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Coup d’eeil en terres europeennes

« Le monde de la réalité a ses limites, le monde de I'imagination est sans frontiéres. » J.-J. ROUSSEAU
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Autour des soins palliatifs souffle un vent de liberté.
La notion de fotal pain décrite par Cicely Saunders en 1967 a permis d‘amorcer cette nouvelle fagon de regarder I'autre dans sa globalité mais
aussi de penser limplication ef la responsabilité de chacun des acteurs de soins palliatifs dans cette mise en mouvement du cure au care.
Les soins palliatifs se sont développés nofamment sur la base du refus de I'acharnement thérapeutique et de I'euthanasie. s visent
0 aider celui qui doit bientat mourir a affronter cette ultime épreuve dans les meilleures ou les moins mauvaises conditions possibles.
lls engagent donc des inferrogations fondamentales sur le sens de la vie, le sens de la mort, le sens de la relation et du sain.
Accompagner ne peut éfre 'apanage d'une seule personne, mais d'une équipe entiére qui se relaye, fGfonne dans I'ombre, se questionne
sur ce qui est le plus juste pour I'autre jusqu‘au bout de sa vie.
Vaste entreprise qui exige d'aller puiser au fond de soi, une grandeur d'ame, une qualité de présence qui vient nous révéler dans foute
notre humanite. Il'y a eu des gens qui ont eu le courage de regarder I'insupportable de la souffrance et 'élan de croire qu'il éfait possible
d'accompagner celui qui arrive au bout de sa vie, dans cet extréme, avec cette dimension de souffrance globale qui permet peut-étre
de rendre acceptable limage méme de la mort...
Les sains palliatifs doivent se garder d'une tentation de médicalisation @ outrance de la fin de vie qui reviendrait au fond @ nier la mort
comme moment le plus vertigineux auguel le sujet se confronte. La mort effraie toujours, fait violence ef comportera foujours cetfte
part d'ombre. Nous pouvons tenter de I'6clairer & coups de protocales, @ force de propositions visant a éteindre le feu de la souffrance,
qu'elle soit physique ou psychologique, jusqu'a glisser du sommeil @ la mort au prix d'un effacement du sujet. Le jeu est dangereux si
les pratfiques collectives ne sont questionnées quentre pairs et sans réelle prise en compte des membres de I'équipe pluridisciplinaire.
Sans que s'esquisse d'abord un premier mouvement individuel autour de la mise en sens par rapport aux situations difficiles.
La mort n'endort pas, elle tient en éveil celui qui cherche @ sajuster @ la fois dans I'écoute et dans les fraitements possibles.
Et sirésidait dans cef éloge du non savoir, dans cette incertitude assumée de ce qui est bon pour I'autre, le secret des soins palliatifs?
Il'y a dans cette posture d'humilité une dimension éthique car comme le dit si justemnent J.-M. Longneau, « la mort inferpelle chacun
et nul ne peut se substituer a celui qui s’y confronte ». C'est--dire qu'il s'agit de rejoindre 'autre dans son cheminement et il n'est pas
de plus belle voie que d'accepter de se laisser foucher dans I€émerveillement de la rencontre. Les acteurs des soins palliatifs assument
cette position d'avoir un savoir qu'ils mettent au service de l'autre dans ce premier mouvement de sollicitude.
Alo certitude de devoir mourir, Soppose l'incertitude du comment, de la durée qui vien réactiver quelque chose de l'ordre de 'angoisse contre
loquelle le sujet ne peut lutter. A quelle chute finale doit-il s'attendre, comment se confronter & cet impensable de la mort pour lui-méme?
Peut-gfre est ce méme impossible de s'y préparer autrement que dans une quéte éperdue d'apaisement avec cet idéal nécessaire de
«bonne mort».
Alimpossible nul n'est tenu. Aussi, c'est bien les situations extrémes de fin de vie ol le soignant se sent vaciller dans ses valeurs, dans
ses convictions, en proie lui-méme 0 des doutes quant 0 sa capacité G prendre soin, quand il mesure alors son impuissance, qu'il peut
se tenirvivant malgré latempéte. Je fiens a saluer au passage, le travail de ceux et celles qui assistent le sujet jusqu'a son dernier expire,
témoins de la souffrance de fagon brute et incisive parfois lors du passage de la vie @ frépas.
Ce numéro est I'occasion de s'interroger sur la maniére dont souffle ce vent de liberté hors de nos fronfieres.

