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Bonjour a tous,

Notre automne est déja arrivé. J'espere que
vous avez pu profiter de vacances reposantes
et vivifiantes.

Notre édition d’automne vous apportera encore
une trés belle lecture. En plus d’un retour
sur le congreés 2015 et sur l'occasion qui nous
a été donnée de souligner le 25¢ anniversaire
du Réseau de soins palliatifs du Québec a
Riviere-du-Loup, différents textes hors théme
vous sont proposés dans ce numéro.

Je profite de loccasion pour remercier
D Louise La Fontaine qui a accepté de
chapeauter toute 'organisation du congres.
Merci également au comité scientifique, aux
bénévoles et & Pluri Congrés pour tout le travail
accompli. Clest grice 4 vous que nous avons
pu vivre cette belle rencontre riche de formation
et d’échanges.

Lors du congres, nous avons eu le plaisir de
remettre la Bourse SCC (Société canadienne
du cancer) de diffusion des soins palliatifs. Elle
a été offerte 3 P'Equipe de recherche Michel-
Sarrazin en oncologie psychosociale et soins
palliatifs (ERMOS) pour un projet mené
sous la direction de M. Serge Dumont. Quant
au Prix Reconnaissance, il a été attribué au
Dr Patrick Vinay pour sa généreuse implication
dans le domaine des soins palliatifs. Toutes nos
félicitations au D* Vinay pour son engagement
indéfectible & promouvoir I'approche palliative!

Bonne nouvelle, nous accueillons au sein
du conseil d’administration M™ Johanne
Audet, travailleuse sociale de la région de
Québec. Bienvenue et une bonne route avec
notre équipe!

Votre conseil d’administration a travaillé, au
cours des derniers mois, sur son plan straté-
gique et nous avons organisé nos actions en
cing volets:

1. Accroitre le poids politique et décisionnel
du Réseau en sassurant de sa présence et
de son influence auprés des représentants
et des intervenants du ministere de la Santé et
des Services sociaux.

2. Promouvoir I'approche intégrée en soins
palliatifs en devenant la référence au Québec
en mati¢re de formation en soins palliatifs
et en soins palliatifs de fin de vie.
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3. Viser 'autonomie financiére en accroissant
la marge financiére du Réseau.

4. Démontrer une gouvernance efficace en
revoyant et en améliorant continuellement
nos régles de fonctionnement.

5. Communiquer plus efficacement et, au
besoin, développer de nouvelles stratégies
de communication.

En tant que membre du Réseau, chacun de vous
compte énormément. Vous recevez régulitre-
ment notre Infolettre qui vous informe entre
autres choses sur les principaux enjeux relatifs
a la mission du Réseau. Il nous fera plaisir d’y
annoncer les conférences ou colloques ou tout
événement pertinent qui se tient dans votre
région. Alors, si vous avez des informations
a nous faire parvenir, n’hésitez pas.

En terminant, je vous propose de porter
une attention particuli¢re 3 ’hommage
présenté dans ce bulletin 4 la mémoire de
M. Pierre Brodeur, qui était administrateur
au CA du Réseau et psychologue 4 la Maison
Victor-Gadbois. Je tiens également 4 vous
informer du déces, survenu au cours de 1’été,
du Dr Maurice Falardeau, un pionnier en soins
palliatifs au Québec. Le D' Falardeau a tou-
jours été un participant fidéle & nos congrés et,
par ses propos, il démontrait son engagement
et sa fidélité envers les soins palliatifs.

Que nous réserve la fin de 'année? Il y a aura,
bien siir, la restructuration du réseau de la santé,
lentrée en vigueur de la Loz concernant les soins
de fin de vie et bien d’autres sujets sur lesquels
nous aurons l'occasion d’échanger.

Au plaisir de croiser votre route!

DUt 7

Alberte Déry Ml




Retour sur le 25¢ congres
du Réseau de soins palliatifs du Québec

Par: Louise La Fontaine, MD, Ph.D., présidente du congres 2015

Le 25¢ congrés du Réseau de soins palliatifs du
Québec (RSPQ) sest tenu a Riviére-du-Loup
les 14 et 15 mai derniers. Ce fut pour moi la
deuxiéme occasion d’organiser ce bel évene-
ment, ce qui me place dans un petit groupe
que je qualifierais de privilégié. Car prépa-
rer ce congres est une aventure que nous ne
réalisons pleinement que plusieurs semaines
aprés qu’il soit terminé. Cest sous le théme
de «Uintégration des savoirs: chemin de créa-
tion» que vous vous étes donné rendez-vous
pour apprendre, partager et maintenir vivants
les liens qui nous unissent. Et ce, malgré le
contexte de mouvance et d’incertitude actuel
qui caractérise notre réseau de santé.

Le Dr Bernard Lapointe a su ouvrir ce congres
avec brio, en nous permettant de réfléchir
sur nos origines, et mettre en lumiére les
enjeux que le mouvement des soins pallia-
tifs porte aujourd’hui. Il a su nous insuffler
Iimportance de poursuivre la marche avec
lucidité afin de ne pas vivre I'enfermement
d’un modele de soins technoscientifiques et
de poursuivre I'intégration de tous les types
de savoirs au sein de notre pratique. Avant la
deuxiéme plénicre, les participants ont béné-
ficié d’'un moment vidéo pour une pause
préparatoire a I’écoute. La pléniére de
Mm Caroline Valentiny, bien qu’il s’agissait
d’un témoignage de vie dans un contexte de
souffrance psychique, fut accueillie avec cceur.
Ce fut pour les participants un fort beau
moment, ol son savoir expérientiel partagé
nous permettait de transposer dans notre
réalité de soignants des éléments d’humanité

essentiels 4 notre philosophie de soins. A I’écoute
de la pléni¢re de cloture, plusieurs d’entre nous
se sont sentis déstabilisés. D’abord ébranlés
par la sensibilité, sans fausse pudeur, de
Mme Chloé Ste-Marie, nous rappelant au
passage la place de la détermination et de
l'engagement. Puis, nous avons été transportés
par M. Maxime Boilard dans un monde
de performance qui caractérise trés souvent
notre société. Dans ce monde de compétition
olympique, nous n’avions plus nos repéres.
Déstabilisés, nous pouvions percevoir ce fin
message d’espoir, de non-abandon et de trans-
formation qui ne peut exister que si nous
sommes a I’écoute de soi et en lien avec ceux qui
nous entourent. Tous ces partages ont constitué
une invitation a intégrer les savoirs pour créer et
faire grandir les soins palliatifs.

Les participants ont pu assister a trois classes
de maitre qui étaient destinées aux soignants
plus expérimentés. Lune d’entre elles fut éla-
borée par la Société québécoise des médecins
de soins palliatifs (SQMDSP), partenaire
incontournable dans ce congrés. 1l sagissait
d’une classe de maitre sur la coanalgésie.
Cette classe a probablement permis d’intéres-
ser un peu plus de médecins a notre congres
cette année, selon les observations recueillies
lors de la préparation de ce texte. La deuxiéme
classe de maitre traitait de diverses méthodes
d’accompagnement. Louverture 4 intégrer des
approches différentes s’inscrivait directement
dans le theme de notre congres de cette année
et nous a permis de porter un regard multi-
disciplinaire sur 'accompagnement. Enfin,

bec « Volume 23, n°2

Mme Chloé Ste-Marie, lors de la pléniére de cloture.
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nous avons tenu a présenter une classe de
maitre sur la recherche. La recherche, comme
il a été mentionné, doit germer de notre pra-
tique, y prendre racine. Accomplie, elle doit
nous permettre de créer, comme soignants,
de nouveaux savoirs. Lajout des classes de
maitre dans le programme du congrés repré-
sente une formule trés appréciée. Notre réseau
est constitué de tous et chacun que vous
étes, ayant chacun votre parcours singulier.
Il importe que le congreés réponde le plus
possible aux besoins du plus grand nombre.
Enfin, la soixantaine d’ateliers variés et de
qualité ont permis la réussite de ce congrés.
Merci 2 tous nos formateurs! Vous avez été
nombreux 4 manifester votre grande satisfac-
tion et nous vous en remercions. Le congres
du réseau s’élabore toujours en fonction de vos
appréciations afin de répondre a vos besoins.

Ces deux journées de formation se sont
déroulées dans une atmosphere d’accueil et
de fraternité. Les pauses santé, le cocktail
dinatoire, 'exposition photos de Bernard
Lapointe, les assemblées et les repas entre
amis et collégues sont autant de moments
précieux pour nous. Ce congrés est important
par son désir porté d’ouverture et d’inté-
gration des diversités. Il est aussi particulier
par son audace du contenu tres large et son
équilibre centré sur lobjectif du soigner
I’étre. Le congres du réseau est et restera, je le
souhaite, un lieu et un moment de réflexion
et de prise de parole. Le RSPQ, le comité
du congrés et les nombreux bénévoles présents
sont heureux et honorés de vous avoir accueil-
lis & Riviére-du-Loup.

Merci 4 tous et A la prochaine, a Sherbrooke,
les 5 et 6 mai 2016! M




Les soins palliatifs
et les réalités masculines

Par: Jacques Roy, sociologue-chercheur

Equipe Masculinités et Société, Université Laval

Nous remercions M. Jacques Roy d'avoir accepté d'offrir aux lecteurs du
Bulletin un article écrit a partir de la conférence qu'il a offerte le 15 mai 2015

a l'occasion du 25¢ congres du Réseau.

Sur le plan sociologique, tout rapport
entre un intervenant et un usager

est un rapport de culture. Ce qui signifie
qu'entre l'intervenant et la personne
aidée, il existe un filtre social composé
de mécanismes de socialisation liés

a différentes catégories sociales: les
hommes et les femmes, les immigrants,
les personnes scolarisées et moins
scolarisées, les gens des milieux
populaires et ceux provenant de milieux
favorisés sur le plan économique. ..

Et les catégories sociales peuvent ainsi
se décliner en se superposant, formant
ainsi d'autres catégories sociales.

L'univers des soins palliatifs constitue
un lieu propice a I'expression des
différences, dautant qu'il reléve du
monde de l'intime, du personnel, de
I'unique et que l'expérience de la mort
représente aussi un construit social
pouvant étre interprété comme tel.

L'objet de cet article est de rendre
compte d'un certain nombre de
caractéristiques ayant trait aux
socialisations masculines pouvant
favoriser une meilleure compréhension
du rapport aux soins palliatifs chez

les hommes. Pour ce faire, il puise
essentiellement aux résultats d'un récent
sondage représentatif des hommes

au Québec (2084 participants de

18 ans et plus) portant sur les rdles
sociaux, les valeurs et sur le rapport
des hommes aux services. Les résultats
qui sont apparus les plus pertinents

en lien avec les soins palliatifs sont
présentés et discutés.

Précisions méthodologiques
de I'enquéte

Le sondage a été effectué par Internet aupres
d’un échantillon aléatoire représentatif de
2084 hommes de 18 ans et plus sélectionnés
dans ’ensemble du Québec, en collaboration
avec la firme SOM. La collecte sest effectuée
du 27 juin au 7 juillet 2014. Le taux de réponse
est de 35,3 %. Des pondérations ont été faites
pour ajuster la représentativité de I’échantillon
a la population masculine québécoise.

Le questionnaire a été congu par ’équipe de
recherche Masculinités et Société & partir de
plusieurs instruments standardisés et adaptés
au contexte québécois, puis révisé, traduit en
anglais (afin de le rendre accessible également
aux anglophones québécois) et programmé par

la firme de sondage SOM.

Les questions sur les valeurs sont inspirées des
travaux réalisés aupres des jeunes Québécois
par Pronovost et Royer (2004). Concernant
les roles sociaux, le questionnaire integre la
version bréve validée par Wester, Vogel, O’Neil
et Danforth (2012) de la Gender Role Conflict
Scale élaborée par O’Neil, Helms, Gable,
David et Wrightman (1986). Les questions sur
le partage des tiches au sein du couple sont
inspirées de 'enquéte IMAGES (Barker ez al.,
2011) avec adaptation au contexte québécois.
Le questionnaire intégre également une sélec-
tion de questions de la Barriers of Help Seeking
Scale (Mansfield, Addis et Courtenay, 2005),
dont certaines reformulations ont été tirées
de l’enquéte de Ma et Chi (2005). Au total,
le questionnaire comporte 100 questions et
la durée moyenne pour le compléter a été de
17 minutes.

