne a mal ?

m Est-ce une douleur de type nociceptive,
inflammatoire, neurogene ou douleur mixte ?

o Comment est décrite la douleur .

m Agacement, arrachement, battement, brilure,
compression, engourdissement, fourmillement,
coligue, crampe ...




4. Intensiteé de la douleur

o Combien la personne a mal ?

o Utiliser les differentes échelles d’évaluation de l'intensité
de la douleur :
m E.V.A
m Echelle des visages
m GED-DI
m Doloplus et Algoplus
m DESS (San Salvadour)
m EDAAP (Hopital Marin Hendaye)




5. Les causes et le contexte

o Douleur physique
o Systemes atteints (locomoteur, respiratoire ...)

o Douleur émotionnelle
o Isolement, peur, dépression, tristesse ...

o Douleur sociale
o Famille, travail, argent ...

o Douleur spirituelle
o Culpabilité, regrets, peur de la mort ...

o Douleur « environnementale »
o Climat, bruit, ambiance, température, temps ...

&> souffrance globale




6. Le recuell des indices

o Facteurs d’aggravation :
o Mouvements, posture, bruits, ambiance ...

O Facteurs de soulagement :
o Massage, chaleur ...

o Pharmacologie :
o effets indésirables, surdosages ?
O Physiologie possible :

o Tachycardie, augmentation rythme respiratoire, diaphorese (hypersudation), paleur,
rougeur, dilatation des pupilles, diminution de la saturation en O2

O Signes vitaux :
o T° - pulsation = T.A. - rythme respiratoire

O Dossier d'observation




7. Les modifications de
comportement

Attitude, démarche, équilibre, gestes ...
Pleurs, larmes, sanglots, gémissements ...
Cris, agressivité, automutilation ...

Refus de réconfort, consolation difficile ...
Mouvements désordonnées, incontrodlables ...
Agitation

Sommeil perturbe, réveil frequent, insomnie ...
Positions antalgiques

Mimique, poings serres ...

Diminution ou augmentation de l'appétit ...
Diminution des activités habituelles ...
Diminution des activités spontanées et « aimées »

OO0OO0OoO0oOoo0ooooaoan




Et enfin ... retracer I'histoire de la
douleur

O Anamnese compléete de la douleur
m Histoire douloureuse et parcours medical

O Douleurs les plus frequentes et les moyens de soulagements
meédicamenteux et/ou autres

O Médications préconisees

O Allergies éventuelles aux antalgiques




Des échelles d évaluation de la Doulewr




L’échelle visuelle analogique : EVA

@\_ IlllVlﬂﬂﬂlﬂlﬂlﬂlllll IIH]IHI Hﬂlﬂﬂﬂl’llﬂ Iﬂl’ﬂllﬂﬂ}ﬂﬂﬂﬂ“lﬂl Hll]llll .

JANSSEN- échelle
CILAG 0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 vyisuelle

Pain analogique
University
: llll‘lllvl IIIIIIIII IIIIIIIH Illlillll Illlhlll IIII‘IIII llll’llll IIII(IIII IIII‘IIII IIII‘IIII :

\

pas de douleur

imaginable




D’autres outils d’évaluation

fids iy maf




Echelle des visages




EVA verticale et visages

=10 WORST POSSIBLE
PAIN
-

— 5 MODERATE PAIN

— 0 NO PAIN

— o ©




= DESCRIPTION DE LA DOULEUR
I c o g ra m m e S De préférence, utiliser les mots du patient.

SUGGESTIONS

o>
©

*Ces pictogrammes descriptifs
peuvent aider la personne a
décrire sa douleur

DECHARGE ELECTRIQUE PINCEMENT CHAUD

C
@ 0O

FROID LOURDEUR

Les pictogrammes donnent
une indication sur le type de
douleur ressentie (nociceptive, DEMANGEAISONS ~ FOURMILLEMENT COUP DE

MARTEAU

inflammatoire ou neuropathique)

e

.De préférence’ u““ser |eS ETIREMENT PIQURE DECHIRURE
mots de la personne

*

BRULURE EN ETAU COUPURE

Pain
@ JANSSEN-CILAG University

I————




Doloplus & Algoplus

Echelles d’'hétéroévaluation
de la douleur chronique ou
aigle chez la personne agee
ayant des troubles de la
communication verbale.