Leslie RUEL, Psychologue EMSP

Hépital Privé Le Confluent
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< Reflexion

La place des soins palliatifs dans le systéme de santé en Angleterre

Saint Christopher's Hospice ouvre @
Londres en 1967 ef un service a domi-
cile en 1868 « [linitiative du Dr Cicely
Saunders. Cetfte derniére a fait ses
études de médecine notamment pour
essayer de changer le regard sur les
mourants, le plus difficile étant de
convaincre ses collegues meédecins
sur la prise en charge de la douleur
et le confrole des symptomes éfant
considérés comme les plus impor-
fants. Les soins palliatifs se sont déve-
loppés en dehors du National Health
Service (NHSJ, en suivant I'sxemple de
St. Christopher’s. Le mouvement des
hospices a grandi avec un engagement
dans la communauté soufenu par des
organisations caritatives. Le « National
Council for Palliative Care» supervise
ces organisations caritatives. La pré-
sence des bénévoles ef leur role dans
I'existence des hospices sont essen-
tiels. lls organisent des événements
pour la collecte de fonds, ils sont pré-
sents dans les services et hospices de
jour pour servir ef aider aux repas, aux
toileftes et qufres activités comme la
coiffure ou les thérapies complémen-
taires, l'aide administrative, efc. s
siegent au conseil d'administration et
gérent des magasins caritatifs (Charity
Shops), souvent ligs o I'hospice local.

Environ 200000 personnes par an
sont soignées en hospice et on compte
125000 bénévoles qui travaillent en
lien avec les professionnels. Au début,
le mouvement se concentre sur les
soins aux patients afteints de cancer.
Désormais, les hospices sont ouverts
a toute personne ayant une maladie
grave en phase ferminale. La grande
dépendance des hospices Vis-0-vis
des actions caritatives engendre une
inégalité  dimplantation  selon  les
régions. Il existe peu d’hospices inté-
grés dans le NHS mais I'état participe
au financement pour 32 % d'entre eux

en Angleterre (39 % en Ecosse, 37 % en
Irlande et 27 % au Pays de Galles), le
complément venant donc des ceuvres
caritatives et du gouvernement local®.
L'acceés est completement gratuit pour
les patients.

Aprés des débuts « militants », les atti-
tudes envers les mourants, la mort
et le deuil évoluent ef des formations
spécifiques en soins palliatifs ont été
mises en place. Pour devenir médecin
spécialiste, une formation de 4 années
est requise depuis 1987. Pour les infir-
mieres qui ont fait 4 années d'études, il
existe des possibilités de faire un mas-
ter spécialisé®. La politique nationale
est d'intégrer les soins pallitifs dans
le systeme de santé. Il existe des lits
dédiés dans certains hopitaux, mais
un audit du Royal College of Physicians
en Angleterre (2014) montre que seu-
lement 21 % des hapitaux NHS offrent
des soins palliatifs 7 J/7 J, 73 % offrent
l'acces 5J/7J, et seulement 2%
offrent un acces 24h/24h et 7J/7 J.

Actuellement, les ressources sonf
aftribuées pour promouvoir davantage
de soins & domicile « Home Care » déli-

vrés par des équipes interdisciplinaires
formées et qui inferviennent aussi
dans les « Care Homes » (EHPAD). Les
infirmieres dites « Marie Curie» sont
formées pour prendre en charge jour et
nuit des patients @ domicile au stade
terminal; les soins sont grafuits et
les équipes sont partenaires du NHS
selon les régions. Les infirmiéres dites
«Macmillan» sont formées en soins
de support, spécifiquement cancer,
et donnent des conseils pour les pro-
blemes de financements divers et des
informations pour les pafients ef les
aidants. Elles facilitent la communi-
cation et contribuent & la planification
des soins ainsi qu'au suivi de deuil
avec des assistantes sociales et des
psychologues. Il manque encore une
couverture 24h/24h pour le domicile.

Anne BAHUAUD

1 Systeme de santé publique en Angleterre

2 Rapport de 2015 « Equity in the provision of
palliative care inthe U.K.»

¥ St. Gemma's Academic Unif of Palliative Care
University of Leeds
University of South Wales/Prifysgol de Cymru:
Post graduate certificate of Palliative Care
(Distance learning)

Synopsis

Sorti le 13/02/19

Moi, Maman, ma mére et moi/Christophe Le Masne

Benoit a loupé I'enterrement de Maman. Il étaif coincé dans I'Eurostar. A contretemps
comme toujours, et un peu piteu, il rejoint la maison familiale pour y refrouver son frere,
ses deux seeurs... et dans un joyeux bazar, beaucoup de souvenirs. La, au milieu des
vestiges de son enfance, dans ['infimité de sa chambre, il la voit.. Elle I'attend. Et elle va
pas le lacher!