Diverses analyses statistiques ont été effectuées
dont des analyses bivariées sur I'ensemble
des questions du questionnaire selon
les cinq catégories suivantes: I’4ge, le type
de ménage, la scolarité, le revenu et la prove-
nance géographique.

Un portrait des hommes
dans leur rapport aux services

Trois dimensions couvrent le portrait des
hommes: leurs valeurs, la perception qu’ils ont
de leurs roles sociaux et leur univers relation-
nel avec les services. Ensemble, ces dimensions
forment une sorte d’entrelacs permettant
de mieux saisir les cultures masculines.

a) Les valeurs des hommes

Les valeurs occupent une place centrale
dans accompagnement en fin de vie. Clest
pourquoi il est apparu nécessaire de traduire
certains aspects du systéme de valeurs des
hommes afin de mieux comprendre I'espace
relationnel dans lequel s’inscrit I'intervention.
Selon Bréchon (2000): «Les valeurs sont des
idéaux, des préférences qui prédisposent les
individus & agir dans un sens déterminé. Elles
appartiennent aux orientations profondes qui
structurent les représentations et les actions des
individus» (p. 9). C’est dans cette perspective
que seront considérées les valeurs des hommes
dans ce texte.

Ala question En quelques mors, indiquez ce
qui compte le plus, pour vous, dans la vie?, la
famille est apparue, de loin, la valeur la plus
fréquemment rapportée. Deux autres valeurs
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TABLEAU 1:Répartition des répondants selon leurs valeurs spontanément nommées

Nombre de % de
Valeur ) .
répondants répondants

de vie et la famille sont les deux premiers
énoncés choisis en priorité par les répondants,
suivis de prés par 'importance d’étre respon-
sable et autonomie. Le travail, I'argent et

La famille 815 43,4 . . L. .
la consommation de biens matériels se situent
Lasanté 469 25,0 en bas de ’échelle des valeurs retenues par
Le bonheur 431 229 les répondants (voir tableau 2).
Laiis 203 19:8 Selon les deux méthodes utilisées, la valeur
L'amour 202 10,7 «famille» occupe une place de choix chez les
Ui revefl velerisam: 181 96 hommes. Il s’agit d’une valeur dont I'impor-
Largent = 87 tance transcende les catégories d.homme,s
- retenues dans le sondage. La famille repré-
Le respect (de soi et des autres) 108 57 sente également une valeur centrale au sein
L'honnéteté 101 54 de la population en général, tant au Québec
Profiter de la vie, avoir du plaisir (loisirs, passion, voyage) 98 5,2 quailleurs en Occident (Boudon, 2002;
. . . CROP, 2006, 2007; Pronovost, 2007). Dans
Mener une vie paisible (paix, harmonie) 90 4,8 . .o .
le contexte des soins palliatifs, il est intéressant
L'éducation, la culture et les arts (apprendre, découvrir) 80 43 de constater que, malgré des signes révélant
L'accomplissement de soi sur tous les plans 61 3,2 une métamorphose de la cellule familiale
La liberté 58 31 s’ éloignant de la structure traditionnelle, elle
) o constitue une valeur de référence y compris
La foi, la religion 52 2,8 s iy
chez les nouvelles générations™.
Les valeurs sociales (le partage, I'altruisme, la compassion, 52 28
I'ouverture, etc.) ’ Il importe de souligner que la valeur «auto-
U3 L G 43 23 nomie» se situe parmi les premiéres valeurs
— identifiées par les hommes. Selon Boudon
La qualité de vie (confort) 29 15 (2002), il s’agit d’une valeur culte, une valeur
Lintégrité (vrai, authentique, tenir parole) 27 1,4 en nette progression en Occident parmi la
Lenvironnement, la nature 22 1.2 population en général. Chez les hommes, elle
a une signification particuliére compte ten
La loyauté 21 11 > 5 .o P T p “
- quelle est intimement liée & I'identité et aux
Autre (moins de 1%) 127 6,8 formes de socialisations masculines (Roy,
Total 18771 100 Tremblay, Guilmette, Bizot, Dupéré et Houle,

2014). Cette quéte d’autonomie se révele une
dimension incontournable dans la réflexion sur
Pintervention en soins palliatifs pour mieux
comprendre les comportements et les attitudes
des hommes qui en découlent.

TABLEAU 2: Proportion de répondants ayant qualifié de «trés important» les énoncés de valeurs,
selon les groupes d’age'
Total

% Tres
important

18-34 ans
% Tres
important

35-54 ans
% Tres
important

55 ans et plus
% Tres
important

Enoncé de valeurs

Enfin, le déclin de la foi et du religieux, observé

La famille 55,9 68,1 67,5 64,5 dans les sondages d’opinion publique, ne fait
LacueEledye 50.0 557 634 568 pas exception dans la présente enquéte. Clest
- ' ' ' ' ainsi qu’'a peine 2,8 % des hommes l'ont iden-
Etre responsable 38,6 55,8 64,3 54,0 tifiée comme une valeur importante pour eux.
L'autonomie 375 51,0 59,8 50,3 Ce qui signiﬁe que «mourir sans Dieu» est un
La vie de couple 30,9 448 534 439 nouveau paradigme qui exercera une influence
progressive sur les soins en fin de vie.
Le plaisir 42,3 38,6 31,6 37,2
) b) Les roles sociaux
Les ami(e)s 29,6 36,3 25,5 284
Le dépassement de soi 26,0 21,0 259 241 La perception qu'ont les hommes de leurs
] roles sociaux a été évaluée de deux fagons
Le travail 179 24,9 254 231 dans 'enquéte, soit & partir d’une échelle de
L'argent 13,3 16,5 20,4 17,0 conflits de réles de genre (Wester ez al., 2012)
La consommation et d’'une évaluation du partage des tiches entre
de biens matériels 39 5,7 3,3 3,0 conjoints (tiches domestiques et taches liées

se sont aussi détachées des autres, soit la santé
et le bonheur, suivies un peu plus loin de
valeurs relationnelles telles que 'amitié et
I’'amour. Avoir un travail valorisant et de
l'argent forment un bloc de valeurs intermé-
diaires se situant entre les valeurs précédentes
et un éventail de valeurs, soit individuelles,

Bulletin du Réseau de soins palliatifs du Québ

telles que ’hédonisme, la qualité de vie ou
la foi par exemple, ou collectives, telles que
la justice, le partage, 'ouverture ou I'environ-
nement (voir tableau 1).

11 a également été proposé une série d’énoncés
de valeurs aux répondants qui avaient & quali-
fier 'importance de chacun d’eux. La qualité
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aux enfants). Outre le fait que le partage des
tiches entre conjoints serait davantage le fait
des nouvelles générations, selon les résultats
obtenus confirmant d’autres études sur le sujet
(Pronovost, 2008; Quéniart et Imbeault, 2003;
Roy et al., 2014), deux autres constats méritent
d’étre soulignés.

En premier lieu, les nouvelles générations
d’hommes auraient moins de réticence 2
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exprimer leurs émotions. La différence entre
les plus jeunes et les plus 4gés inscrit, a ce titre,
une véritable fracture générationnelle. Cette
nouvelle tendance représente un point d’appui
dans Iavenir pour les soins palliatifs compte
tenu de 'importance de expression des émo-
tions dans le contexte d’intervention.

En second lieu, les plus jeunes hommes sont
plus ouverts aux comportements affectueux
entre hommes. Dans les enquétes d’opinion,
il est relativement classique d’observer que les
plus jeunes générations et les gens plus scola-
risés sont généralement davantage tolérants
a la différence que les autres, qu’il s’agisse
d’homosexualité, de racisme, de langue ou
de foi religieuse par exemple. Boudon (2002)
mentionne pour sa part que la tolérance  la dif-
férence est percue comme une valeur centrale
et elle serait montante tant chez les jeunes que
chez les individus plus scolarisés. Cette caracté-
ristique observée chez les nouvelles générations
d’hommes est aussi susceptible de favoriser I'in-
tervention en soins de fin de vie en raison d’une
plus grande ouverture potentielle au dialogue.

©) Le rapport aux services

S’il est une constante dans les résultats du
sondage sur le rapport des hommes aux ser-
vices, elle tiendrait & de multiples perceptions
chez eux qui les éloignent de I'idée méme
d’aller chercher de l'aide en cas de probléme.
Et ce, peu importe laspect générationnel chez
les hommes. Plusieurs réponses au sondage
convergent en ce sens: ainsi, 84,6 % rapportent
tenter de résoudre seuls un probleme lorsqu’il
se présente; plus des deux tiers (67,8 %)
préférent garder pour eux leur probléme; pres
de six sur 10 (57,8 %) hésitent A recourir a
l’aide méme si cela résolvait leurs problemes
plus facilement; prés de la moitié (45,4 %) se
disent agacés quand quelqu’un tente de les
aider lorsqu’ils sont tristes ou préoccupés;
35,1% rapportent que, lorsqu’ils sont obligés
de demander de l'aide, leur fierté en prend
un coup; enfin, prés de trois hommes sur 10
(27,6 %) pensent que les services ne pourraient
pas leur apporter quelque chose d’aidant.

En complément, le prochain tableau reproduit
les principales barriéres 4 la demande d’aide
en cas de probleme.

A remarquer queen particulier, les énoncés
«Je n'aime pas me sentir contrdlé par les
autres», «J’aime mieux régler mes problémes
par moi-méme» et «La vie privée est impor-
tante pour moi et je ne veux pas qu'une autre
personne soit au courant de mes problemes»,
soit les énoncés se situant en haut de la liste,
s’inscrivent dans un paradigme autonomiste
dans le rapport des hommes a l'aide. On en
discute plus loin.

Il est intéressant de noter que, d’une maniére
générale, selon les données publiques, les

hommes comparativement aux femmes
consultent moins les services sociaux et de santé
(Cazale, Poirier et Tremblay, 2013; Lecours,
Pomey et Tremblay, 2013; MSSS, 2011) et ils
considérent moins qu’ils ont besoin d’aide, tant
sur le plan des services sociaux que sur celui des
services de santé (Cazale e a/., 2013; Fournier,
Dub¢, Cazale, Godbout et Murphy, 2013).

Concernant le rapport aux services, les résul-
tats du sondage tissent une toile de fond qui
traduit une volonté autarcique des hommes ne
les prédisposant pas 4 recourir spontanément
aux services. Leur quéte d’autonomie serait
indissociable de I’identité masculine et cette
quéte expliquerait, en partie du moins, la dis-
tance observée chez les hommes, en général,
au regard des différentes formes d’aide et de
services leur étant offertes. Ainsi, la résistance
observée chez plusieurs hommes par rapport
aux différentes formes de soutien exprime-
rait chez eux leur volonté, presque obsessive,
d’autonomie (Dupéré, 2011; Houle, 2005;
Houle, Poulin et Codaire, 2006; Quéniart
et Imbeault, 2003).

Plus globalement, nombreuses sont les études
qui ont identifié certains traits pouvant étre
interprétés comme relevant de la socialisation
masculine traditionnelle et qui se poseraient
en obstacle 4 un recours aux services (Bizot
et Dessureault-Pelletier, 2013; Dulac, 1991,
2001; Dupéré, 2011; Genest Dufault, 2013;
Houle, 2005; Houle, Poulin et Codaire, 2006;
Turchetto, 2012). La recherche d’autonomie,
bien sfir, mais aussi la volonté de cacher ses vul-
nérabilités et le role traditionnel de pourvoyeur
seraient, entre autres, des traits de socialisation
masculine s’inscrivant en contradiction avec
le recours aux services (Roy ez al., 2014).

En ce qui concerne le réseau des soins pallia-
tifs, il serait intéressant de vérifier si le contexte
de distanciation des hommes aux services
prévaut et, dans I'affirmative, de quelle maniere
il sexprime. Est-ce que les barri¢res mises en

évidence dans le sondage exercent une influence
dans la relation entre la personne en fin de vie
et I'intervenant ou Porganisation? Sur le plan
interprétatif, la logique des socialisations mas-
culines s'avére une piste féconde pour mieux
comprendre le rapport des hommes aux soins
de fin de vie, compte tenu de la nature des soins
prodigués et du profil des clienteles.