www.doloplus.fr




Autres échelles d’hétéroévaluation

o La DESS = Grille Douleur des Enfants de San Salvadour
Grille d’évaluation de la douleur adaptée aux patients présentant
un handicap mental sévere et/ou du polyhandicap. Elle a été
établie par I'’équipe du Pr Collignon de I’'hopital de San Salvadour
pour des patients polyhandicapés

o L'EDAAP = Echelle d’Evaluation de I’'Expression de la Douleur
chez I'adolescent ou I’Adulte Polyhandicapé. Cette échelle est
I'adaptation de I'échelle DESS aux adultes et adolescents
polyhandicapés. Créee par I'hopital Marin d’Hendaye

o La GED-DI = Echelle d’évaluation permettant d’apprécier la
présence de douleur dans le contexte de handicap cognitif,
essentiellement dans le polyhandicap.

www.reseau-lucioles.org/les-echelles-de-douleur




Mon carnet-douleur

Je te dis que jai mal !

Carnet réalisé par Anne Bindels
pour Inclusion asbl



Comment dire que j’ai mal ?

4 phrases a retenir :

. J’ai mal ou ?

. J’al mal quand ?

. J’ali mal comment ?
. J’al mal combien ?

H W N =




J’ai mal ou ?

Je X tre ol j'ai mal sur un dessin du corps.

Je peux aussi colorier I'endroit qui fait mal.




I \




J’ail mal quand ?

Je dis a quel moment j’'ai mal :

2 le matin =@

0 lemidi € 4

a0 le soir -

0 la nuit e




J’al mal quand ?

Je dis pendant quelle activité j’ai mal :

J quand je prends ma douche | ]

J quand je marche R\

J quand je mange \51!!
 quand je me leve #




J’ai mal quand ?

N

J quand je suis a la maison "
|
: : C rre gre e BB A8
] quand je suis au centre ou a l'institution g B
d quand je suis au travail Y e §

155




J’ai mal quand ?

J quand je fais du sport

J quand je fais un loisir

Par exemple :
- aller au cinéma

r &
- danser K f




J’al mal comment ?

C'est comme des
a gratte ; .
Gatape R fourmis Cabrile C’est chaud C’est froid

C'ast lourd ; . C'est comme une
Ca pince Ga pique Gatire décharge électrique Ga serre




Combien j’ai mal ?

Echelle de la douleur

6 J’ai trés mal

J’ai mal
J’ai un peu mal

Je n’ai pas mal

158




Pour avoir moins mal

Je peux :

J me relaxer

 bien respirer 7425 (AR

w

] Bien m’installer



Pour avoir moins mal

Je peux :

[ prendre soin de moi

] écouter mon corps

] me faire chouchouter




Ce gue je veux encore dire

ou dessiner




Conclusion

o Formations a Inclusion ( )
= La douleur chez la personne avec un handicap mental
= La personne vieillissante en situation de handicap
= Deuil chez la personne en situation de handicap

o Documents d’'accompagnement realisés par
Brux'Aines ( )
= Comment vivre le temps de la maladie
= Quelqu’un que j'aime est tres malade

= Vivre un chagrin apres la mort d’un proche



http://www.inclusion.be/
http://www.bruxaines.be/
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Plan de I'exposé
-Définition et principes relatifs a la capacité
-Les protections juridiques

-Les droits du patient

-Les déclarations anticipées relatives a la fin de vie
-Questions - Reponses ‘.‘

z82 PalliaLux



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes

-Convention ONU relative aux droits des personnes
handicapées (CDPH)

-Adoptée en 2006 et ratifiée par la Belgique en 2009

-Définition et droits de |la personne handicapée

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes
- Article 1°" Convention ONU: Définition large du handicap:

« Par personnes handicapées on entend des personnes qui
préesentent des incapacités physiques, mentales,
intellectuelles ou sensorielles durables dont l'interaction avec

diverses barrieres peut faire obstacle a leur pleine et
effective participation a la sociéte sur la base de l'égalite

avec les autres. »
::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes
- Article 5 CDPH - Egalité et non-discrimination

« 1. Les Etats Parties reconnaissent que toutes les personnes
sont eqgales devant la loi et en vertu de celle-ci et ont droit
sans discrimination a I'égale protection et a I'éegal bénéfice
de la loi.