Pour lui/DRESEN, Andreas. Allemagne, 2011

Date de sortie DVD & Bluray: 17 octobre 2017

Franck, laquarantaine, enbonne santé, apprend une terrible nouvelle quiva profondément
ébranler sa vie. Comment une famille ordinaire frappée par un évenement extraordinaire
va-t-elle apprendre a célébrer, pour lui, la vie avant fout ?

Los demds dias [ou les autres jours]/Corlos Agulld. Espagne, 2017
Le film qui dépeint les coulisses d'une unité de soins palliatifs dans un hopital de Madrid.
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Soins palliatifs en Europe

Nous connaissons fous bien l'organi-
safion des sains palliafifs en France,
en Institution et 0 domicile ainsi que
son cadre législatif. Mais comment
se passe-t-¢lle chez nos vaisins euro-
péens”?

L'Aflas des soins palliatifs en Europe
gtabli par I'Association européenne
de soins palliatifs (European Asso-
ciation for Palliative Care, EAPC) offre
une analyse précieuse, identifie les
services de soins palliatifs dans les
Ftats membres. Un nouveau rapport
de 2018 de lo Commission de la santé
du Conseil de I'Europe complete cette
offre.

Une politique de soutfien de chaque
pays est primordiale dans le dévelop-
pement des soins palliatifs avec un
accent sur les soins primaires. Parmi
les 53 pays de la région européenne
de I'OMS (dont 43 Etats membres du
Conseil de I'Europe), 18 pays (fous
membres du Conseil de 'Europe) dis-
posent d'un plan ou d'une stratégie
nationale en matiére de soins palliatifs
et 13 autres pays se préparaient @ en
publier un.

29 pays - dont 26 Etats membres
du Conseil de I'Europe - ont une loi
concernant 'offre de soins palliatifs.
Les premiers pays @ se doter d'une lé-
gislation sur les soins palliatifs ont éfé
la Hongrie (1997), la France (1999), la
Belgique et I'Espagne (2002), ces trais
derniers faisant référence aux soins
palliatifs en tant que droit humain.

Sur le plan de I'enseignement univer-
sitaire, qui garantit la qualité des soins
palliatifs dans chaque pays, le déve-
loppement de la médecine palliative
progresse: 28 pays (65 %) enseignent
la médecine palliative au moins dans

une de ses universités, bien qu'elle
soit obligatoire @ différents niveaux et
que I'encadrement universitaire varie
d'un pays @ l'outre. Seulement dans
13 pays (30 %), lo médecine pallio-
tive est enseignée dans toutes les
facultés de médecine. 14 pays (33 %)
n'incluent pas actuellement les cours
de médecine palliative dans leur pro-
gramme médical de premier cycle. Les
pays avec le plus haut niveau d'ensei-
gnement sont: I'lsraél, la Norvege, le
Royaume-Uni, la Belgique, la France,
I'Autriche, I'Allemagne et I'lrlande.

La médecine palliative est également
une spécialité médicale dont le pionner
est le Royaume-Uni (1987). Les progres
sont évidents: 18 pays reconnaissent
lo médecine palliative comme spécia-
lité en 2014, contre 7en 2005. On parle
plutdt d'une surspécialisation chez les
praticiens déja formés dans les diffé-
rentes specialités avec acquisition des
compétences de soins palliafifs.

Un groupe de travail du EAPC sur la
formation des infirmieres a présenté
également un ensemble de directives
pour la préparation des infirmieres @
trois niveaux de formation: I'approche
en soins palliatifs [niveau A, les soins
palliatifs généraux (niveau B, des-
tiné aux professionnels fréquemment
impligués auprés de patients en soins
palliatifs, hors cenfres spécialisés
de soins palliatifs) et les soins pallia-
tifs spécialisés (niveau C, destiné aux
professionnels fravaillant uniquement
dans ce domaine).