Selon les résultats du sondage, le conjoint ou la
conjointe serait, de loin, la premiére ressource
d’aide consultée (84,5 %) en cas de probléeme
personnel ou émotionnel, suivie par le médecin
de famille (63,7 %), les parents (56,0 %) et
d’autres membres de la famille (47,2 %). Prés
de la moitié des hommes (48,8 %) disent qu’ils
ne demanderaient de ’aide & personne pour
un tel probléme.

L'importance de la conjointe 2 titre de res-
source d’aide est bien documentée dans les
écrits, notamment comme intermédiaire dans
le recours au réseau de services (Babin, 2008;
Bizot, Viens et Moisan, 2013; Dulac, 2011; Roy
et al., 2014). Selon Bernard Roy ez al. (2012),
pour certains hommes, la conjointe serait la
seule confidente. En cas de détresse, souvent
la conjointe serait la premiére personne & qui se
confieraient les hommes au sein de leur réseau
social (Tremblay, Cloutier, Antil, Bergeron et
Lapointe-Goupil, 2005). Egalement, ce serait
réguli¢rement celle-ci qui prendrait Pinitiative
de la consultation (Babin, 2008).

Se pourrait-il alors — cest une hypothése — que
le fait que la conjointe soit, de loin, la premiere
catégorie de ressource  laquelle les répondants
rapportent se référer en cas de probléme per-
sonnel ou émotionnel, bien avant les services,
exprimerait chez eux une autre variante du
sens qu'ils accordent a l'autonomie? Clest-a-
dire que, pour eux, cela pourrait étre une
autre fagon d’étre «autonomes» que de ne pas
recourir a des services formels d’intervenants
en cas de probléme, du moins, dans leur esprit.
Lors de Patelier Les soins palliatifs et les réalités

TABLEAU 3: Barriéres a lademande d‘aide lorsqu’un probléme personnel se fait sentir

Enoncé %

Je n'aime pas me sentir contrélé par les autres
J'aime mieux régler mes problemes par moi-méme

Cava se régler avec le temps

La vie privée est importante pour moi et je ne veux pas qu’une autre personne

soit au courant de mes problémes
Je suis géné de parler de ma situation personnelle

Je n‘ai aucune idée de l'aide qui est disponible

Je n'ai pas confiance aux professionnels en intervention psychosociale
Je peux difficilement me libérer pour un rendez-vous

Je ne pense pas que les services vont m'apporter quelque chose d'aidant

Je me sentirais faible de demander de I'aide

J'ai vécu une mauvaise expérience dans le passé avec les services

Je n‘ai pas confiance aux professionnels en santé physique
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92,4
74,9
68,4

52,2

47,2
39,1
294
29,1
28,9
254
15,6
14,5




masculines du 25¢ congrés annuel du Réseau de
soins palliatifs du Québec, une participante
a évoqué cette interprétation dans le contexte
de sa pratique en soins palliatifs.

Conclusion

Lobjet de ce texte vise 4 rendre compte, a la
faveur d’un sondage, du portrait des hommes
québécois a partir de trois dimensions, soit
leurs valeurs, la perception qu’ils ont de leurs
roles sociaux et leur rapport aux services et
de discuter de certaines passerelles entre ce
portrait et I'univers des soins palliatifs.

Un certain nombre de constats pouvant étre
utiles 4 la réflexion sur 'intervention aupres
des hommes en fin de vie ont émergé des
résultats du sondage. C’est ainsi que I'impor-
tance des valeurs «famille» et «autonomie» a
été mise en évidence comme dimensions-clés
A considérer dans I'intervention. Egalement,
une certaine évolution chez les nouvelles
générations d’hommes, tout particuliérement

sur le plan de lexpression des émotions et
sur celui d’une plus grande tolérance 4 la
différence, sont des caractéristiques favorables
pour I’avenir & un dialogue entre intervenants
et hommes en fin de vie dans le contexte
des soins palliatifs.

Quelques barrieres aux formes d’aide et de
services chez les hommes ont néanmoins
été identifiées. Elles permettent de mieux
comprendre certaines résistances des hommes
dans un contexte d’aide et de soins et de
stimuler ainsi la réflexion sur les facons
de mieux s’adapter aux réalités masculines
en soins palliatifs.

Cet article s’adresse en tout premier lieu 2
tous ceux et & toutes celles qui désirent mieux
connaitre les hommes sous 'angle de leur
rapport aux services et qui souhaitent inter-
roger les pratiques en soins palliatifs afin de
rapprocher les soins des hommes.

Bonne route! M

NOTES

i.  Trembay, G. et J. Roy, en collaboration
avec F. de Montigny, M. Séguin,
P. Villeneuve, B. Roy, D. Guilmette,
J. Sirois-Marcil et D. Emond (2015),
Oz en sont les hommes québécois en 2014 ?
Sondage sur les roles sociaux, les valeurs
et sur le rapport des hommes québécois aux
services, Québec, Masculinités et Société.

ii. 1877 répondants ont indiqué une valeur.
131 répondants ont répondu: «Rien de
particulier» (non inclus) et 76 répondants
nlont pas répondu. A noter que le total
en pourcentage dépasse 100, car des
répondants ont indiqué plus d’une valeur.

iii. Le nombre de répondants varie de 2043
22081 selon les énoncés.

iv.  Dans le sondage, 55,9 % des hommes
4gés de 18 2 34 ans la considérent «tres
importante», comparativement a 68,1 %
chez les 35 4 54 ans et 4 67,5 % chez les
55 ans et plus.
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Vivre sa fin de vie a domicile

Projet ayant obtenu la bourse Société canadienne
du cancer en diffusion des soins palliatifs

N A société
L
1 canadienne

. [ll.l cancer

Projet réalisé avec Pappui de la 50C

Par: Serge Dumont, Ph.D., MSRC. Professeur titulaire, Faculté des sciences sociales, Université Laval; chercheur, équipe de Recherche Michel-Sarrazin
en Oncologie Psychosociale et en Soins Palliatifs (ERMOS)
Michel L'Heureux, M.D., MBA. Directeur général, Maison Michel-Sarrazin

De gauche a droite, M. Georges-Emile Bourgault, pharmacien, membre du comité des bourses et du CA du RSPQ;
Mme Mélanie Champagne, directrice, Questions d'intérét public, SCC ; M. Serge Dumont, professeur-chercheur,
membre de 'ERMOS et D" Michel L'Heureux, coauteur du projet et directeur général, Maison Michel-Sarrazin.

Voici une courte description de notre
projet qui a obtenu, lors du congres
2015 du Réseau de soins palliatifs, la
Bourse Société canadienne du cancer
(SCQ) en diffusion des soins palliatifs
d'un montant de 5000 5.

Elaboration, financement
et appuis au projet

Lors d’une mission exploratoire a Paris et
en Bretagne, en juin 2014, nous avons eu
le privilege de visiter certains services de
soins palliatifs & domicile fort inspirants.
De plus, nous avons établi des partenariats
solides avec divers collaborateurs qui ont
accepté avec enthousiasme de participer au
volet frangais de ce projet de coopération.
Ces collaborateurs proviennent notamment
de la Société francaise d’accompagnement et
de soins palliatifs (SFAP — 2500 membres),
de ’Observatoire National sur la Fin de Vie
(ONFV) et du Centre National de Ressources
— Soin palliatif (CNDR).

La coopération franco-québécoise est soute-
nue par un mécanisme unique, la Commission
permanente de coopération franco-québécoise
(CPCFQ). Dans le cadre du concours 2015-
2016 de la CPCFQ, le projet VIVRE SA FIN
DE VIE A DOMICILE — Regards croisés franco-
québécois sur Iintensification des services en soins
palliatifs & domicile jusquau décés a été déposé
et accepté, tant par le ministére des Relations

internationales et de la Francophonie que
par le ministere des Affaires étrangeres de la
République francaise. Lors du processus d’éva-
luation, le ministére de la Santé et des Services
sociaux du Québec (MSSS) a donné un avis
favorable a ce projet.

La décision positive de la CPCFQ revét
une portée bien plus grande que la valeur des
subventions allouées, relativement modestes
par rapport a 'ampleur du projet. Elle confirme
la pertinence nationale bilatérale de ce projet
et lui apporte une légitimité susceptible
de faciliter grandement ’adhésion des
partenaires et collaborateurs qui seront inter-
pellés dans la prochaine année, de part et
d’autre de Atlantique.

Cest par divers partenariats financiers que le
projet pourra se réaliser. La présente bourse
s’inscrit dans cette perspective. D’autres
partenaires ont été ou seront sollicités pour
compléter le financement, notamment le
MSSS, des chaires universitaires de soins
palliatifs et des fondations privées ayant un
intérét pour les soins palliatifs 2 domicile.

Description du projet

Au Québec et en France, dans le contexte de
débats législatifs sur les questions de fin de vie,
loptimisation des soins palliatifs, notamment
des soins palliatifs & domicile, est devenue
une priorité gouvernementale, car le premier
choix d’une majorité de citoyens est de mourir
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4 domicile ou & tout le moins y demeurer le
plus longtemps possible. Lobjectif principal
du présent projet est de renforcer les commu-
nautés locales et territoriales dans leur capacité
de prendre en charge les personnes en soins
palliatifs et en soins de fin de vie & domicile,
par I'identification d’innovations permettant
d’intensifier les soins, de maniére a réduire
significativement le recours a I’hospitalisation
et & répondre aux besoins jusquau déces.

Les principales stratégies d’action sont:

1) Identifier les facteurs facilitants et les
facteurs contraignants de lintensification
des soins palliatifs 3 domicile jusquau
déces, A partir de certaines expériences
inspirantes en France et au Québec.

2) Repérer diverses initiatives inspirantes,
existantes ou innovantes, qui touchent
différentes facettes des soins palliatifs
A domicile (détection précoce, capacité
d’anticipation, urgences palliatives, outils
d’aide 4 la décision clinique, amélioration
des pratiques, etc.).

3) Déployer une stratégie de transfert des
connaissances, et de diffusion des résul-
tats atteints en regard des deux premiéres
stratégies, au Québec et en France,
auprés des communautés territoriales, des
décideurs et d’autres parties prenantes.
Ceci pourra se réaliser par la rédaction
d’une synthése de bonnes pratiques permet-
tant une intensification des soins palliatifs
2 domicile jusqu’au déces et par la tenue de
deux colloques intégrés dans le programme
scientifique respectif de deux grands congres
de soins palliatifs, au Québec (RSPQ,
mai 2016) et en France (SFAP, juin 2016).

Résultats attendus

Une meilleure connaissance des initiatives
innovantes en matiere de soins palliatifs a
domicile et de leur implantation, stimulera
et encouragera le développement de pratiques
optimales répondant mieux aux besoins des
personnes désirant mourir 4 domicile et de
leurs proches. Ultimement, de telles initiatives
ouvrent la voie 4 une intensification des soins
palliatifs & domicile jusquau déces et A une
réduction du recours & I'hospitalisation. M




Commentaire sur la pléniere de
Caroline Valentiny et Gabriel Ringlet

Voyage au bout de la nuit et retour

Par: Marléne Cété, coordonnatrice de la formation, La Maison Victor-Gadbois, membre et vice-présidente du conseil d’administration du RSPQ

Caroline Valentiny est psychologue et
codirectrice de 'Art-Source, Maison
de créativité artistique et musicale.
Gabriel Ringlet est prétre et écrivain,
vice-recteur et professeur émérite a
I'Université catholique de Louvain.

En dialogue avec Gabriel Ringlet, engagé
depuis de nombreuses années en soins palliatifs,
Caroline Valentiny a partagé avec nous son par-
cours dans sa traversée de 'ombre 4 la lumiére.

M™ Valentiny s’est interrogée sur I’écho que
pourrait avoir son vécu dans la démarche
palliative. Quel entourage, quel soutien,
quelles audaces proposer au cours de ce long
voyage a 'extréme de soi-méme? Quels accom-
pagnements sont & inventer face aux impasses
auxquelles patients et soignants se voient si
souvent confrontés?

Avec générosité et humilité, elle nous a fait part
de sa lente et longue descente dans l'enfer de la
maladie mentale, notamment de ’'anorexie, ot
dit-elle son corps et son esprit étaient comple-
tement dissociés. Le silence I'appelait, mais elle
vivait un envahissement de sa pensée.