::,: PalliaLux



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes
- Article 5 CDPH - Egalité et non-discrimination

« (...) 2. Les Etats Parties interdisent toutes les
discriminations fondées sur le handicap et garantissent aux
personnes handicapées une égale et effective protection
juridigue contre toute discrimination, quel qu’en soit le

fondement. »
::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes

- Article 5 CDPH - Egalité et non-discrimination

« (...) 3. Afin de promouvoir l'égalité et d'éliminer la
discrimination, les Etats Parties prennent toutes les mesures

appropriées pour faire en sorte que des aménagements
raisonnables soient apportés. »

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes
- Article 12 Convention ONU- Reconnaissance de la
personnalité juridique dans des conditions d'égalité:

« 1. Les Etats Parties réaffirment que les personnes
handicapées ont droit a la reconnaissance en tous lieux de

leur personnalité juridigue. »

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes

- Article 12 Convention ONU- Reconnaissance de la
personnalité juridique dans des conditions d'égalité:

« (...) 2. Les Etats Parties reconnaissent que les personnes
handicapées jouissent de la capacité juridique dans tous les
domaines, sur la base de I'égalité avec les autres »

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes

- Article 12 Convention ONU- Reconnaissance de la
personnalité juridique dans des conditions d'égalité:

« (...) 3. Les Etats Parties prennent des mesures appropriées
pour donner aux personnes handicapées acces a
l'accompagnement dont elles peuvent avoir besoin pour

exercer leur capacité juridique. »
::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes
- Qu’est-ce que la Personnalité juridique?

Aptitude générale et abstraite d’une entité a étre titulaire
de droits et obligations sans exception

2 facettes : la capacité de jouissance et la capacité d’exercice

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes
- 2 facettes de |la personnalité juridique :

= Capacité de jouissance: Aptitude légale a étre titulaire de
droits;

= Capacité d’exercice: Aptitude pour une personne a exercer,
sans l'intervention d’un tiers, les droits et obllgatlons dont

elle est titulaire. g‘o‘: Pa[ha LUX




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes
- Capacité juridique : Article 491 Code civil:
« (...) 'on entend par:

capacite : la compétence d'exercer ses droits et devoirs soi-
méme et de facon autonome »

::,: PalliaLux



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Définitions et principes

- Principe :

do% Pallialux



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

- Quand une personne est incapable d’exercer elle-méme ses
droits, elle peut bénéficier d’'une protection juridique.

-Sa capacité d’exercice est amoindrie ou anéantie et un
mandataire (protection extrajudiciaire) ou un
administrateur (protection judiciaire) intervient avec ou

pour elle
::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en

situation de handicap

Protections juridiques

- Base légale : Loi du 17 mars 2013 réformant les régimes
d'incapacité et instaurant un nouveau statut de protection
conforme a la dignité humaine (M.B. 14 juin 2013)

-Entrée en vigueur: depuis le 1¢" septembre 2014 avec
meécanisme de transition pour personnes déja protégées par

d’anciens systemes (saaorité

e-bre

chrgee) -vp‘
" “

PalliaLux



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques
Protection extrajudiciaire:

-Art.490 C.civ.: mandat speC|aI ou géneral accorde par une
personne majeure capable d’ ex?rlmer sa volonté, qui est sans
mesure de protection, pour régler des aspects de sa vie, sans
intervention du juge de paix

-Soit a effet immediat
-Soit prend effet quand le mandant devient mca‘)able

-Pour les biens et les droits personnels :‘0‘: Pa llla LUX




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

- Protection judiciaire: distinction entre protection de |la
personne et |la protection des biens

-Distinction assistance et représentation: Article 491 C.civ.

- Assistance: |la personne protégée peut accomplir elle-
méme, mais pas de facon autonome, un acte determme

(= Cosignature de I'administrateur) :‘.‘: Pa[lla LUX




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

- Distinction entre |la protection judiciaire de la personne et
des biens

-Distinction assistance et représentation:

- Représentation : la personne protégée ne peut accomplir ni
de facon autonome, ni elle-méme, un acte determme

('administrateur agit pour elle) g‘o‘: Pa[ha LUX




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

- Distinction entre |la protection judiciaire de la personne et
des biens

-Distinction assistance et représentation:

-"assistance est considérée comme encourageant la
participation active de |la personne protegee a la vie sociale

do% Pallialux
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— Priorité donnée a |’'assistance



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Dans son ordonnance, le juge de paix doit se prononcer sur
des items qui peuvent concerner la fin de vie: Article 492/1,
§1, C.civ. (administration a la personne)

-la personne a protéger est-elle ou non capable de les
accomplir seule?

-choisir sa résidence (1°)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap
Protections juridiques

Dans son ordonnance, le juge de paix doit se prononcer sur
des items qui peuvent concerner la fin de vie: Article 492/1,

§1 C.civ. (administration a la personne)

-la personne a protéger est-elle ou non capable de les
accomplir seule?

