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Les soins palliatifs en milieu socio-
éducatif

Une réalité? 
Mais pourquoi ?

Suite à:

- Une augmentation de l’espérance de vie des personnes en situation de 
handicap ;

- L’aggravation de certaines pathologies.



Les soins palliatifs

Quand parle-t-on de soins palliatifs ?

Lorsqu’une personne souffre d’une maladie incurable, évolutive, ayant un 
pronostic vital engagé.

Ce n’est donc pas uniquement le dernier arrêt …
mais l’entier du voyage.



Les soins palliatifs (suite)

Les soins palliatifs comprennent tous les traitements médicaux, les soins 
physiques, le soutien psychologique, social et spirituel.

Ils aspirent à:

- Soulager la souffrance et les autres symptômes ;

- Assurer autant que faire se peut, le confort et la qualité de vie de la personne 
malade et de ses proches.



Formations
Sensibilisation à l’approche palliative en milieu socio-éducatif 

Public cible :
Tous les professionnels travaillant en établissement socio-éducatifs.

Dispositif 1 (238 personnes formées) :
- 4 jours de cours théoriques ;
- 5 ½ journées de création de projets ;
- 1 journée pour réaliser le bilan de la formation.

Dispositif 2 (113 personnes formées) :
- 4 jours de cours théoriques.

Exigence de l’Etat :
20% des professionnels formés par établissement.



Formations (suite)

Cycle d’approfondissement en soins palliatifs

Public cible :
Les professionnels mandatés par leur établissement pour être personne 
ressource en soins palliatifs.

Dispositif :
-16 jours pour les soignants ;
-10 jours pour les non soignants.

Financement :
La formation d’1 à 2 personnes ressources par établissement est financée par 
le programme cantonal de développement des soins palliatifs (selon 
conditions).

Exigence de l’Etat :au min. 1 personne formée par établissement.



Formations (suite)

Ateliers de perfectionnement des personnes ressources en 
soins palliatifs en milieu socio-éducatif

Public cible :
Les personnes ressources en soins palliatifs du milieu socio-éducatif.

Dispositif :
-2 à 4 ateliers de perfectionnement par an.



Formations (suite)

Journée de perfectionnement (par secteur ou métier)

2013 : pour les cuisiniers des établissements socio-éducatifs.

(12 établissements représentés sur 15)

2014 : pour les veilleurs des établissements socio-éducatifs.



Formations (suite)

Journée cantonale de soins palliatifs en milieu socio-éducatif

2014 

Thèmes prévus:

- Annonce de la maladie et de la mort à une personne en situation de handicap ;
- Soins au défunt ;
- Accueil de la famille ;
- Préparation de la cérémonie, la cérémonie ;
- L’après…



Bénévolat 
en établissements 

socio-éducatifs







Évaluation de la douleur chez les 
personnes en situation de handicap 

en phase palliative



Représentations de la douleur

• Il n’a pas vraiment mal, c’est surtout qu’il n’est jamais content.

• Avec les malformations qu’il a, c’est normal d’avoir mal.

• Il marche, il n’a pas mal.

• Pas besoin d’antalgie, il ne sent pas la douleur.

• Ça ne sert à rien de lui demander s’il a mal, il va toujours te répondre oui.

• C’est une douleur chronique, il n’y a rien à faire.

• S’il crie, c’est qu’il a forcément mal.

• Il a l’air bien, est-ce que la morphine est vraiment utile ?

• Il a demandé à aller à la disco, c’est qu’il n’a plus mal.

• S’il fait quelque chose qui l’intéresse, il ne se plaint plus. C’est bien qu’il n’a 

pas mal.

• Ma grand-mère a tout autant d’arthrose et elle ne s’est jamais plainte 

comme ça.



Photographie du comportement habituel de la personne en 
situation de handicap

Constat

Problématique observée :
• Difficulté à déceler les douleurs des personnes en situation de handicap.

Origines :
• Le vécu et la prise en charge de la douleur est différent pour chacun (personnes 

concernées, proches, professionnels);
• Les professionnels ont des avis divergents sur le comportement habituel de la 

personne en situation de handicap.

Conséquences :
• Prise en charge insuffisante de la douleur : traitements inadéquats ou inexistants ;
• Collaboration interdisciplinaire difficile.



Photographie du comportement habituel de la personne en 
situation de handicap

Pourquoi avoir créé ce document ?

Objectif principal :

� Avoir une référence en « situation calme » du comportement habituel de la 
personne permettant d’observer des changements d’attitude évoquant une 
éventuelle douleur.

Objectifs secondaires :

� Permettre aux personnes en situation de handicap, disposant de la capacité
nécessaire, de décrire elles-mêmes leur comportement habituel ;

� Obtenir un consensus écrit sur le comportement habituel de la personne 
accompagnée.



Photographie du comportement habituel de la personne en 
situation de handicap

La photographie se présente sous trois versions :

� Version 01 : Personne ayant une indépendance totale

� Version 02 : Personne ayant un dépendance partielle

� Version 03 : Équipe interdisciplinaire 

(concernant la personne qui n’a pas la capacité de répondre)





Nombre d’établissements utilisant
ce document :

10 établissements sur 15

Certains établissements ont décidé
de le mettre en place :

�pour l’ensemble des personnes 
accueillies

�uniquement pour les personnes 
ayant une fragilité dans leur santé

�uniquement pour les personnes 
âgées.