Elle fut admise en psychiatrie, ol elle subit
18 séances d’électrochoc. Toutes tentatives de
réconfort venant de l'extérieur, toutes les tech-
niques, ne pouvaient rien pour elle.

La mort ne lui faisait pas peur, mais elle refusait
de mourir avant de s’étre sentie au moins une
fois pleinement vivante. Cette affirmation fait
écho a ce que nous dit la psychologue francaise,
Marie de Hennezel: «Il faut s’ étre senti accueilli
sur cette terre pour pouvoir la quitter. »

Grice a la persévérance et aux recherches
de sa meére, elle est mise en contact et fait la
connaissance d’une femme qu’elle considére
extraordinaire, une Canadienne. Cette femme
lui fut d’une aide inestimable et I’a remise
au monde une seconde fois. «On ne peut pas
revenir au monde tout seul», nous dit-elle.

Cest a travers les sons, que la guérison samorce,
les sons l'attiraient vers le monde, elle découvrait
une nouvelle langue. Grice a ces sons, elle se
sentait tirée par les énergies du monde. Cette
femme eut Ieffet d’un miroir a travers duquel
elle pouvait voir ce que l'autre voyait d’elle.

Gabriel Ringlet et Caroline Valentiny.

Le massage fut également un soin trés précieux
pour elle. Se laisser toucher par le massage lui
a permis de revenir dans ce corps dont elle se
sentait si étrangere: « absence de soi est d’une
légereté terrifiante», « Le pouvoir du toucher a
fait sortir le “démon” de la maladie».

Ce corps a corps a été essentiel, il fallait passer
par le corps, par le toucher, pour lui redonner ce
quelle érait. « C’est délicat le toucher, cest un
art de toucher dans le sens de la tendresse. »

Athléte de haut niveau, elle s’était sentie aimée
pour ses performances. Ce qui I'a guérie, cCest
de s’étre sentie aimée pour ce qulelle était.
Laccompagnatrice voyait son étre intact.

Cest A travers toutes ses démarches et ses psy-
chothérapies qulelle a pris conscience que tout
était relié 4 la mort d’un ami qulelle avait perdu
alors qulelle avait 12 ans, un deuil non résolu.

Elle conclut en disant: «Toutes nos grandes
histoires de traversée sont en fait des histoires
de grossesse “portée” avec 'autre.» «II faut
parfois étre enfanté plus d’une fois.» «II faut
oser prendre des risques. »
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Le chemin de la guérison est un long processus
et demande du temps et de la répétition.

Cette femme nous a rappelé combien les
tabous, les croyances, le manque d’ouverture,
la science, peuvent enfermer un étre dans
un carcan (ici la maladie mentale).

Caroline est la preuve vivante que rien
n’est impossible, qu’il est possible de sortir
de lenfer de la maladie mentale, mais quon
n'en sort pas seule!

Pour qu’une guérison, cette renaissance, puisse
s'étre opérée, elle a eu besoin de cette femme,
«cette autre» comme elle Pappelle, qui patiem-
ment, avec amour, tendresse et une immense
confiance lui a redonné le fil de sa vie.

Cette conférence a été mon coup de coeur dans
ce congres! M

Note de la rédaction: Lenregistrement vidéo

intégral de cette conférence a été mis en ligne sur
le site du RSPQ.




Un hommage au D' Patrick Vinay,
gagnant du Prix Reconnaissance 2015

Par:Johanne de Montigny, M.A.Ps., psychologue clinicienne, courriel: jo.de.montigny@videotron.ca

Dr Patrick Vinay recoit le Prix Reconnaissance 2015 des mains de la présidente du RSPQ, M™ Alberte Déry.

La reconnaissance publiquement
manifestée a un collegue figure
parmi les plus grandes joies que le
récipiendaire et ses témoins puissent
célébrer lors d'un rassemblement
comme celui que nous avons vécu

a Riviere-du-Loup (Québeq), le 15 mai
2015, a l'occasion du 25¢ congres
annuel du Réseau de soins palliatifs.

D Patrick Vinay a mérité tous les honneurs
qui lui ont alors été adressés par I'intermé-
diaire de la présidente du congres, D* Louise
La Fontaine, en guise de gratitude pour son
engagement dans les nombreux milieux de
soins palliatifs et pour ses réalisations excep-
tionnelles depuis ses études spécialisées en
néphrologie jusqu’a son arrivée au sein de
I'Unité de soins palliatifs de ’Hépital Notre-
Dame du CHUM (2003-2014). Une ceuvre
d’art, signée Joane Michaud, artiste du verre
et peintre, lui a été remise sur place pour
éterniser le souvenir d’'un moment lumineux.
Nous avons ici 'occasion de lui réitérer nos
félicitations les plus sinceres pour ’hommage
qui lui a été rendu.

Il serait difficile, au détour d’un court texte, de
vous faire connaitre la totalité des accomplisse-
ments de Patrick Vinay car, en m’appuyant sur

le déroulement de la vie de ce médecin venu
de France pour s’établir au Québec en 1946, je
considere que son parcours est 4 la hauteur du
Kilimandjaro qu’il a d’ailleurs gravi pour une
collecte de fonds. A la fois professeur, chercheur,
doyen, président de conseils et de comités, clini-
cien, auteur, superviseur, directeur, formateur,
collaborateur, conférencier, médaillé et jen
passe, jaimerais vous relater ma toute premicre
rencontre avec D' Vinay, en 2003. Aprés avoir
pratiqué comme néphrologue, il souhaitait faire
un virage en soins palliatifs sans nul doute &
cause de sa compassion, de son approche pro-
fondément humaine aupres des malades. 11 a
rejoint comme stagiaire I'équipe de D" Balfour
Mount au Centre universitaire de santé McGill.
Dr Vinay démontrait un vif intérét pour la psy-
chologie et m’a alors demandé si on pouvait
prévoir des moments de rencontre pour en dis-
cuter plus & fond. « Parlez-moi des patients, des
familles, de votre travail, de [’équipe, tout cela
m’intéresse », me répétait-il en partageant en
toute simplicité ses heures de repas dans mon
bureau. Sa curiosité, sa sagesse, son intelligence
cognitive et son intelligence émotionnelle
faisaient de lui, & mes yeux, un grand seigneur
prét & répondre aux besoins des malades en
phase terminale et 4 aider les familles a les
accompagner. Pendant ses quelques mois
d’apprentissage sur notre unité, j’ai pu obser-
ver 4 quel point D Vinay vouait une passion
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pour sa nouvelle orientation professionnelle.

Il avait décidément fait le bon choix en s’ins-

crivant comme médecin en soins palliatifs a

I’Hopital Notre-Dame de Montréal, une unité
p

qu’il a lui-méme dirigée de 2009 4 2013. Mais

j’ai un autre trés beau souvenir a vous partager.

En 2009, jai participé a lorganisation d’un
colloque franco-québécois & Notre-Dame-du-
Laus, dans les Hautes-Alpes francaises et, a titre
de marraine du colloque, j’ai pu lancer quelques
invitations a des conférenciers québécois pour
prendre part  lactivité. D* Vinay comptait
parmi ceux-ci. Il nous avait préparé une confé-
rence intitulée « Donner un sens a [’ impuissance
en milieu hospitalier universitaire ». Tous ceux
et celles qui ont déji entendu les propos de
docteur Vinay savent 4 quel point il aura capté
lattention de nos collégues francais réunis
pour échanger sur les expériences franco-qué-
bécoises en matitre de soins palliatifs. Le soir
venu, une activité de détente avait été proposée
A tous les participants: assister & une piece de
théatre concue pour illustrer I'ceuvre de Iécri-
vaine Gabrielle Roy, principalement connue par
ses publications Bonheur d occasion et La détresse
et l'enchantement.

La piéce était suivie d’une discussion sur place
a propos du parcours de cette romanciere
décédée en 1983. Les Francais avaient une assez
bonne connaissance de histoire de I’écrivaine
canadienne francophone et pouvaient ainsi
nous faire part de quelques passages de sa vie.
Mais, a chaque fois qu'un détail biographique
leur manquait ou n’était pas tout a fait juste,
D Vinay se levait et offrait bien humblement
de compléter I'information sur la vie de Iécri-
vaine. J’étais éblouie par ses connaissances et
par sa facon de les transmettre. Plus tard, lors
de promenades dans les Hautes-Alpes, les par-
tages se multipliérent entre les Francais et les
Québécois sur des théemes variés. Un seul mot
me vint a Uesprit en écoutant les réponses du
D Vinay a celui ou  celle qui n’hésitait plus a
lui poser une question: le mot «érudition »; car
la connaissance de I’histoire et des livres, il la
possédait & fond. Il est vite devenu le « Google»
du congrés, notre connexion sans fil dans cette
nature alpine, capable a tout coup de fournir
I'information que nous cherchions.

II faut savoir que la grandeur de son étre découle
aussi de sa modestie. Médecin de sciences
et de cceur, D* Vinay est un homme bon. Qu’il
se soit penché sur la dignité du malade, qu’il
ait défendu ses convictions les plus ardentes et




les plus courageuses au sujet de euthanasie,
qu’il nous ait éclairés sur I'approche spiri-
tuelle combinée aux soins de fin de vie, qu’il
ait démontré par ses discours I'importance
de la proximité humaine, et qu’il ait dit oui
A plusieurs invitations qui lui ont été lancées
afin de partager avec nous son excellence
professionnelle, autant de contributions tracent
le portrait de '’homme que nous célébrons
dans ce clin d’ceil postcongres.

Il m’apparait exceptionnel que ce scientifique
ait combiné I'approche humaniste existentielle
a sa pratique médicale: I'éloge de I'impuis-
sance; Brumes et lumiéres; Soins spirituels
en fin de vie; Un espace pour déployer la
parole; Dialogues & marée basse; Quand la
mort devient plus belle que la vie; Comme
un arbre secoué par le vent; Entre blessure et
réconfort identitaire; La résonance au coeur
des soins; Fin de vie, récolte ou abandon; Aux
sources de la dignité humaine... Ses présenta-
tions patlent fondamentalement du savoir-étre
interdisciplinaire auprés de celui qui meurt et
de sa famille en deuil. Il fallait avoir les reins
solides (sans jeu de mots) pour entreprendre
une carriére aussi illustre que celle qua menée
Dr Patrick Vinay. Puisse-t-il savourer sa retraite
récemment amorcée. Hl

Mot de remerciement du D' Vinay

au conseil d’administration du RSPQ

Bonjour Alberte,

Je viens vous remercier et vous demander de transmettre mes remerciements
aux membres du conseil d’administration du Réseau pour le trés grand honneur
qu’ils m’ont fait en m’attribuant le Prix Reconnaissance 2015. Ce geste m’a
beaucoup touché comme aussi les multiples témoignages auxquels il a donné
lieu. Les soins palliatifs m’ont certainement apporté autant et plus que jy ai
contribué. J’ai cotoyé la une générosité 4 jet continu, un intérét pour les autres,
un souci de bien faire et de laisser & chacun un espace pour évoluer et grandir
qui s’enracinaient dans le désir d’accompagner et de soigner les plus faibles. En
fait, j’y ai trouvé une société soucieuse d’étre fertile, ce qui n’est pas toujours
évident ailleurs. Quelle source d’espérance! Au milieu des enjeux incontour-
nables, cette culture palliative donne le désir de vivre et de promouvoir une
fagon d’étre accueillant a I’épanouissement de chacun. Il y aura toujours des
taches aveugles dans nos yeux, mais j’ai vu dans le Réseau des personnes dont le
témoignage généreux léve en partie le voile sur nos cécités et nous propulse vers
une vision plus large et plus profonde de nous-mémes, de nos liens et du poten-
tiel germinatif d’humanité qui jaillit de nos échanges comme de nos mains.

Trés cordialement,

C’est moi qui leur dois un témoignage de reconnaissance.

— Patrick Vinay

Le mot de la Société québécoise des médecins
de soins palliatifs (SQMDSP)
Un observatoire québécois sur la fin de vie?

Par: Patrick Vinay pour la SQMDSP

Beaucoup de guestions sont soulevées
en ce moment sur la fin de vie dans

la foulée des nouvelles lois fédérales
et provinciales portant sur les soins
palliatifs, l'aide médicale a mourir,
l'euthanasie et l'aide au suicide.