En dehors des services hospitaliers
et services de soins G domicile en
France, il existe également en Europe
les hospices ef les équipes mixtes pour
compléter l'offre en soins palliatifs. Le

role passé et présent des hospices
- dirigés par des organisations cari-
tatives, bénévoles et/ou religieuses -
dans la prestation de soins palliatifs
mérite d'éfre cité. En effef, dans bon
nombre d'Etats membres (Royaume
Uni, Pologne, Allemagne, Italie, Slo-
vaquie, RTcheque), les services de
soins palliatifs reposent largement
sur ce secteur, sans compter que ces
organisations contribuent @ leur finan-
cement grace a leurs efforts de levées
de fonds.

J'espére que ce survol sur I'enseigne-
ment et l'organisation des soins pallia-
tifs en Europe vous donne une vision
d'une discipline sans fronfiere. Pour
aller plus loin... le Congres européen de
soins palliatifs aura lieu a Berlin, du 23
au 25 mai 2019. A vos agendas !

Dr. Monika GOBIN,

Référent soins palliatifs,

soins support,

Lits Identifiés de Soins Palliatifs,
Service de Médecine
Polyvalente d’Urgence,

CHU de Nantes

ACTUALITES
GENERALES

Jeudi 23 mai 2019

Journée régionale des soins
palliatifs des pays de Loire
au palais des congreés d'Angers:

« Les soignants dans tous
leurs états: Résister,
Créer, Echanger »

Du 13 au 15 juin 2019

Congreés national de la SFAP
Palais des Congres de Paris
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( Extraits

«Pour tant, mon amy, dictes-moy: Qui
estes-vous? Dont venez-vous? OU
allez-vous? Que quérez-vous? Ef quel
estvostre nom?»

Le compaignon luy respond en langue
Germanicque:

«Juncker, Gott geb euch Gluck unnd
hail. Zuvor, lieber Juncker, ich las euch
wissen, das da ir mich von fragt, ist
ein arm unnd erbarmglich ding, unnd
wer vil darvon zu sagen, welches euch
verdruslich zu hoeren, unnd mir zu
erzelen wer, vie vol, die Poeten unnd
Orafors vorzeiten haben gesagt in
irem Sprachen und Sentenzen, das die
Gedechtnus des Ellends unnd Armuot
vorlangs erlitten ist ain grosser Lust. »

A quoy respondit Pantagruel:

«Mon amy, je n'enfens poinct ce
barragouin; pour fant si voulez quon
vous entende, parlez aultre langaige. »

Adoncques le compaignon luy respondit:

«Al barildim gotfano dech min brin
alabo dordin falbroth ringuam albaras.
Nin porth zadikim almucathim milko
prin al elmim enthoth dal heben
ensouim: kuthim al dum alkafim nim
broth dechoth porth min michais im
endoth, pruch dal maisoulum hol moth
dansrilrim lupaldas inz voldemoth. Nin
hur diavosth mnarbotim dal gousch
palfrapin duch im scoth pruch galeth
dal Chinon, min foulchrich al conin
butathen doth dal prim. »

«- Enfendez-vous rien 10?7y dist
Pantagruel és assistans.

A quoy dist Epistémon: «je croy que
c'est langaige des Antipodes, le diable
my mordroit mie ». Lors dist Pantagruel:
«Compeére, je ne scay si les murailles
vous entendront, mais de nous nul n'y
enfend note .

Extrait de « Pantagruel »
RABELAIS

Coin littéraire

Paru le 28 septembre 2016.

fantasque, 0 qui tout sourit.

.....

La ballade de I'enfant gris - Bernard BEAULIEU

Résumé: c'est I'histoire de Jo; jeune inferne en pédiatrie 0 la personnalité

C'est I'histoire de No; un petit garcon de sept ans attachant ef joueur, qui est
afteint d'un mal incurable ef ne comprend pas pourquoi sa maman ne vient pas

C'est I'histoire de Maria, une mére secrete, qui disparait a I'autre bout du monde
au lieu de rester au chevet de son fils.

Un matin, dans la chambre de I'enfant, survient un drame qui lie 0 jamais le
destin de ces trois étres.

Jo' devra fout quitter pour partir sur les fraces de Maria et percer ses mysteres.

ACTUALITES COMPAS

Soirée débat
« Soins de bouche et prise en charge des mucites orales »
Animée par Fabienne PERCOT, laboratoire Ethypharm
Jeudi 25 avril 2019, 18h00-20h00, Hopital de Vertou - site des Clouzeaux

La présentation sera suivie d'un cocktail.
Inscription obligatoire par mail a compas@chu-nantes.fr avant le 22 avril 2019.
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