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Les soins palliatifs en milieu soecio
éducatif

Une réalite?
Mais pourquoi ?

Suite a;

- Une augmentation de I'espérance de vie des peesamsituation de
handicap ;

- L’aggravation de certaines pathologies.
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Les soins palliatifs

Quand parle-t-on de soins palliatifs ?

Lorsqu’une personne souffre d’un&ladie incurable, évolutive, ayant un
pronostic vital engagée

Ce n’est donc pas uniquement le dernier arrét ...
mais I'entier du voyage.
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Les soins palliatifs (suite)

Les soins palliatifs comprennent tous les traitementsaaéxl, les soins
physiques, le soutien psychologique, social ettgpiri

lIs aspirent a:

- Soulager la souffrance et les autres symptomes ;

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

RaLeh

Programme cantonal
de soins palliatifs




Formations

Sensibilisation a I'approche palliative en milieu soio-educatif

Public cible :
Tous les professionnels travaillant en etablissemaemn-salucatifs.

Dispositif 1 (238 personnes formees) :

- 4 jours de cours théorigues ;

- 5 % journées de création de projets ;

- 1 journée pour réaliser le bilan de la formation.

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

Exigence de 'Etat :
20% des professionnels formeés par établissement.
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Formations (suite)

Cycle d'approfondissement en soins palliatifs

Public cible :
Les professionnels mandatés par leur établissemengpeysersonne
ressource en soins palliatifs.

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

Financement :

La formation d’'1 a 2 personnes ressources par établiss@stefinancée par
le programme cantonal de développement des soinatiiglselon
conditions).

Exigence de 'Etatau min. 1 personne formée par établissement.
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Formations (suite)

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

Public cible :
Les personnes ressources en soins palliatifs du mil@o-educatif.

Dispositif :
-2 a 4 ateliers de perfectionnement par an.
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Formations (suite)

Journée de perfectionnement (par secteur ou étier)

2013: pour les cuisiniers des établissements socio-éducatifs

(12 établissements représentés sur 15)

2014: pour les veilleurs des établissements socio-édacatif
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Formations (suite)
Journée cantonale de soins palliatifs en milieu smeeducatif

2014

Themes prévus:

- Annonce de la maladie et de la mort a une persenrsituation de handicap ;
- Soins au défunt ;

- Accueil de la famille ;

- Préparation de la cérémonie, la cérémonie ;

- L'apres...
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BENEVOLAT EN

ETABLISSEMENTS
SOCIO-EDUCATIFS

Bénévolat
en établissements
socioéeducatifs
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BENEVOLES EN ETABLISSEMENT

SOCIO-EDUCATIF

PRESENTATION

Les &tablissements socio-2ducatifs
n‘ayant pas de structure de béné-
volat lors de situations palliatives
et/ ou de fin de vie, le Programme
cantonal de développement des
soins palliatifs et 'Espace Pallium
proposent des groupes de béné-
voles en soins palliatifs attitrés ausx
élablissements socio-&ducatifs pour
parer @ ce mangue.

Les personnes en situation de
handicap et les professionnel-le-s
peuvent ainsi bénéficier d'une pré-
sence sécurisante et déstressante
grace a la présence des bénévoles.
En outre, les personnes bénévoles
amenent le monde extérieur dans
I'établissermnent, sans jugement ni
role méadical.

BENEFICIAIRES

Les bénéficiaires de cette démarche
sont les personnes en situation
de handicap wivant en &tablisse-
meant socio-&ducatif, dans une
phase palliative et/ou de fin de
wie.

Par phase palliative, nous enten-
dons les cas de maladie incurable
évolutive avec pronostic vital engagé.

LE ROLE DES BENEVOLES

La personne bénévole accepte de
participer a la vie de I'établisse-
ment dans laquelle elle est active.
Elle offre une présence de 2 & 3
heures hebdomadaire ou & quin-
zaine. Cette présence créatrice

de lien lui permetira de connaitre
les personnes en situation de han-
dicap ainsi que I'équipe profes-
sionnelle.

Ensuite, lorsgu'une situation pallia-
tive est diognostiquée, elle &tablit
un contact personnaliseé avec la
personne en situation de handicap
dont la santé se péjore.

Cette présence hebdomadaire est
d'une durge de 2 a 3 heures.

Lorsque la personne en situation
de handicap entre dans la phase
terminale de vie, la personne
bénévole peut, selon ses disponibi-
lités, loccompagner 2 & 3 fois

par semaine.

RALEA

Programme cantonal
de soins palliatifs




INFORMATIONS PRATIQUES

BENEVOLES: ENCADREMENT
ET FORMATIONS

Le Programme cantonal de déve-
loppement des scins palliatifs et
I'Espace Pallium offrent:

*  Une formation de base de &
jours ainsi qu'une formation
continue.