Le débat est large. Des questions et des appré-
hensions quant a la nature ou a la qualité des
soins de fin de vie cotoient des questions de
fond portant sur le droit, sur la mission de la
médecine, sur notre cohérence face aux actions
mises en place pour faire face a la détresse des
uns et des autres. On note que ce débat souffre
cruellement d’'un manque de données objec-
tives. Aucune étude québécoise ne décrit la
situation des malades en fin de vie chez nous,
pas plus que 'impact sur ceux-ci du dévelop-
pement des soins palliatifs et de I’émergence
des maisons de soins palliatifs. On ne connait
pas les conséquences du manque de soins pal-
liatifs quand ceux-ci sont absents, ni I'impact

de la qualité de la formation recue par les soi-
gnants. La situation des patients en fin de vie
2 domicile, dans les CHSLD, en région, et
bien d’autres questions importantes ne sont
pas objectivables, car elles ne sont éclairées par
aucun recueil de données, par aucune étude
de qualité. Méme les appréhensions actuelles
sur le futur immédiat ne font pas l'objet d’'une
observation systématique pour les valider ou les
écarter. Un déficit d’information ouvre pour-
tant la porte aux préjugés et nuit au processus
de gestion optimal des soins et des ressources.

11 serait donc particulierement approprié de
mettre sur pied un Observatoire québécois
de la fin de vie qui aurait comme mission de
recueillir des données pertinentes sur les soins
de fin de vie dispensés sur 'ensemble du ter-
ritoire. Cela serait d’autant plus pertinent a
l'aube de changements sociaux et législatifs
qui vont générer de nouvelles questions en
santé publique, en médecine, en pharmacie et
dans toutes les autres disciplines impliquées
dans les soins de fin de vie. Ces études seront

importantes pour nous et pourront apporter
un éclairage a I'ensemble de la communauté
scientifique dailleurs. Il ne faut pas se priver
de l'opportunité de « monitorer» les résultats de
nos actions, d’en valider les succés, d’en évaluer
les retombées. Ce projet exige 'implication de
chercheurs chevronnés, particulierement en
santé publique et en épidémiologie.

La SQMDSP encourage donc fortement
les universitaires du Québec a créer un
consortium pluridisciplinaire de recherche
A cet effet en partenariat avec les universités,
les CISS, les maisons et les unités de soins
palliatifs et le Réseau québécois de soins pal-
liatifs. Les données pertinentes, identifiées
dans des protocoles rigoureux de collectes
de données, pourraient étre recueillies avec
’aide des soignants impliqués qui ont besoin
de ces informations pour affiner leurs gestes.
La SQMDSP croit que ses membres ainsi que
les autres soignants verront I’importance de
contribuer a ces études. M
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Le souffle, entre absence et présence
Avenues clinigues prometteuses aupres des
personnes atteintes séverement par la démence

Par: Sébastien Falardeau, candidat au doctorat en théologie, Université de Montréal, courriel : sfalardeau21@gmail.com

Les personnes démentes présentent
des symptdmes qui peuvent rappeler
ceux rencontrés lors d'une cure
analytique dans certaines psychoses
et névroses mélancoliques. Comme
chez ces malades psychiatriques,
nous observons une dissociation de
I'union du corps et de I'ame. Or, ce
qui est particulier chez les personnes
atteintes de démences séveres

en phase terminale, C'est 'état de
détérioration psychique, cognitif et
neurologique, ainsi qu'une capacité
de communication souvent réduite
a des sons. Peut-on encore parler
d'ame chez ces personnes?

Linclusion du souffle (pneuma ou spiritus)
dans la description de ’ame chez Aristote
apporte une nouvelle perspective dans la prise
en charge des personnes démentes en soins
palliatifs. Ce souflle de vie demeure présent,
méme dans les phases les plus profondes
de la démence. Pour Aristote, le souffle est
le principe de vie commun & tous les étres
vivants. Mais cela signifie-t-il pour autant que
I’4me est anonyme, sans relief, dénuée de toute
personnalité? Cette question est fondamen-
tale, particuliérement en ce qui concerne les
sujets déments, chez qui la déficience cognitive
peut donner I'impression de la perte de leur
identité propre.

La perte de la mémoire serait, selon I’hypo-
thése neurologique’, un attribut spécifique de
la démence. Cela nous semble peu probable,
compte tenu du fait que tous les étres humains
subissent des pertes de mémoire, sans néces-
sairement tomber dans la démence'. En effet,
nous avons observé que, avant de perdre la
parole, les patients atteints de démence sexpri-
ment souvent par actes manqués, néologismes
et lapsus comme tous les étres humains, mais
d’une maniére excessive.

Une deuxi¢éme hypothése gravite autour de
la perte de la conscience et du langage. Rea
et Caron, par exemple, proposent que la sin-
gularité du sujet dément se fusionne avec
une biologie impersonnelle, conduisant 2 la
dissolution d’une histoire singuliére dans un

corps et une 4me rendus anonymes™. Selon
Merleau-Ponty, la progression de la maladie
d’Alzheimer implique le passage d’un sujet
singulier 2 un sujet impersonnel™. L'4me
humaine perd-elle sa singularité quand les
mots, la conscience et les fonctions psychiques

sont détruits par la démence?

Une bréve incursion dans le domaine du self
(soi) peut aider & mieux comprendre I’dme des
personnes atteintes de démence. Selon Radden
et Fordyce, il reste quelques fragments psy-
chiques d’une vie singuliere chez la personne
démente". Ces traces singuliéres du se/f humain
peuvent prendre la forme d’une expression du
visage, d’une mimique, d’un regard ou méme
d’un sourire. De méme, il y a des épisodes
lucides qui se manifestent par 'utilisation du
terme «je» et, parfois, de quelques mots. Cette
réinscription dans la parole souligne l'unicité
durable du Soi et un retour a la conscience.
En ce sens, les pertes psychiques et neurolo-
giques ne semblent pas irréversibles!

D’autre part, les positions philosophiques et
neurologiques semblent se concentrer uni-
quement sur une des dimensions humaines,

le Soi. Ce point de vue strictement «hyper-
cognitif» de la nature humaine demeure
problématique. En effet, une simple défini-
tion de I’étre humain limitée en terme de Soi
demeure sans réponse eu égard aux questions
soulevées par le cas de la démence, par exemple,
ou de I'embryon ou encore celui du feetus, ou
du nouveau-né, normal ou anencéphalique.
Dans quelle mesure ces étres sont-ils conscients
de leur personnalité?

Ceci dit, les principales manifestations
cliniques de I’ame chez les personnes atteintes
de démence apparaissent le plus souvent,
semble-t-il, comme un souffle de vie, sans
parole ni conscience. Le travail de Matthews
sur le Soi inspire notre travail clinique:
«je dois avoir existé avant de devenir conscient
de moi»". Nos interventions cliniques aupres
des personnes démentes suggerent que I’dme
est simultanément essence et existence,
méme en I'absence de mot pour le dire ou de
conscience pour 'appréhender.

Les personnes atteintes de démence grave
ne peuvent étre réduites 4 des étres anonymes,

»» Suite en page 14
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Quelques pistes d’action pour le
développement de la formation en soins palliatifs

Par: Alain Legault, inf., Ph.D., professeur, Faculté des sciences infirmiéres, Université de Montréal, responsable du Comité de formation du RSPQ

Le dernier numéro du Bulletin du
Réseau nous a permis de découvrir
plusieurs initiatives intéressantes en

ce qui concerne la formation en soins
palliatifs au Québec. Apres la lecture
de ce numéro, je me suis dit qu'il serait
bon de réfléchir a la suite des choses
dans ce domaine si fondamental

pour le développement des soins
palliatifs. J'ose, en toute modestie,
vous livrer le fruit de mes réflexions.
Les pistes d'action que je propose
sarticulent autour de deux axes: 1) le
type de formation (formation initiale et
formation continue) et 2) I'importance
de la formation interprofessionnelle.

Avec I'entrée en vigueur en décembre prochain
de la Loi concernant les soins de fin de vie', toute
personne vivant au Québec aura désormais le
droit de recevoir des soins palliatifs (article 5)
et tous les établissements du réseau de la santé
auront désormais I'obligation d’offrir des soins
palliatifs aux personnes dont I’état le requiert
(article 8) que ce soit a I’hédpital, & domicile,
dans un centre d’hébergement et de soins de
longue durée (CHSLD) ou dans une maison
de soins palliatifs. Il va sans dire que la for-
mation de tous les intervenants du domaine
de la santé susceptibles d’intervenir dans les
situations de soins palliatifs deviendra encore
plus une priorité bralante dans les prochains
mois et les prochaines années.

Un regard sur la situation actuelle nous
permet de constater que la formation en
soins palliatifs doit s’adresser & deux grands
groupes d’intervenants et de professionnels
de la santé:

1) les centaines d’étudiantes et d’étudiants
qui cette année et les années suivantes
effectueront leur formation initiale dans
les programmes du secteur professionnel au
secondaire (auxiliaire familiale et sociale;
préposé aux bénéficiaires; infirmiere-
auxiliaire), dans le secteur professionnel
des cégeps (technicien en travail social, en
réadaptation physique, etc.) et a 'université
(médecin, infirmiére, pharmacien, physio-
thérapeute, etc.).

2) les milliers d’intervenants et de profession-
nels de la santé qui travaillent déja dans
le réseau de la santé et des services sociaux
et qui auront besoin d’une formation
continue de qualité pour de nombreuses
années a venir.

Concernant la formation initiale, il est
impératif que tous les intervenants et pro-
fessionnels de la santé et des services sociaux
susceptibles d’intervenir en soins palliatifs,
et ce, que ce soit de facon réguliere ou occa-
sionnelle, recoivent une formation initiale a
la hauteur de leurs responsabilités futures.
Ainsi, 2 ma connaissance, les programmes de
résidence en médecine familiale offerts par les
universités québécoises ont fait l'objet d’un
rehaussement de la formation en soins pallia-
tifs des futurs médecins de famille. De méme,

plusieurs universités offrant le baccalauréat
en sciences infirmiéres ont mis a leur pro-
gramme un cours obligatoire en soins
palliatifs. Voila deux pas dans la bonne direc-
tion! Evidemment, faute d’un inventaire
récent des contenus de la formation initiale
sur les soins palliatifs dans les différentes pro-
fessions de la santé et des services sociaux, il
est impossible de se prononcer sur 'adéqua-
tion actuelle entre les besoins de formation
initiale dans ce domaine et le contenu des dif-
férentes formations. Il serait toutefois des plus
pertinents de procéder  un tel inventaire.

Une bréve recherche sur le Web m’a permis
de découvrir que les formations dans le
domaine de la santé au secondaire compor-
taient des unités de formation spécifique en
soins palliatifs: 30 heures (sur 1800) pour
les futures infirmiéres auxiliaires; 15 heures
(sur 975) pour les futures auxiliaires fami-
liales et sociales; et 15 heures (sur 750) pour
les futurs préposés aux bénéficiaires. Est-ce
suffisant? Il est difficile de répondre a cette
question sans une analyse de la pédago-
gie utilisée pour dispenser le cours de soins
palliatifs et sans une analyse des autres cours
du programme, car les autres cours peuvent
aussi permettre des apprentissages significa-
tifs pour les soins palliatifs. Il semble qu'un
effort concerté des formateurs, enseignants
et professeurs impliqués dans la formation
initiale en soins palliatifs, et cela, quel que
soit le niveau de formation, devrait faire partie

»» Suite en page 14

Bulletin du Réseau de soins palliatifs du Québec « Volume 23, n°2 - Automne 2015



44 Suite de I'article de Sébastien Falardeau (page 12)

de simples données biologiques, tel que
proposé par Foucault™. Au contraire, chaque
personne démente a sa propre facon d’entrer
dans, et de répondre 2 sa vie et la vie, avec
son souffle unique. Malgré la démence, il y a
une unicité personnelle, existentielle et onto-
logique de I’Ame de chaque personne, parce
que chacune est dotée d’un souffle qui lui est
propre: «Nous commengons nos vies en tant
que nourrissons qui ne se livrent pas beaucoup
A la réflexion, mais les nourrissons sont déja des
personnes, comme tout parent fier le dira. Ils
sont distincts, non seulement physiquement,
mais dans leurs fagons de réagir au monde qui
les entoure [...]. Méme lorsque la réflexion com-
mence, elle se développe & partir d’un point
initial primitif [...]» .