- consentir (ou s‘opposer) a un prélevement ge matériel
corporel sur des personnes vivantes (19°) & .“‘ Pallla LUX




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques
Article 492/1,81 C.civ. (administration a la personne)

- Cas particulier: le juge de paix ne se prononce plus depuis
2018 sur la capacité de la personne a exercer elle-méme ses
droits du patient (15° abrogé) mais, par contre, il précise si
I'administrateur a la personne peut les exercer pour son

protége!
::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Dans son ordonnance, le juge de paix doit se prononcer sur
des items qui concernent la fin de vie: Article 492/1,§2 C.civ.
(administration de biens)

-la personne a protéger est-elle ou non capable de les
accomplir seule?

-aliéner ses biens (1°)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 492/1,82 C.civ. (administration de biens)

-la personne a protéger est-elle ou non capable de les
accomplir seule?:

- renoncer a une succession ou a un legs ou l'accepter (5°)
- accepter une donation ou un legs a titre particulier (6°)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 492/1,82 C.civ. (administration de biens)

-la personne a protéger est-elle ou non capable de les
accomplir seule?:

- disposer par donation entre vifs (13°)

- rédiger ou révoquer un testament (15°)

- conclure un pacte successoral (18°)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 497/2 C.civ: Si la personne a été déclarée incapable,
certains actes ne peuvent jamais étre poseés par
I'administrateur au nom de la personne protégée:

-Fixation du domicile conjugal (3°)
-Consentement a disposer du logement famlllal (4°)

<% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 497/2 C.civ: Si la personne a été déclarée incapable,
certains actes ne peuvent jamais étre poseés par
I'administrateur au nom de la personne protégée:

-Demande d’euthanasie (18°)

-Etablir ou révoquer un testament (25°)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 497/2 C.civ: Si la personne a été déclarée incapable,
certains actes ne peuvent jamais étre poseés par
I'administrateur au nom de la personne protégée:

- Conclure un pacte successoral (27°)

- Consentir a un prélevement d’organe (28° )

<% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 499/7, §1¢°" C.civ.: Autorisation du juge pour que
I"'administrateur a la personne puisse accomplir certains

actes:
-Changer la résidence de la personne protégée (1°);

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 499/7, §2 C.civ.: autorisation du juge pour que
I'administrateur de biens puisse accomplir certains actes:

-aliéner les biens de |la personne protégée (1°);

-accepter ou renoncer a une succession ou a un legs ou une
donation (5°et 6°);

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 499/7, §2 C.civ.: autorisation du juge pour que
I'administrateur de biens puisse accomplir certains actes:

-aliéner des souvenirs et autres objets a caractere personnel,
méme de peu de valeur (12°)

-conclure un pacte successoral (15°)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques

Article 499/7, §4 C.civ.: autorisation du juge pour que
I'administrateur de biens puisse accomplir certains actes:

- Disposer par donation si la personne protégée est
incapable d'exprimer sa volonté et si la volonté de donner
ressort expressement de |la déclaration visée a |'article 496,
alinéa 2, ou de déclarations écrites ou orales antérieures de

la personne protégée
::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques
Exemple: |la donation entre vifs

Roger est agé de 68 ans et est sous administration de biens.
Il veut donner a son neveu la somme de 2500 euros. Le
peut-il?

Tout dépend du libellé de 'ordonnance du Juge de paix

::,: PalliaLux
D




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques
Exemple: |la donation entre vifs

Roger est agé de 68 ans et est sous administration de biens.
Il veut donner a son neveu la somme de 2500 euros. Le
peut-il?

Soit capable: il peut donner

::,: PalliaLux
D



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Protections juridiques
Exemple: la donation entre vifs

Roger est agé de 68 ans et est sous administration de biens.
Il veut donner a son neveu la somme de 2500 euros. Le
peut-il?

Soit incapable: il ne peut pas donner et son administrateur
non plus sauf si autorisé par le juge dans Ie.cag ou il existe

des declarations anterieures du protege :‘.‘: Pa[“a Lux



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient

-Base légale: Loi du 22 aolt 2002 relative aux droits du
patient modifiée par la loi du 6 février 2024

- Coexistence de cette loi avec la loi du 17 mars 2013

- Nécessité de prendre en compte les deux lois ensemble!