*  Un soutien et un suivi par la
coordinatrice des bénévoles;

*  Une supervision par la coordi-
natrice des bénévoles et la
chefte du projet cantonal pour
le développement des soins
palliatils en milieu socio-&ducatif;

+ Des informations sur lactualité
du développement des soins
palliatifs,

ASSURANCE ET FRAIS

Les bénévoles sont assuré-e-s
durant leur activité.

Les frais de déplacements sont
remboursés par 'Espace Pallium
(25 km par trajet).

APPARTENANCE

Les bénévoles sont rattachés
a I'Espace Palliumn.

CETTE ACTIVITE
VOUS INTERESSE?

N'hésitez pas @ prendre contact
par mail @ info@espacepallium.ch
ou avec:

Christine Burki

Responsable de 'Espace Pallium
Coordinatrice des bénévoles en
soins palliatifs attitrés aux &tablis-

sements socio-educatifs
Tel: 079/503.38.17

Laetitia Probst

Cheffe du projet cantonal pour le
développement des soins palliatifs
en milieu socio-&ducatit

Tel : 076/461.35.94
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Evaluation 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 gu’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.

Ca ne sert a rien de lui demander s’il a mal, il va toujours te répondre oui.
C’est une douleur chronique, il n’y a rien a faire.

Sil crie, c’est gu’il a forcément mal.

Il a I'air bien, est-ce que la morphine est vraiment utile ?

Il a demandé a aller a 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-mere a tout autant d’arthrose et elle ne s’est jamais plainte

comme ¢a.
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Photographie du comportement habituel de la persam
situation de handicap

Constat

Problématique observee :
« Difficulté a déceler les douleurs des personnesteatgin de handicap.

Origines :
« Le vécu et la prise en charge de la douleur eférdiiit pour chacun (personnes
concernées, proches, professionnels);

* Les professionnels ont des avis divergents suprigportement habituel de la
personne en situation de handicap.

Conséquences :
* Prise en charge insuffisante de la douleur : ratas inadéquats ou inexistants ;
* Collaboration interdisciplinaire difficile.
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Photographie du comportement habituel de la persam
situation de handicap

Pourqguoi avoir creé ce document ?

Obijectif principal :

v Avoir une référence en « situation calme » du compuete habituel de la
personne permettant d’'observer des changementdutiatévoquant une
éventuelle douleur.

Obijectifs secondaires :

» Permettre aux personnes en situation de handicgmgint de la capacité
nécessaire, de décrire elles-mémes leur comportdrabittel ;

» Obtenir un consensus écrit sur le comportement hablitula personne

accompagnée.
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Photographie du comportement habituel de la persam
situation de handicap

La photographie se présente sous trois versions :
** Version01: Personne ayant une indépendance totale
% Version02: Personne ayant un dépendance partielle

< Version03: Equipe interdisciplinaire
(concernant la personne qui n’a pas la capaciteedee)

RELEs
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Version B3 : Equipe interdisciplinaire

Photo
graphie

Photographie du comportement habituel
de la personne en situation de handicap

Gusiest 0 nivosu d o depen dance torsdesrepas T
Quedio sst s bocburs falstuslio do so almats 7
Quels nont ses hiatetoda 3 ot cornges et an B
mmo Caimantasion 7 ‘appest pead s, i

Est-co qukjsEe] miche™

Parmsent ] o] a faire comprandme & aon
acoomDagnant :

Egrowe-t-ied o) lasensation de satete T
#stond-Selle] tosgue Malment st Fop chawd 7

5 obma nte-t-Ealie | d o fapon computeve ?
Sous, podcinae

Al o¥ie] besoen do mo yan s s iaeres?
LL 3 taoen Al
i, prlcia -

e

Wi arriee-t-1 oo fesm des fou s routes ¥
jpomages cinlenen s dans ia trachée)

Bt~ ofe] dex metdchom dans 5on aBmentation T

S oun, Iyl

Quedest 5on nanosu o depen dance on Bon mvec
Mindatation?

Quelies sont sonhiabiudes ot composbesTenDs on

&

ndépendance toaia ™ Hemmin de mupervimon™
Heaninds gudance™ Dépandanos tole'™
Normat Senas protgs

Mang or manm Aopared mashartewr
Conmdi L

Hech Lsoom

s [ #em

[ 0w [ sen
[ ow [] %en

Ou [ %en

H

ndependancs Tomis ™ Homman de. superdaon
2 emnin do guriancs ™ Dépendana toiain'™




SOMMAIRE DE LA PHOTOGRAPHIE

Motricité
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Nombre d’établissements utilisant
ce document :
10 établissements sur 15

Certains établissements ont décidé
de le mettre en place :

»pour I'ensemble des personnes
accueillies

»uniquement pour les personnes
ayant une fragilité dans leur santé

»uniquement pour les personnes
agees.
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Photographie du comportement habituel de la persam
situation de handicap

Lorsque la photographie a été réalisée et que #pmses données ne
correspondent plus a I'état actuel de la personne watisih de handicap, il
y a suspicion de douleur.