Conclusion

Notre hypothése clinique du souffle unique &
chaque individu, d’une 4me singuliére, propre
a chacun, ouvre un champ de recherche pro-
metteur, et souléve également des questions
fondamentales sur la nature de 4me. A
partir de la théorie aristotélicienne de I’ame,
du souffle, nous proposons une définition de
I’ame qui prend également en compte I'analyse
des interventions et des observations recueillies

aupres des personnes atteintes de démence
sévére en soins palliatifs. Ce souffle caractérise
en effet chacune d’elles d’'une maniére spéci-
fique et singuliére. Il y a encore des vestiges de
la fondation psychique de la personne démente
et ’Ame peut se manifester et répondre 2 la
vie d’'une maniéere qui lui est unique. Cette
nouvelle approche, qui vise & réhabiliter un
espace psychique dans la démence, devrait
nous permettre de porter une attention au

souflle de la personne plut6t que de se concen-
trer uniquement sur son statut biologique ou
cognitif. Notre recherche clinique ouvre
un nouvel espace d’espoir pour les malades
atteints de démence, un nouvel espoir d’amour,
différent, pour ces personnes qui ne doivent
pas étre réduites A un ensemble de symptomes
ni & de simples données neurologiques et dont
le souffle demeure unique, singulier, méme
dans lexpiration finale. M
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44 Suite de I'article d’Alain Legault (page 13)

des priorités pour les années  venir. Ce serait,
il me semble, un premier pas vers le rehausse-
ment de cette formation initiale indispensable
au développement des soins palliatifs.

Pour sa part, la formation continue en
soins palliatifs offre un panorama encore
plus complexe que la formation initiale. Au
moins, il est possible d’identifier les lieux et
les programmes de formation initiale sus-
ceptibles de s’intéresser aux soins palliatifs.
Pour la formation continue, de par sa nature
méme, nous nous trouvons d’emblée devant
une diversité extréme. En effet, la formation
continue peut étre offerte par les établisse-
ments du réseau de la santé et des services
sociaux, par différentes maisons d’enseigne-
ment, par des ressources en soins palliatifs,
par des formateurs ou consultants privés, par
les congres et colloques, et cela, sans tenir
compte de toutes les ressources qu’il est pos-
sible de trouver sur Internet. Malgré cette
diversité extréme, il n’en demeure pas moins
que la formation continue est un élément
indispensable de la formation en soins pallia-
tifs, et cela, pour plusieurs raisons. D’abord,
il est nécessaire d’offrir a tous les intervenants
et professionnels en soins palliatifs la possi-
bilité de combler les lacunes d’une formation
initiale qui n’a probablement pas offert toute
la place nécessaire a 'apprentissage des soins

palliatifs. Ensuite, le domaine des soins pallia-
tifs, comme tous les autres secteurs de la santé
et des services sociaux, est en continuel chan-
gement. Finalement, le fait d’offrir des soins
palliatifs crée les conditions pour une remise
en question personnelle et professionnelle,
ainsi qu'une démarche d’approfondissement
de notre relation a soi et aux autres, qui
demande du temps de réflexion qui fait aussi
partie de la formation continue. Dans ce
domaine, comme dans celui de la formation
initiale, un effort de concertation serait tout
a fait approprié. Il n’est pas question de tout
centraliser et de couper les ailes aux expé-
riences de formation les plus créatives et les
plus innovantes, mais plutot de rendre dispo-
nible de fagon rapide et efficace I'information
sur offre de formation continue. C’est pour
cette raison que le Réseau de soins palliatifs
du Québec a décidé de rendre disponible sur
son site Internet un calendrier des formations
continues offertes dans toutes les régions du
Québec”. Clest un bien petit premier pas,
mais cest tout de méme un premier pas dans
la bonne direction.

Finalement, je voudrais attirer votre attention
sur une tendance déja présente dans la for-
mation en soins palliatifs, mais qui devrait,
il me semble, devenir un élément central de
celle-ci: la formation interprofessionnelle.
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Les soins palliatifs, et ce, depuis leur refon-
dation par Cecily Saunders dans les années
60, sont une histoire d’équipe. Plusieurs
expériences récentes de formation interpro-
fessionnelle en soins palliatifs dans différents
milieux de soins ont montré des résultats trés
intéressants. Il serait important, et ce, tant
en formation initiale qu’en formation conti-
nue, d’explorer de fagon systématique ce type
de formation qui permet non seulement de
développer les compétences en soins pallia-
tifs, mais aussi de développer les compétences
de travail en équipe. M

NOTES

i. La Loi définit les soins de fin de vie comme
les soins palliatifs plus 'aide médicale a
mourir. En accord avec la Loi qui distingue
trés clairement les soins palliatifs et 'aide
médicale & mourir, et compte tenu de
la teneur de mon propos en faveur du
développement des soins palliatifs, cest
cette derniére expression qui sera utilisée
tout au long du texte.

ii.  Toutes les personnes offrant ou ayant
connaissance d’une offre de formation
en soins palliatifs sont invitées
a communiquer avec le secrétariat
du Réseau (info@reseaupalliatif.org).




En souvenir de Pierre Brodeur

Par: Marléne Coté, membre et vice-présidente du conseil d'administration du RSPQ

(C'est avec une immense tristesse que
nous apprenions, le 19 janvier dernier,
le déces de notre collegue Pierre Brodeur,
décédé subitement a I'age de 69 ans.

J’ai rencontré Pierre pour la premiére fois
lorsqu’il fut élu membre de notre conseil d’ad-
ministration. A cette époque Pierre entamait
une deuxiéme carriére 2 titre de psychologue.

La psychologie aura été la derniére passion qu’il
exer¢a 2 La Maison Victor-Gadbois de Saint-
Mathieu-de-Beloeil jusqu’a son déces.

Tous lui reconnaissent sa jovialité et son petit
cOté pince-sans-rire si attachant. Homme de
peu de mots, il se plaisait & dire qu’il était celui
qui ne savait pas.

Nous avions en commun ce souci des personnes
en deuil et de 'importance que cette étape ne
soit pas oubliée dans le continuum des soins
palliatifs et de fin de vie. Cette préoccupation
nous a réunis au sein du comité deuil dans
lequel nous avons travaillé dans le plus grand
respect et le plaisir.

Tous les membres du conseil d’administration
du Réseau offrent leurs plus profondes condo-
léances a son épouse, a ses enfants, a sa famille
ainsi qu’a tous ses collégues et amis.

Avec leur permission, voici le dernier
hommage dont Pierre fut gratifié lors de sa
cérémonie d’adieu.

Pierre, tu es parti trop tot mais tu laisses ton
empreinte et ta grande sagesse derriere toi. M

Et Pierre est arrivé.

Dabord, les premiéres secondes de vie.
Puis, les heures et leur minutie.

Les jours d'enfant qui prennent cent ans,
et les années matures qui senvolent trop vite.
1l y a tous tes dges...

La vingtaine pleine de courage,

la trentaine, de déconvertes.

La quarantaine qui enseigne la vraie vie,
la cinquantaine qui accomplit.

La soixantaine qui rend humble.

Trop vite passent toutes tes années

qui ont soif de vivre, d aimer,

d apprendre et de transmettre.

Lorsque tu te retourneras

sur le chemin parcouru,

tu verras, ton sentier est ensoleillé

avec des fleurs, des pensées, de chaque coré.

Le 19 janvier 2015, maman a crié,
Et les esprits ont chanté:

Arriva Pierre [ Amoroso

Croqueur d amour

Leeil de velours comme une caresse
Pierre [ Amoroso

Toujours vainqueur

Parfois mogueur

Mais jamais sans tendresse

Et la devant tes cendres on a chanté
Zaza luna caprese O sole mio

Tu entends? Tu les entends Pierre?
Tes amours, ils sont tous la. . .

Ils ont dii te reconnaitre i la patinoire. ..
Allez pédale Pierre, patine pour eux...

Ecris pour moi qui n'ai jamais su te parler. ..
Allez chante Pierre dans nos souvenirs. ..

Le 3 juiller 1946, Valleyfield PQ, maman a crié,

Tu entends? Ils sont tous venus, les morts comme les vivants.
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Theme du
prochain
nUMEro

Le prochain numéro du Bulletin
aura pour theme La famille, les
proches et les soins palliatifs.

La date de tombée de ce numéro
qui paraitra a I'hiver a été fixée
au 1" février 2016.

Si vous désirez rédiger un article
pour le Bulletin, si vous souhaitez
faire des suggestions de themes
a aborder dans les prochains
NUMEros ou Si vous aimeriez
connaitre les colits d'un espace
ou d'un encart publicitaire,
n'hésitez pas a communiquer
avec Joan Larose, coordonnatrice
et agente de développement

au Réseau de soins palliatifs du
Québec (info@reseaupalliatif.org).
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La harpe thérapie

Par: Maryse Legagneur, harpiste thérapeute

L'article qui suit est reproduit avec la permission de la revue Santé intégrative (www.santeintegrative.com).
Source: Maryse Legagneur, «La harpe thérapie» Santé intégrative janvier/février 2014, no 37, p. 32-33.

Cétait un bel apres-midi, le soleil
d'hiver luisait sur la neige. On m'avait
donné une adresse en spécifiant

que ce patient était particulierement
déprimé. Quand je suis entrée dans la
demeure de Charles, le décor trahissait
le désespoir qui le rongeait autant que
son cancer. Les stores étaient baissés.
La lumiére de février navait pas trouvé
éclat dans cette maison. Des objets
péle-méle tapageaient sur la table

de la cuisine. C'est en escamotant les
chats qui se chamaillaient au sol, que
je me suis frayé un chemin jusqu’a son
lit avec ma harpe celtique sous le bras.
IIavait choisi la piece du salon pour
ériger sa derniere chambre a coucher,
celle-ci plus commode et spacieuse
pour recevoir les soins de fin de vie.

Nous n’avons pas eu 2 parler trop longtemps.

Inutile d’épiloguer au sujet de la mort qui
approche. Avant que jarrive, Iassociation
des soins palliatifs 2 domicile pour laquelle je

travaille, lui avait déja expliqué ce qui se passe-
rait une fois 4 ses cotés. Il savait que je n’allais
pas lui jouer de la musique tirée d’aucun réper-
toire connu. J’allais tout improviser a son
chevet. Les notes qu’il allait entendre seraient
inspirées du moment présent et j’allais étre
attentive a ses petits mouvements nerveux qui
dévoilent son état intérieur, au rythme de sa
respiration, ainsi qu'a ses larmes autant qu’a
ses sourires. Charles savait déja qu’il allait étre
ma partition. C’est lui-méme qui allait m’indi-
quer le chemin musical et sonore  suivre, pour
I’amener vers la sérénité. Sur son blogue, avant
de mourir, il a tenu  partager son expérience
de harpe thérapie.

«Etendu, les yeux fermés, je me suis laissé aller
dés les premiéres roulades de notes. Puis, sans
préavis, je me suis mis & pleurer & chaudes
larmes, comme si toute la douleur et toutes mes
peurs voulaient sortir en méme temps. Je ne sais
pas combien de temps j’ai pleuré, ni combien
de fois. Et entre ces moments de larmes, des
images générées par les notes: un pré sous le
vent, une plage avec mon amoureuse main
dans la main, un troupeau de chevaux sau-
vages senfilant dans une vallée, le simple bruit
des vagues... Moi qui ai tellement de difficulté

a me détendre, 2 relaxer assez pour pouvoir
profiter de la visualisation pour décompresser,
au fil des notes, ¢a m’est venu spontanément.
Je ne saurais dire combien de temps la séance
a duré, la musique touchant tout ce qui est
plus ou moins coincé a I'intérieur, provo-
quant un laisser-aller que je navais pas ressenti
depuis tellement longtemps! Ce n’est que
lorsque le silence a duré plusieurs secondes que
jai repris conscience du moment, alors que je
m’étais assoupi. »

Je peux aussi vous raconter ma rencontre avec
Suzanne Lapierre, une patiente en fin de vie
a ’hopital Notre-Dame de Montréal dont la
Fondation PalliAmi avait facilité mes services
de harpe thérapie 4 son chevet. Son mari m’a
fait ce touchant témoignage: «Au cours du
séjour de Suzanne aux soins palliatifs, il y a eu
des moments difficiles, mais aussi des moments
de grandes joies, comme la premiére fois quelle
a eu une séance de harpe thérapie. Suzanne
était envolitée, transportée par la beauté de la
musique. Tres émue, elle léve les bras et dit avec
sa voix douce: “Le ciel! Le ciel! Entendre tant
de beauté, et mourir”. Elle m’a pris la téte avec
ses deux petites mains et m’a embrassé avec une
telle tendresse que j'en étais ému aux larmes,
heureux d’avoir connu ce moment de grace.
Ce sera notre dernier baiser. »

La derniere fois que jai offert une séance de
harpe thérapie & Suzanne Lapierre, avant
quelle ne devienne inconsciente, Cest avec un
beau sourire qui vient du cceur et dans la plus
grande simplicité quelle m’a dit: «Je viens de
golter de si belles choses que je suis préte a
mourir. » Je continue a jouer pour elle, son mari
ne la quitte pas des yeux, il est si heureux de la
voir heureuse. M™ Lapierre s’est endormie et
ne sest plus jamais réveillée.