Photographie du comportement habituel de la personne en 
situation de handicap

• Lorsque la photographie a été réalisée et que trois réponses données ne 
correspondent plus à l’état actuel de la personne en situation de handicap, il 
y a suspicion de douleur.

• Pour le confirmer ou l’infirmer, une échelle d’évaluation de la douleur est à
mettre en place le plus rapidement possible.

• Ce document est donc un préalable utile à la mise en place d’échelles d 
évaluation de la douleur.



Photographie du comportement habituel de la personne en 
situation de handicap

La photographie est une source d’informations :
Lors de situations palliatives

et
Hors situations palliatives

� Pour les professionnels qui ne connaissent pas la personne en situation de 
handicap ;

� Lors d’hospitalisations ;

� Lors d’un changement de lieu de vie ;

� Lors d’un camp;

� Lorsque la personne n’arrive plus à communiquer verbalement.



Directives anticipées

-

Réévaluation du plan de traitement 
lors d’enjeu vital



Directives anticipées – Réévaluation du plan de traitement lors 
d’enjeu vital

Pourquoi un guide :

• Clarifier les questions en lien avec les Directives anticipées et la 
Réévaluation du plan de traitement lors d’enjeu vital des personnes en 
situation de handicap.

• Présenterles diverses lois en vigueur concernant ce domaine et ainsi 
permettre aux personnes en situation de handicap, aux curateurs habilités à
représenter la personne incapable de discernement dans le domaine médical, 
ainsi qu’aux intervenants des établissements socio-éducatifs, de comprendre 
les enjeux et les pratiques en lien avec ce sujet. 



Directives anticipées – Réévaluation du plan de traitement lors 
d’enjeu vitalDébut

La personne souhaite-t-elle 
rédiger des directives 

anticipées ?

Capacité de 
discernement

Avait-elle rédigé
des directives 

anticipées et/ou 
nommée un 
représentant 

thérapeutique ou un 
mandataire pour 

cause d’inaptitude ?

Se référer aux directives anticipées et/ 
ou au représentant thérapeutique ou au 
mandataire pour cause d’inaptitude.

Fin

La personne est-elle 
en mesure de rédiger 

des directives 
anticipées partielles

(concernant les 
questions sur 

lesquelles elle a sa 
capacité de 

discernement) ?

La personne rédige des 
directives anticipées.

La personne rédige des 
directives anticipées.

Réévaluer 
le plan de 
traitement 

lors 
d’enjeu 

vital.

Fin

Fin Fin Fin

= médecins

médecins 

curateur (domaine médical) 

professionnels de l’établissement

médecins 

curateur (domaine médical) 

professionnels de l’établissement



Directives anticipées – Réévaluation du plan de traitement lors 
d’enjeu vital
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Livre 
« Quelqu’un que j’aime va mourir »





1ère partie : décès d’un proche 





2ème partie : décès d’un r ésident





Équipe de soutien abordant les 
thèmes de la maladie, des pertes, de la 

mort et du deuil avec les personnes 
en situation de handicap 

et leur entourage
(ESPH)



ESPH

Objectifs

• Soutenir les personnes en situation de handicap confrontées à des situations 
de soins palliatifs. Soutenir les proches et les professionnels confrontés à des 
personnes en situation de handicap en phase palliative.

• Ce soutien recouvre la prévention, l’information, la promotion et la 
formation pour les personnes en situation de handicap, pour les proches, 
pour l’équipe interdisciplinaire.



ESPH

Hypothèse

Les thématiques de la maladie, des soins palliatifs, de la fin de la vie, de la mort 
et du deuil ne sont que peu abordées avec les personnes en situation de 
handicap. Cela entraîne une souffrance lors de ces situations.



ESPH

Actions
Le projet s’inscrit comme une offre complémentaire au soutien déjà mis en place dans 

les établissements. Le soutien proposé se veut extérieur pour des situations 
problématiques et ce dans un espace neutre sans connotation (religieuse, thérapeutique 
ou éducative, etc.). 

L’ESPH offre aux personnes en situation de handicap, aux proches et aux professionnels
• un soutien dans un espace neutre et sécurisant sous forme d’ateliers collectifs et/ou de 

rencontres individuelles.          
• un soutien post-décès.      

De plus, l’ESPH offre :
• Un soutien sous forme de sensibilisation, d’information et de formation aux 

professionnels.
• Un soutien, aux personnes ressources en soins palliatifs, dans l’animation de certaines 

rencontres. 



ESPH

Étapes et échéances

• Début de l’activité de l’ESPH début septembre 2013 dans trois établissements 
au maximum ;

• Evaluation du projet par les parties concernées après 9 mois de phase pilote ;

• Suite à donner au projet (offre à l’ensemble des établissements, élargissement 
de l’ESPH selon les besoins recensés). 



Avez-vous des questions ?

Laetitia.probst@vd.ch

021/316.35.15

076/461.35.94



Merci de votre attention !