Pour le confirmer ou I'infirmer, une échelle d’éwvation de la douleur est a
mettre en place le plus rapidement possible.

Ce document est donc un préalable utile a la misdaee p’échelles d
évaluation de la douleur.
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Photographie du comportement habituel de la persam
situation de handicap

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

= Pour les professionnels qui he connaissent pas lanper&m situation de
handicap ;

= Lors d’hospitalisations ;

= Lors d’'un changement de lieu de vie ;

= Lors d’'un camp;

= Lorsque la personne n'arrive plus a communiquer vemoeid.
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Directives anticipées

Réévaluation du plan de traitement
lors d’enjeu vital




Directives anticipées — Réévaluation du plan dadraent lors
d’enjeu vital

Pourquoi un guide:

« Clarifier les questions en lien avec les Directives anticipéles et
Réévaluation du plan de traitement lors d’enjeu diés personnes en
situation de handicap.

» Présenterles diverses lois en vigueur concernant ce domaiam&it
permettre aux personnes en situation de handicaguaateurs habilites a
représenter la personne incapable de discernementaddamaine medical,
ainsi qu’aux intervenants des etablissements socio-éfducia comprendre
les enjeux et les pratiques en lien avec ce sujet.
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nlan dadraent lors
d’enjeu vital

Directives anticipegs — Reévaluation d
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discernement) ?

La personne souhaite-t-elle
rédiger des directives
anticipées ?

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

La personne rédige des
directives anticipées.
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La personne rédige des
directives anticipées.
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Directives anticipées — Réévaluation du plan dadraent lors

d’enjeu vital

Sommaire
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Introduction

Schéma explicatif

Questions a se poser

Droit a I'information — Consentement libre et exdai
Capacité de discernement

En cas d’'urgence

Directives anticipées

Mandat pour cause d’inaptitude

Représentation dans le domaine médical
Réévaluation du plan de traitement lors d’enj&al v
Placement a des fins d'assistance
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Livre
« Quelguun que j'aime va mourir »

Quelqu’un que j’aime va mourir
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La mise en terre

Choisir Fimage correfpondant § la Sfuation ou expliguer
gue Fune ou autre Situation (image) peut avoir li=u.

Mous disons un dernier adieu 3 la
A maman de Dominigue qui retourne
en terre,

Maman ! Je ne veux pas que tu partes!

ﬁ Meoi non plus, je ne veux pas qu'elle

& parte. Je comprends gue cela soit dif-
ficile de la laizcer partir Dominigue.
Mais on va se soutenir, ca va aller.

AU revoir maman.
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2eme partie : deces cun r ésident
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Equipe de soutien abordant les
themes de la maladie, des pertes, de la
mort et du deull avec les personnes
en situation de handicap
et leur entourage
(ESPH)




ESPH
Objectifs

e Soutenir les personnes en situation de handicapardaés a des situations
de soins palliatifs. Soutenir les proches et lesgaibnnels confrontes a des
personnes en situation de handicap en phase paliativ

« Ce soutien recouvre la prévention, lI'informationptamotion et la
formation pour les personnes en situation de hangomap les proches,
pour I'équipe interdisciplinaire.
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ESPH

Hypothese

Les thématiques de la maladie, des soins palliatifs file de la vie, de la mort
et du deuil ne sont que peu abordées avec les p@sen situation de
handicap. Cela entraine une souffrance lors de cegisits.
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ESPH

Actions

Le projet s’inscrit comme une offre complémentaivesoutien déja mis en place dans
les établissements. Le soutien propose se veui@xtg@our des situations
problématiques et ce dans un espace neutre samstabon (religieuse, thérapeutique
ou eéducative, etc.).

L’ESPH offre aux personnes en situation de handliaap proches et aux professionnels

* un soutien dans un espace neutre et securisantsmes d’ateliers collectifs et/ou de
rencontres individuelles.

* un soutien post-deces.

De plus, 'ESPH offre :

* Un soutien sous forme de sensibilisation, d’infaiioraet de formation aux
professionnels.

« Un soutien, aux personnes ressources en soinatgglldans I'animation de certaines

rencontres.
3| ey
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ESPH
Etapes et échéances

» Début de l'activité de 'ESPH début septembre 2013 daris établissements
au maximum ;

» Evaluation du projet par les parties concernées apm@E®de phase pilote ;

e Suite a donner au projet (offre a 'ensemble des &sdtnents, élargissement
de 'ESPH selon les besoins recensés).
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Avez-vous des questions ?

Laetitia.probst@vd.ch
021/316.35.15
076/461.35.94
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Mercl de votre attention !