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient

Loi du 22/08/2002 : Quels sont les droits du patient?
-Bénéficier d’'une prestation de soins de qualité

-Choisir librement le praticien professionnel

-Etre informé sur son état de santé
-Consentir librement a la prestation de smrggl

avec information préalable :"‘3 PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient
Loi du 22/08/2002 : Quels sont les droits du patient?

-Savoir si le praticien est assuré et autorisé a exercer sa
profession

-Pouvoir compter sur un dossier tenu a jour, pouvoir le
consulter et en obtenir copie

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient
Loi du 22/08/2002 : Quels sont les droits du patient?
-Etre assuré de la protection de sa vie privée

-Introduire une plainte aupres d’un service de médiation

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient
Loi du 22/08/2002 :la représentation du patient (Art.14):

- Principe : le patient majeur exerce ses droits lui-méme
pour autant qu’il soit capable d'exprimer sa volonté pour ce

faire.

—Technique de représentation en cascade du patient qui
n'est pas en mesure d'exercer ses droits lui- Weme

ce2 PalliaLux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient
Loi du 22/08/2002 :la représentation du patient (Art.14):

-Le représentant exerce les droits du patient dans l'intérét du
patient et conformément aux valeurs, aux préférences en
matiere de soins actuels et futurs et aux objectifs de vie
exprimeés par le patient (Loi du 6 février 2024)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient

Loi du 22/08/2002 :la représentation du patient (Art.14):
Par qui le patient est représenté?

-par un mandataire désigné par écrit par le patient,

-par 'administrateur a la personne si patient incapable
d’exprimer sa volonté et si le juge de paix imeé .
I'administrateur compétent(art.492/1C.civﬂ‘0‘: Pa [l|a LUX




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient
Loi du 22/08/2002 :la représentation du patient (Art.14):
Par qui le patient est représenté?

-Si pas d’administrateur habilité par le juge, I'époux, le
cohabitant légal ou de fait;

-A défaut, en ordre successif, un enfant majgu; un parent,

un frere ou une sceur majeurs du patient; :‘0‘: Pa[lla LUX



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient
Loi du 22/08/2002 :la représentation du patient (Art.14):
Par qui le patient est représenté?

-In fine, par le praticien professionnel concernég, le cas
échéant dans le cadre d'une concertation pluridisciplinaire.

::,: PalliaLux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient
Loi du 22/08/2002 :la représentation du patient (Art.14):

-Opposition entre article 14 de la loi sur les droits du patient
et 'article 497/2 du Code civil?

- Une méme personne qui serait a la fois parent mais aussi
administrateur a la personne pourrait mtervenlr selon une

loi mais pas l'autre... :‘o‘: Pa[“a LUX




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Droits du patient
Loi du 22/08/2002 :la représentation du patient (Art.14):

-Opposition entre article 14 de la loi sur les droits du patient
et 'article 497/2 du Code civil?

-Demande par le Conseil de I'Ordre des Médecins que le
probleme de la représentation des personnes sous
protection juridique soit solutionnée mais gui.n’a pas éte

entendue dans la loi du 6 février 2024 :‘.‘: Pallial.ux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté
Qu’est-ce ?

-Documents dans lesquels on donne des directives claires
pour la situation dans laquelle on ne serait plus capable de
s‘'exprimer soi-méme.

-5 types de déclarations en Belgique (+1)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté
1. Déclaration anticipée relative a I'euthanasie
-Modele prévu par la loi

-Enregistrement aupres de I'administration communale dans
la base de données du SPF Santé publique qui est accessible
aux medecins

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté
1. Déclaration anticipée relative a I'euthanasie

-Pour un majeur capable d’exprimer sa volonté ou un mineur
émancipé capable d’exprimer sa volonté

-Sans limite de temps

-Peut étre révisée ou retirée a tout momen

o Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté
1. Déclaration anticipée relative a I'euthanasie

-Pas d’assistance ou de représentation possible pour une
personne déclarée incapable par 'administrateur a |la
personne (Article 497/2, 18° C.civ)

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté
2. Déclaration anticipée négative

-Demande écrite par laquelle on indique a I'avance ce que
'on ne souhaite pas recevoir comme traitement et/ou
examen pour le cas ou l'on serait dans une situation
irréeversible d’incapacité de le mentionner soi-méme

do% Pallialux
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-Sans limite de temps