Je me nomme Maryse Legagneur et je suis une
des rares harpistes thérapeutes au Québec. Je
me spécialise dans 'accompagnement des per-
sonnes en fin de vie. Au chevet du patient, ma
démarche consiste 2 jouer de la harpe tout en
restant attentive A ses signes vitaux, son rythme
cardiaque, sa respiration et son degré d’agita-
tion. J'ajuste le tempo, la gamme, le mode, le
rythme et la sensibilité avec laquelle je joue afin
de créer un espace musical favorisant le mieux-
étre du patient, et ce, méme s’il est inconscient,
car nous le savons aujourd’hui, louie est le
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premier sens 4 se développer dans le ventre de
la mére, mais aussi le dernier & partir.

Je constate A tous les jours les bienfaits de la
harpe sur les patients, qu’ils soient conscients
ou non. Souvent il y aura des changements
dans le rythme cardiaque et la respiration.
Jobserve aussi souvent la détente des muscles
du visage ainsi que ceux dans les membres
du corps: les bras, les mains et les jambes.

Une étude parue dans le American Journal
of Hospice & Palliative Medicine (volume 23,
numéro 2, avril 2006) rapporte que la harpe au
chevet des patients en fin de vie peut avoir une
influence positive sur la fréquence cardiaque et
que la respiration et le pouls peuvent se régu-
lariser. Les résultats de I'étude affirment aussi
que le patient est moins agité durant une séance
de harpe. En effet, en moyenne le nombre de
respirations prises a la minute diminue durant
les séances. Pour les chercheurs de I’étude, le
caractére apaisant sur les fonctions biologiques
des patients en fin de vie est significatif.

Mais pourquoi la harpe apaise-t-elle autant?
On dit que cet instrument est parmi ceux qui
se rapprochent le plus de la voix humaine, par-
ticuliérement la voix d’une femme. Or nous
avons tous été bercés et rassurés par la voix de
notre mére. La harpe vient solliciter le souve-
nir doux et réconfortant de la voix maternelle.
I semble que nous soyons tous sensibles a la
portée émotive de cet instrument.

La qualité de présence reste un des aspects
les plus importants de mon approche.
Il m’est arrivé d’improviser des berceuses

lors de réanimations cardiaques ou d’étre la
seule personne présente au chevet d’itinérants
en fin de vie. Comme I’a dit la philosophe
Simone Weil: « Lattention est la forme la plus
rare et la plus pure de la générosité.» Mon
accompagnement 2 la harpe est avant tout
une attention porteuse d’une intention géné-
reuse aimante et bienveillante.

Pour Jean-Paul qui devait se résigner a I'éven-
tualité de sa mort au terme d’une longue
maladie, la harpe thérapie 4 domicile lui a
permis de vivre un moment d’union en com-
pagnie de sa femme. Une douce lumiere
automnale baignait la chambre 4 coucher.
La musique a créé un espace de calme a travers
les nombreux soins quotidiens qu’on venait
lui administrer. A un moment, sa femme est
méme entrée dans le lit pour se blottir tout
contre lui. Comme elle le dit si bien, «En fin
de vie les mourants redeviennent comme des
petits bébés naissants fréles et vulnérables. Ils
ont besoin qu’on leur donne la méme attention
que les nouveau-nés.» Alors qu’elle le bergait
dans ses bras, j'improvisais une berceuse 4 son
chevet. Aprés avoir vécu cette séance de harpe
thérapie, Chantal m’a confié : «On ne sattend
pas 4 autant de bien-étre de quelque chose
de si simple. »

En effet, la harpe thérapie auprés des mou-
rants est une approche dépouillée et humble.
Loin d’étre un concert ou une représentation
virtuose, ma musique est souvent trés simple.
Le patient peut en percevoir chaque note et
l'utilisation des silences entre celles-ci est
trés importante. Le silence est ce que nous
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redoutons le plus. La mort est un grand silence.
La musique espacée de silences permet de
I’apprivoiser. Beaucoup de patients passent le
temps en regardant la télévision. Il m’arrive de
leur proposer une séance de harpe thérapie.
J éteins alors la télé. Rares sont les fois ot
les patients m’ont demandé de rallumer le
poste de télé aprés notre entretien a la harpe.
Au contraire, ils restent apaisés et sereins dans
le silence de leur chambre, parfois pour tout
le reste de la journée.

Aujourd’hui, c’est grice a la fondation
PalliAmi, que jaccompagne les patients de
l'unité des soins palliatifs de ’hopital Notre-
Dame 2 Montréal. Je travaille aussi aupres
des enfants en fin de vie de la maison de
répit et de soins palliatifs du Phare Enfants et
Familles, de méme qu’a I'Institut de gériatrie
de I'Université de Montréal. Je suis également
bénévole pour la Société de soins palliatifs
a domicile du Grand-Montréal.

Aux Etats-Unis, les harpistes thérapeutes en
milieu hospitalier ne sont pas rares. Je suis
une des premiéres & apporter cette pratique au
Québec. Tout est donc a faire, méme si jai le
soutien inestimable du Bedside Harp Program
du Buck’s County Community College de la
Pennsylvanie, d’ot je tiens ma formation. Pour
Edie Elkan, la fondatrice et directrice du pro-
gramme, cette discipline se pratique en pleine
conscience et rejoint le patient 12 o il est, tel
quil est. Lintention n’est pas de guérir, mais
d’apaiser la souffrance émotionnelle ainsi que
l'anxiété, d’aider a vivre le dernier chapitre de
la vie dans la sérénité et la dignic¢. M




Et maintenant,
qu'allons-nous faire ?

Par: Serge Daneault, MD, Service des soins palliatifs du CHUM et professeur agrégé, faculté de médecine de I'Université de Montréal

Ceux qui ont traversé les années 60 se rap-
pellent sans doute cette chanson de Gilbert
Bécaud qui se demandait comment il allait
vivre suite 2 un changement drastique dans sa
vie. Si tout se passe comme prévu, au Québec,
il ne sera plus illégal le 10 décembre
prochain de recevoir et de donner Ieutha-
nasie si certaines conditions sont respectées.
La Loi concernant les soins de fin de vie entrera
alors pleinement en vigueur. Il est notable de
constater que le mot euthanasie est tout a fait
absent du texte de loi. Il y a été remplacé par
le terme « Aide médicale @ mourir» (AMM)
qui y est définie comme «/administration de
médicaments ou de substances par un médecin
a une personne en fin de vie, a la demande de
celle-ci, dans le but de soulager ses souffrances en
entrainant son décés.» Cette introduction d’un
nouveau terme pour désigner la mort médicale-
ment provoquée, d’ailleurs proposé dés le début
par le Collége des médecins du Québec, a pu
en confondre plus d’'un. Le Larousse nous vient
cependant en aide quand il définit 'euthanasie
comme étant « [ acte d un médecin qui provoque
la mort d’un malade incurable pour abréger ses
souffrances». Cette imprécision étant levée, il
apparait clair que plusieurs dispositions de
la loi portent effectivement sur I'euthanasie.
On ne peut sempécher de penser aux propos
d’Albert Camus qui écrivait: « Mal nommer les
choses, c’est ajouter au malheur du monde. »' Le
devoir de bien nommer les choses est celui de
tout étre humain. Autrement, cest le triomphe
du mensonge et de la supercherie.

La Cour supréme du Canada

Le jugement de la Cour supréme du Canada
du 6 février 2015 a légitimé une bonne partie
des articles de la loi québécoise en y ajoutant
deux éléments de taille qui pourraient obliger
Québec a élargir la portée de sa loi. En effet,
le jugement du plus haut tribunal du pays
porte également sur 'aide au suicide et il
prévoit que PAMM doit étre accessible a toute
personne «affectée de problémes de santé graves
et irrémédiables (y compris une affection,
une maladie ou un handicap) lui causant des
souffrances persistantes qui lui sont intolé-
rables au regard de sa condition». La condition
de la fin de vie retrouvée dans la loi québécoise
ne serait donc pas constitutionnelle et toute
personne souffrant d’une maladie ou d’un
handicap lui causant des souffrances qu'elle
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juge intolérables posséderait maintenant le
droit quun médecin lui prescrive ou lui admi-
nistre un médicament causant sa mort. Cette
décision de la Cour supréme fait dire a
Me Pierre Deschamps, professeur juriste hau-
tement reconnu pour sa maitrise des dossiers
touchant le droit de la santé, quelle «vient
changer dramatiquement la pratique de la
médecine au Canada»". En outre, ce jugement
historique reconnait implicitement que la
médecine contemporaine est souvent impuis-
sante 4 soulager la souffrance que certaines de
ses actions ont contribué & créer.

La position du Réseau de soins
palliatifs du Québec
Le Réseau de soins palliatifs du Québec

(RSPQ) a clairement fait connaitre au législa-
teur sa position sur ce sujet. Dans son mémoire

présenté en Commission parlementaire a
I’automne 2013, le RSPQ soutient que
AMM constitue une euthanasie et que,
de ce fait, elle ne peut pas étre un soin.
Le RSPQ affirme que les pratiques euthana-
siques ne s’inscrivent pas dans la philosophie
des soins palliatifs. On comprend donc pour-
quoi, devant I'inéluctable, le RSPQ proposait
au législateur de scinder son projet de loi de
facon A faire deux lois séparées: une sur les
soins palliatifs et l'autre sur TAMM. Cette
proposition a été écartée par le gouvernement.
Les raisons en sont limpides: dans le calcul
politique, une loi décriminalisant I’euthana-
sie devait obligatoirement s’inscrire dans la
mouvance des soins palliatifs sinon sa légiti-
mité aurait été questionnée par la population.

La position du RSPQ s’inspire nettement de la
définition des soins palliatifs reconnue inter-
nationalement qui affirme que la mort est un
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phénomene naturel et que les soins palliatifs se
doivent de ne pas hiter ni de retarder le déces.
Cette posture commune des mouvements de
soins palliatifs & travers le monde trouve sa
justification dans la source méme des soins
palliatifs illustrée par les travaux de la fonda-
trice de cette approche, Dame Cecily Saunders.
Nous connaissons tous sa position a propos
de la valeur de la vie des personnes malades.
Elle écrivait en effet: « Vous avez de la valeur
Jjusquau tout dernier moment de votre vie. Nous
Jerons tout ce que nous pourrons pour vous aider
non seulement & mourir paisiblement mais aussi
a vivre jusquau moment de votre mort. »" Clest
parce qu'une vie a une valeur jusqu’au bout
qu’il convient d’investir dans les soins pallia-
tifs, de former des soignants et des bénévoles
ou de batir des milieux accueillants pour ces
malades afin qu’ils traversent le mieux pos-
sible la derniére étape de la vie. Cette valeur
intrinséque de la personne en fin de vie consti-
tue précisément le socle de 'engagement des
soignants des soins palliatifs. Cecily Saunders
poursuivait en écrivant : « I/ ne fait aucun doute
que beaucoup de personnes perdront la paix inté-
rieure et la confiance envers leurs soignants suite
aux discussions au sujet de ['euthanasie dans
les médias. Ces craintes seront décuplées si une
quelconque forme d’euthanasie est légalisée. Une
telle législation (sur la légalisation des pratiques
euthanasiques) imposera en outre des décisions
traumatisantes aux patients comme aux familles.
Tout cela aura pour effet final daugmenter la
souffrance et de rendre les médecins moins habili-
tés & bien soulager les patients.» ¥

Laide médicale a mourir
et les soins palliatifs sont-ils
compatibles?

