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Des outils pour accompagner
et questionner la fin de vie
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ASSOCIATION DES
SOINS PALLIATIFS EN

PROVINCE DE
NAMUR

L' Association des Soins palliatifs en Province de Namur

casbl pluraliste fondée en 1998

cobjectifs accompagner la fin de vie du patient qui
souhaite mourir dans son lieu de vie & diffuser la culture

palliative en Province de Namur

e¢quipe de 21 personnes : infirm ers, psychologues, médecin,
kine¢ 2¢me 11gne, ergotherapeute, coordinateurs, directeur,

responsable RH
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Des outils, pourquol, pour qui 7

Aborder la fin de vie, la mort et le deuil n'est pas une démarche

facile.

"Il y a comme un nmur 1nvisible, une glace a faire fondre, ou une
"

pudeur peut-¢€tre, quand 11 est question de parler de fin de vie.

Benoit Van Cutsem ¢thicien

Les outils, médiateurs physiques ou "objets tiers",
atdent a modifier la perspective, a prendre du recul,

a faire circuler la parole, a remettre du l1en.
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Les Carnets d'expression pour enfants

Pour accompagner I'enfant dont un proche Pour accompagner 'enfant en deuil
se trouve en phase palliative
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Pour quoi ces Carnets d’expression?

CONSTAT en 2015 : manque d’un média pour aborder la fin de vie avec les
enfants. Des <carnets d’expression existent, mais restent difficilement

accessibles (prix ¢élevé, ou peu/plus éditeés).

AU MEME MOMENT : appel a projets de la Fondation contre le Cancer, en
faveur de projets axeés sur l’amélioration de la qualité de vie du patient
et/ ou des proches, pendant la période des traitements aigus ou en phase de

soins palliatifs, en collaboration avec une ¢équipe soilgnante.

7\
\@\a

Fondation
contre le Cancer
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"Quali1té de vie" dans le temps de la maladie et du deuirl ?

*Recherche d'un apaisement moral

e Favoriser les liens et les ¢€changes au sein de la famlle

Faire circuler la parole

— Remettre du li1ien entre les membres d’une famlle, dans un

moment ou les mots sont difficiles a trouver, ou personne ne

sait plus comment « bien faire ».
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Cré¢ati1on de deux Carnets d’expression

*Pour I'enfant a partir de 5 ans
* Pour 1'accompagner pendant la phase palliative, et/ou dans le deuil

(continuité) d’un de ses proches

OBJECTIFS:

Am¢liorer la qualite de vie
ede I’'enfant, en lu1 permettant de partager
ses questions et ses émotions
de son entourage (patient y compris),
en soutenant le dialogue et en renforc¢cant
le lien au sein des familles
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Projet port¢e par 1’ ASPPN, mais partage par |1’ensemble du réseau de soins

palliatifs francophone en Bel gique.

En 2017, 25.500 carmnets 1mprimés (11.000 carnets ‘Le Temps qui reste’, et

14. 500 carnets ‘Depuis que tu n'es plus 1a’, et répartis sur chaque

territoire en fonction de la population couverte.

Les Carnets mne sont pas téléchargeables. Une distribution «en mai1ns

propres» a ¢té privilégiée.

En 2022, rupture de stock pour 'LTQR' — REIMPRESSION (10.200 ex.)
En 2023, rupture de stock pour ' DQTNEPL' — RECHERCHE DE FONDS
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SOINS PALLIATIFS EN

Qwl ;"
- Ces Carnets sont une invitation au  dialogue ils ne
remplacent pas le contact humain
« Ces Carnets sont des supporis pour _accompagner 'enfant la
ou Il est, ils ne sont pas des carnets de devoirs Ou une
recette pour "aller mieux"”
« Ces Carnets sont des stimulateurs didees , mais ne sont
pas |la seule maniere de trouver de [aide dans parellles

situations
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*Promotion du lien fammlial en complétant le Carnet

accompagne d’un proche (1’ enfant reste le proprietaire du

carnet)