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté

3. Déclaration anticipée relative au don d’organes et le
matériel corporel humain

-En Belgique, tout le monde est présumé étre donneur
potentiel

-Droit de s’y opposer ou de confirmer sa volonte d’'étre

donneur :‘-‘: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté

3. Déclaration anticipée relative au don d’organes et le
matériel corporel humain

-Enregistrement dans une base de données qui est consultée
en cas de déces

-Sans limite de temps, possibilité de modlfler

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté

3. Déclaration anticipée relative au don d’organes et le
matériel corporel humain

-Article 492/1, 17°, C.civ: le juge décide si la personne
protégée est capable ou non de consentir a un don

-Pas d’assistance ou de représentation possible pour une
personne déclarée incapable par I’administrat.eur a la

personne (Article 497/2, 28° C.civ) t‘.c Pa [l|a Lu)(
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté

3. Déclaration anticipée relative au don d’organes et le
matériel corporel humain

-4 types de déclarations:

Don de matériel corporel humain pour la fabrication de
meédicaments, pour transplantation, pour Ia recherche et

don d’organes pour transplantation
s P " ::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté

4. Déclaration anticipée de dernieres volontés et/ou choix
du rite pour les obseques

-Enregistrement a la commune (le testament est possible
mais a déconseiller car parfois ouverture seulement apres
les obseques) du choix pour les obseques que les proches et
les pompes funebres doivent respecter

-Valable indéfiniment

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté

4. Déclaration anticipée de dernieres volontés et/ou choix
du rite pour les obseques

- Toutes personnes en situation de handicap peuvent rédiger
ce type de déclaration qu’elles soient protégées ou non
(Article 3 Convention ONU — Principes généraux — « Respect
de la dignité intrinseque, de l'autonomie individuelle, y
compris la liberté de faire ses propres cho:x.ﬂp
PallialLux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté
5. Déclaration anticipée relative au don de corps a la science

-Ces dons sont nécessaires a la formation de nos futurs
meédecins et a la recherche de nouvelles techniques a
I"université

-Difficultés pour les personnes en situation de handicap

tal ifestati laire de la volond&~ :
mental car manifestation clai V I"ei‘: Pa[“al_ux



Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté
e testament de vie
-Pas de définition claire en droit belge

-Document dans lequel une personne exprime sa volonté et
ses souhaits concernant la phase finale de sa vie dans le cas
ou elle deviendrait, dans les faits, incapable, de faire
connaitre ses propres souhaits ou de donnergson
consentement o 4

se2 PalliaLux

" “




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Déclarations anticipées de volonté
Le testament de vie

-Attention: il ne s’agit pas d’'un testament classique puisque,
dans le cas du testament de vie, les effets se produisent du
« vivant » de la personne et non apres son déces

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Questions — Réponses

1. En tant que personne handicapée, pouvons-nous prendre des
décisions pour notre proche/parents décédés?

2. En tant que personne handicapée, pouvons-nous prendre des
décisions pour les démarches administratives de notre
proche/parents malades?

3. Y-a-t-il des différences dans la législation pour ung personne

handicapée mentale et handicapée «moteur»? ‘.0.‘ Pa ll|a LUX
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Questions — Réponses

4. Puis-je donner mon corps a la science en tant que personne
handicapée moteur ou mental ?

5. Puis-je étre donneur d’organe en tant que personne handicapée
mental ou moteur ?

6. Puis-je prendre mes propres décisions pour ma fin de vie

(humusation, incinération, etc.)?
::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Questions — Réponses

7. En tant que personne handicapée mentale, est-ce que j’ai encore
des droits en lien avec ma maladie ? (pas d’acharnement
thérapeutique, euthanasie, etc.).

8. Si la personne a un administrateur de biens et/ou de la personne,
est-ce que la famille peut encore donner son point de vue et ce
gu’elle désire pour sa proche handicapée malade ?

9. Puis-je étre un héritier en tant que personne ha
et/ou moteur ?

rwllcapee mental

ce2 PalliaLux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Questions — Réponses

10. Si la personne n’a pas de famille, qui peut aider |la personne
handicapée en cas de déces de son proche avec qui il vivait ?

11- Dans quelle mesure |la personne porteuse de handicap reste
décisionnaire de ses choix ? (De traitements, d'euthanasie, etc.) ?
A-t-elle son mot a dire finalement ou est-ce que le corps médical ainsi
qgue les proches prennent les décisions pour la personne ?

12. Quand la personne est sous administration de Iagersonne, qui a

le pouvoir de remplir les déclarations anticipées: ‘.c Pa llla Lux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Questions — Réponses

13. Malgré le fait que les injectables soient prescrits et sur
place, suivant le cadre, |la garde de la lignhe 1 ne peut pas se
déplacer la nuit vers |'institution pour réaliser des injections
aux résidents. Et les éducateurs ne peuvent donner que des

meédicaments « per os ». Qui pourrait intervenir légalement
dans cette situation la nuit?

::,: PalliaLux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Questions — Réponses

- Arrété royal du 29 février 2024 fixant la liste des activités qui ont
trait a la vie quotidienne et les conditions auxquelles ces activités
doivent répondre pour étre considérées comme telles: Annexe
précise les actes de la vie quotidienne que des éducateurs (#
aidants qualifiés) peuvent poser a présent a certaines conditions!

-Voir : https://www.health.belgium.be/fr/activites de la-vie-

uotidienne-av
B $s% Pallialux



https://www.health.belgium.be/fr/activites-de-la-vie-quotidienne-avq

Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Questions — Réponses
-Liste des activités de la vie quotidienne:

-Administration des médicaments, a I'exception des opioides, par les
voies d'administration suivantes : orale (y compris l'inhalation),
rectale, vaginale, collyre, gouttes auriculaire, gouttes nasales, voie
percutanée, conformément aux instructions reprises dans la notice
du médicament ou aux instructions délivrées par Ie pharmacien

l'infirmier responsable ou le médecin.
::,: PalliaLux




Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

Autres questions :
baudouinpourtois@yahoo.fr

do% Pallialux
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Eléments de droit liés 3 la fin de vie de personnes en
situation de handicap

MERCI POUR VOTRE ATTENTION!
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TABLE RONDE “ET APRES” [NNG_G_
se2 Pallialux

Approche du deuil NN

Alexandra Joris, psychologue - Pallialux N =3
Approche du rituel .
Kee Sung Cadilteux, directrice - PallialLux \

Approche éducative
Carine Lefin & Angélique Piroton - Au Petit Bonheur

COLLOAQUE PROVINCIAL

SOINS PALLIATIFS & HANDICAP



Et apres...

Alexandra Joris - psychologue
Collogue provincial - 16 novembre 2024

info@pallialux.be

www.pallialux.be

a% .
2‘..3 Pa llla Lu X Rue Victor Libert 45/4

Marche-en-Famenne




::,: Deuil et handicap - préambule

« Autant de deuils que de personnes, porteuses de handicap ou non!

« Accompagnement tres individualisé compte tenu d’une grande variation dans
le degré d’autonomie des PH

C Expertise et observations des soignants

.,,. PalliaLux




a2, Deuil et handicap - concepts
% généraux

Préjugés - comportements d’indifférence, de surprotection

Notion de « compensations inopportunes » (Bertrand Quentin)

Mort abordée de facon dédramatisée, euphémisme et métaphores - mise a l’écart de
la PH

Besoin de repétitions pour assimiler

Se%
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::,: Conceptualisation de la mort

« Compréhension de la mort comme |’absence de vie (concept concret)

« Acquisition des principaux reperes: distinction mort-sommeil, insensibilité du
cadavre et irréversibilité

|—>Mort = séparation définitive méme quand temporalité sommaire

« Concepts de Uuniversalité et du caractére endogéne de la mort pas acquis (concepts
abstraits)

« Saisie intuitive de la mort et capacité a comprendre mais conceptualisation inachevée

.,,. PalliaLux




*2° Le travail de deuil

Deuil universel, étre « dépossédé » de quelqu’un

Etapes du deuil semblables ainsi que la nécessité d’une réorganisation de la vie

Variation = la temporalité (deuil retardé car temps plus long pour la compréhension)

’expression des émotions = plus grande spécificité du handicap / difficulté
d’extérioriser 2 « Mémes pertes, mémes deuils mais une détresse sans voix »

Pas plus de deuil compliqué ni pathologique que dans la population ordinaire

S8* PalliaLux



Q¥

*22 Accompagnement du deuil

Aider a comprendre (mots choisis, adaptes, répetés) > participation aux rites
« Impact cognitif limité mais impact affectif important!