*Possibilite ¢e€galement pour 1’ ’enfant de remplir le Carnet

seul, s'11 le souhaite et s1 son age le permet

*Possibilité que [’enfant remplisse le Carnet avec un

professionnel (psychologue,infirmmer.1¢re...)
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Spécifites cod AN

160 autocollants "émotions”
gue I'enfant peut coller sur
chaque page de son carnet
pour exprimer comment il se sent

Un guide a destination R Ly | e
des adultes specifique T et
a chaque carnet

esy;
Ntjg,
SP " dgg
dd"-.'.’ [',9 g



Atouts principaux @~ o A\PPN

Outil gratuit et ‘ . ) ASSOCIATION DES

SOINS PALLIATIFS EN

accessible a tous Qu® "

Activateur du réseau,

travail en Simplicité d'utilisation
collaboration k\ W

Visibilité, pour
I'’ASPPN et pour la
Fondation contre le
Cancer

Projet perenne,
investissement @Q/

a long terme

Outil pertinent,

Représentatif de nos valeurs : K,Q? reconn ef réclamea

accompagnement, soutien, dialogue par le terrain
SP

www.letempsquireste.be
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[es Cartes A Vrai Dire
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Pour quo1 ces cartes ?

En 2018 : découverte d'"un outil américain (set de cartes) con¢cu par Coda
Alliance, les "Go Wsh Cards", qui permet de questionner et de verbaliser

les souhaits de fin de vie.

AU MEME MOMENT : appel a projets "Grants Relais pour la Vie" de la
Fondation contre 1le Cancer, ayant pour but 1le financement de projets
visant a améliorer la qualiteée de vie des personnes toucheées par le cancer,

via le soutien d'initiatives locales contribuant directement au bien-€étre

x 4
v
RELAIS
POUR LA VIE
~G\

Fondation
contre le Cancer

des patients et de leurs proches.
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Adaptations majeures dans notre version

Contenu neuf et adapté a la réalité législative et palliative bel ge.
Conception sous-tendue par de nombreuses rencontres de terrain avec des

utilisateurs potentiels, et par une réflexion €thique sous-jacente.

OBJECTIES :
P : .
rest;“l“"o’f’ Au moyen de 36 cartes "souhaits"”
_ Ucide .
Jusqu'au boyt Etre informé(e) et 1 carte "libre"
Etre des choix de
respede;? traitements
sm ; . C
?jynanceset Df;fﬁf; identifier personnellement
C e
urs : . . .
res Vaie mon avis ses souhaits de fin de vie
SP amorcer un dialogue

avec ses proches et ses soignants



Quelques items

SOINS PALLIATIFS EN
PROVINCE DE
NAMUR

, ASSOCIATION DES

A VRAI DIRE

Que les
medecins, les 5 , Qu'un notaire
: : . ouvoir encore - .
solghants et Ne pas étre Mourir - Etre soit le garant
mes proches un fardeau seul(e) = . entouré(e) du respect de
plaisirs de la vie ;
respectent ma mes volontes
dignite
SP A VRAI DIRE A VRAI DIRE A VRAI DIRE A VRAI DIRE AVRAIDIRE

A VRAI DIRE
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Principe de base : choix d'un nombre détermmné de cartes, pour 1llustrer “Ce
qui est le plus 1mportant pour moi, c’est...”, ou “Ce que je pense qui est le

plus 1mportant pour lui/elle, c’est..”

Déclinaisons possibles

e en solo, pour so1-méme

e a plusieurs, pour ¢échanger
 pendant la maladie

* hors contexte de maladie

e en fammlle ou avec des proches
e en €qulipe soilgnante

e en formation

* €n supervision

e en li1eu de parole, avec des so1gnants ou avec des patients/reésidents
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Diffusion de |'outll

e Qutil

 Habitant

e Quitil

accessible a tous,

ou travaillant

gratuit

particulier

dans la

ou professionnel

Province de Namur

www.avraildire.be

ASSOCIATION DES
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Merci pour votre
attention

08143 56 58

info@asppn.be
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