« Apprentissage de la mort, un besoin d’étre « éduqué », socialisation a travers
la mort et le deuil

« Peu de PH bénéficient d’un accompagnement

« Point d’attention sur le long terme car deuils plus longs au vu du caractere
décale

Se%
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Q¥

*22 Accompagnement du deuil

m) Deuil du soignant (personne qui prend soin d’un autre)

« Doit étre identifié, exprimé, accueilli et reconnu par ses pairs et sa hiérarchie
« Réflexions individuelle et institutionnelle des besoins suite au déces

* Importance des rituels tant pour la PH que pour le soignant

Se%
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*22 Accompagnement du deuil

Z =

. . , . . Quelgu un gue j airme
Livre-Outil « Quelgu’un que j'aime est tres 4

malade »

Brux’Ainés: Groupe Bruxellois de Réflexion sur le
Vieillissement de la personne handicapée mentale

— Dans la premiere partie, il permet a la personne de
répondre aux questions qu’elle se pose sur la
maladie de son proche et ses conséquences.

— Dans la deuxiéme partie, il permet 'expression et est tres malade
la reconnaissance des émotions éprouvées par la \ 4
personne lors de la maladie de son proche.

S8* PalliaLux
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*22 Accompagnement du deuil

Livre-Outil « Comment vivre le temps de la maladie? »

Uoutil est destiné avant tout a la personne handicapée Comment vivre le temps

mentale qui a besoin de se préparer a vivre le temps de sa
maladie. Et, si tel est le cas, a se préparer a vivre les
derniers moments de sa vie.

de la maladie ?

Il a été écrit pour elle, en langage simple, dans le but de
favoriser son expression et son autonomie, mais c’est avec
un indispensable accompagnement humain, compétent et
plein de sollicitude, qu’elle pourra le parcourir et le
compléter selon ses propres désirs et ses possibilités.

Un chemin & parcourir ensemble...

Le livre-outil se présente sous la forme d’une farde
contenant un guide pour 'accompagnement et 3 carnets
distincts :

S8% PalliaLux
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*22 Accompagnement du deuil

Livre-Outil « Vivre un chagrin apres la mort d’un
proche »

VIVRE UN CHAGRIN

- Dans sa premiere partie, il permet a la personne
endeuillée de répondre aux questions qu’elle peut se
poser sur la mort et sur les rites de I'enterrement.

- Dans sa deuxieme partie, il ouvre la voie a I'expression
et a la reconnaissance des émotions éprouvées lors du
déces d’un proche.

Ce livre-outil est destiné a devenir la propriété de la
personne endeuillée qui choisira de le parcourir, a son
rythme, avec la personne de son choix, tout au long de
son processus de deuil.

APRES LA MORT D'UN PROCHE

L' util
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Approche du rituel

Kee Sung Cailteux
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::,: Rituel-rite

e Rituel

- Ensemble d'actes, de paroles et d'objets, codifiés de facon stricte,
fondé sur la croyance en l'efficacité d'entités non humaines et
approprié a des situations spécifiques de |'existence.

- Ensemble des regles et des habitudes fixées par la tradition : le rituel
des rentrées scolaires.

.,.. PalliaLux




::,: Rituel-rite

* Rite

- Ensemble des regles et cérémonies en usage dans une religion ou
dans une société.

- Donne a nos sociétés ordre et hiérarchie via I'action qui, a son tour,
crée un sens, suscite des émotions et aide a interpréter le monde.

- Affirme son appartenance a un groupe, a une collectivité.

.,.. PalliaLux



::.: Rituel et fin de vie

« Fonctions du rituel en fin de vie
» Donner un sens et marque une transition
> Apporter du réconfort et du soutien
» Renforcer le lien social et spirituel

» Les types de rituels en fin de vie
> Rituels religieux
» Rituels spirituels ou personnels
» Rituels communautaires et familiaux

.,,. PalliaLux




::.: Rituel et fin de vie

« Points d’'affention
» Ecouter les besoins
» Coordonner les professionnels religieux ou spirituels
» Créer un espace propice

« Les défis
> Diversité des croyances
» Respect de I'autonomie
> Gestion des eémotions

=> Fondamental — sens, soufien, marque une étape.
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::.: Rituel de deuil
« Créer un espace pour exprimer le deull
» Favoriser le soutien collectif
« Adapter les rituels aux besoins et aux capacités des résidents
« Soutenir le personnel, I'équipe institutionnelle

« Les défis

» Communiquer sur la mort

» Respecter le rythme de chacun
> Intégrer la culture institutionnelle

.“. PalliaLux



::,: Conclusion

» Importance des rituels

collectif, sens, structure, soutien...

« Tout en tenant compte des besoins des résidents, des
familles, des équipes et de |'institution

.,,. PalliaLux




- Merci & nos soutiens :

49 Y aNenie anté handicap ‘? PROVINCE DE
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MERCI POUR VOTRE ATTENTION !
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