Tout cela nous amene 2 affirmer que les pra-
tiques euthanasiques comme PAMM et les
soins palliatifs sont deux entités distinctes et
mutuellement exclusives. La Loi concernant
les soins de fin de vie le reconnait formelle-
ment dans les définitions retrouvées dans son
article 3. Quiconque fait des soins palliatifs ne
pratique pas d’euthanasie et qui pratique une
euthanasie ne fait pas de soins palliatifs. Donc,
cette loi, loin de porter sur les milieux de soins
palliatifs, interroge l'enti¢reté de notre systéme
de santé et, au premier chef, tous les médecins
qui deviennent les professionnels chargés par
la société de donner la mort 4 des patients.
Les magistrats dont ceux de la Cour supréme,
qui en toutes autres circonstances sont les
seuls & pouvoir décider de la mort d’autrui, se
déchargent sur les médecins de cette respon-
sabilité immense pratiquement impossible a
porter pour un étre humain. Le jugement de
la Cour supréme le rappelle, en citant l’article
222 du Code criminel: « Commet un homi-
cide quiconque, directement ou indirectement,
par quelque moyen, cause la mort d’un étre

humain.» Méme si la loi distingue ’homicide
coupable de ’homicide non coupable et quelle
statue quun homicide est réputé non coupable
§'il seffectue avec un moyen légal, I'euthanasie,
pratiquée dans le respect de ces nouvelles lois,
restera toujours un homicide.

Collaborer ou résister?

Dans ce contexte, quelle attitude les soignants
des soins palliatifs doivent-ils adopter? Cette
question se répond sous deux angles: au plan
personnel puis au plan collectif. Sur le plan des
individus, nous ne pouvons nier que la mise en
place de la loi aura un impact majeur (drama-
tigue disait Pierre Deschamps) sur tous ceux
qui cotoient dans leur travail des personnes
gravement malades. Si le jugement de la Cour
supréme s'applique, et rien ne nous permet de
douter que cela ne soit pas le cas, cette ques-
tion surgira dés qu’un patient trés malade ou
handicapé estimera qu’il ne peut plus tolérer
les souffrances que la maladie lui apporte. Or,
en soins palliatifs, tous les malades sont souf-
frants un jour ou l'autre. Clest précisément
pourquoi les soins palliatifs ont été créés. Et
I’état de souffrance implique nécessairement
un moment ol le désespoir s’insinue et fait
croire 2 la personne souffrante qu’il nexiste
plus de solutions. Avant la mise en place de
cette loi euthanasique, les patients, comme les
soignants, navaient pas d’autre choix que la
traversée de cette période en sappuyant sur de
bons soins palliatifs. Une fois qu'une telle loi
est mise en place, puisquelle institue un droit
de tous a 'euthanasie, deux choix s’offrent
désormais aux personnes souffrantes: travailler
a traverser la souffrance avec 'accompagnement
des soins palliatifs ou y renoncer en obtenant
une mort médicalement provoquée. Cette
dichotomie se vérifie dans la réalité: ’étude
hollandaise de Buiting et collaborateurs' nous
apprend en effet qu’il existait des solutions pal-
liatives 4 la souffrance pour au moins 35 % des
patients euthanasiés, mais que ces solutions ont
été refusées par ces patients. La loi québécoise,
comme le jugement de la Cour supréme, affir-
ment quaucun patient n'est tenu d’accepter un
traitement, ft-il palliacif et capable de soula-
ger la souffrance. Ainsi, je suis d’avis que, si
nous nous identifions comme faisant des soins
palliatifs, nous ne pouvons en méme temps
collaborer aux pratiques euthanasiques, car
celles-ci nient fondamentalement notre raison
d’étre et notre bien-fondé.

Au plan collectif, les questions sont plus com-
plexes. Si la loi québécoise et le jugement de la
Cour supréme reconnaissent le droit a lobjec-
tion de conscience, on ne peut en dire autant
des établissements de santé qui sont tenus,
par la loi québécoise, d’offrir ce «service». La
question qui se pose alors est celle de la col-
laboration. Collaborer & un geste ne peut se
faire a l'aveugle. Chacun est responsable des
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gestes qu'il pose. Les maisons de soins palliatifs
pourront ne pas accepter que des euthanasies
soient pratiquées dans leurs murs, mais pas
les établissements. Tous les soignants des éta-
blissements de santé seront donc mis, qu’ils
le veuillent ou non, dans cette tension intolé-
rable de participer & un homicide. Ils peuvent
cependant faire valoir leur droit 4 'objection
de conscience qui pourrait aller, comme Cest le
cas dans les pays ol ces pratiques sont légales,
jusqu’'a exiger d’étre mis en congé les jours ot

I’AMM sera pratiquée.

Cette question de la collaboration touche
enfin la présence de soignants des soins pallia-
tifs dans les principaux organes de régulation
de ces pratiques que le gouvernement voudra
mettre en place. La présence de soignants des
soins palliatifs ne risque-t-elle pas de légitimer
I'ensemble du processus? Dans un tel cas, la
participation de soignants des soins palliatifs a
ces structures peut-elle exposer ces hommes et
ces femmes 4 une contradiction fondamentale
de leur opinion, de leur engagement et de leur
personne tout entiére? Si cela est le cas, je sou-
tiens qu’il faudra renoncer 2 la collaboration
pour adopter plutét une attitude de résistance.

Notre existence nous met inévitablement en
face de dilemmes créés par de graves conflits
de valeurs. Lhistoire et la psychologie nous
enseignent que la collaboration et la résistance
sont deux postures qu’il est possible d’adopter
face A des pratiques qui sont contraires aux
valeurs que nous chérissons. Au plan histo-
rique, nous savons que ceux qui ont choisi
de collaborer s’appuyaient sur des moti-
vations nobles en apparence. Ils croyaient
diminuer les méfaits de ce qu’ils naccepraient
pas au plus profond d’eux-mémes. Mais Ihis-
toire ne leur a pas donné raison, car dans la
collaboration il y a toujours une certaine
forme d’assentiment. M

NOTES

i Camus, A. (Euvres c'omp/étfs, tome I,
La Pléiade, p. 908.

ii. ~ Deschamps, P. La Cour supréme du
Canada et I'aide médicale & mourir,
Revue générale de droit médical, 2015;

55: pp. 460-466.

iii.  Saunders, C. Care of the dying — 1
The problem of euthanasia. Nursing
Time, 1976: 1003-5 (traduction libre).

iv.  Saunders, C. Care of the dying — 2
‘The problem of euthanasia. Nursing
Time, 1976: 1049-51 (traduction libre).

V. Buiting, H., van Delden, J., Onwuteaka-
Philpsen, B. ez al. Reporting of
cuthanasia and physician-assisted suicide
in the Netherlands: descriptive study.
BMC Medical Ethics 2009, 10:18
doi:10.1186/1472-6939-10-18.
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Des nouvelles des régions

du Québec

Yoga et soins palliatifs ?

EXTRAIT:
«En reconnaissant I'importance de la présence a
soi, il devient alors plus aisé pour chacun d’étre

présent a l'autre, de 'accompagner dans ce qu'il
vit et dans ce qu'il est. »

Un programme de formation continue novateur

Par: Andréanne Coté, Sophie Cabagnols et Astrid Abelé

Un programme de formation continue novateur
a été offert cette année a des bénévoles et des
professionnels impliqués en oncologie et en soins
palliatifs. Parrainée par la Fondation PalliAmi

et organisée grace a sa précieuse collaboration,

la formation intitulée Présence & Souffle : Outils
al'intention des intervenants en oncologie

et en soins palliatifs a pris son envol. Elle est le
fruit d'une collaboration constructive entre la

Dre Andréanne Cotél, ainsi que deux professionnelles
de la santé et professeures de yoga qualifiées:
Mmes Sophie Cabagnols' et Astrid Abelé'™,

Objectifs et moyens

Lobjectif général de la formation était d’aider les intervenants des
milieux ciblés & mieux gérer le stress en relation d’aide au moyen
d’outils favorisant leur santé émotionnelle et physique, ces mémes
outils pouvant éventuellement étre partagés par 'intervenant avec
des patients et des proches aidants afin de les soutenir dans leur
processus face 4 la maladie. Ainsi, cette formation se voulait avant
tout un lieu de partage et d’échange, un lieu ou les intervenants
pouvaient a leur tour prendre soin d’eux. En reconnaissant I'impor-
tance de la présence a soi, il devient alors plus aisé pour chacun
d’étre présent a l'autre, de 'accompagner dans ce qu’il vit et dans
ce qu’il est. Il faut savoir qu'une approche holistique telle que le
yoga est facilement exportable dans les milieux cliniques qui recon-
naissent les besoins des patients et de leur famille en s’intéressant
aux dimensions physique, psychologique, sociale et spirituelle des
individus. Plusieurs effets cliniques favorables lui sont d’ailleurs
attribués dans la littérature médicale: diminution de la douleur,
diminution des symptomes d’anxiété, amélioration des capa-
cités d’adaptation en oncologie et de la qualité du sommeil, etc.
Il contribue également dans certaines circonstances a 'amélioration
du bien-étre et a la qualité de vie de ces deux clientéles.”

Contenu

La formation était répartie en trois étapes. Chaque atelier d’une
durée de trois heures comprenait une portion théorique et une
partie pratique, de méme qu’un espace de discussion. Le premier
atelier intitulé «Aider sans y laisser sa peau: comment prévenir
lépuisement au quotidien » portait sur 'impact du stress sur la
santé, ainsi que sur la qualité des soins offerts, et proposait des
stratégies a 'intention des soignants en soins palliatifs et en onco-
logie. Il présentait les outils de base qui allaient étre approfondis

dans les ateliers suivants. Le second atelier « Soutenir le patient
en oncologie et en soins palliatifs: outils pratiques» était axé
sur le partage des outils tant physiques (postures douces, respira-
tions) que philosophiques du yoga avec la patientéle ciblée. Dans
le troisi¢tme atelier intitulé «Accompagner les proches aidants:
avant, pendant, aprés», les notions de base sur le deuil, ses phases
et ses manifestations ont été abordées tout en expérimentant des
outils & partager avec les proches aidants.

Les outils proposés dans les ateliers étaient des postures simplifiées
sécuritaires pour les participants ainsi que des exercices de respi-
ration. Chaque apprentissage était basé sur des concepts-clés de
la philosophie du yoga eux-mémes transmis a travers la pratique.
Diailleurs, les stratégies qui en découlent ont 'avantage de s’inté-
grer aisément dans le quotidien, puisque la plupart d’entre elles
ne requirent que peu ou pas d’équipement. En effet, plusieurs
postures de yoga simplifiées se font sans tapis et des exercices de
prise de conscience de la respiration peuvent étre pratiqués en
tout lieu et en toute circonstance.

Faits saillants

Réunies pour l'occasion dans le majestueux Salon Lacoste de
I’Hoépital Notre-Dame, prés d’une quarantaine de personnes ont
participé A cette formation. La majorité des participants étaient
bénévoles a I'unité de soins palliatifs du CHUM auxquels se sont
joints des bénévoles en soins palliatifs de la grande région métro-
politaine, des infirmiers et infirmi¢res en maison de soins palliatifs
ou 2 domicile, des préposés aux bénéficiaires et des gestionnaires
culturels. Le taux élevé de participation, soit plus d’une trentaine
de personnes 4 chaque séance, nous montre que cette formation
répondait & un besoin de fagon constructive.

Voici quelques témoignages recueillis au cours de la formation:

«Jai compris I'importance de prendre soin de soi et de se giter!
Aujourd’hui, vous mavez ramené a ['essentiel! Cela ma permis
de savoir que je suis sur la bonne voie et que je peux siirement
étre utile a la société tout en restant i [’écoute de moi-méme!»

Aussi, dans un contexte ou la pression de performance et le stress
font des ravages chez les professionnels de la santé et les gestion-
naires, les apprentissages ont permis a plusieurs participants de
mieux gérer les tensions physiques et le stress quotidien:

«Je trouve fort utile le truc que ma donné Sophie de seconer
mes bras et mes épaules pour détendre le haut de mon corps. Ca
délie un peu les muscles. Jai essayé de secouer ou bouger mes
Jjambes quand je suis assise pour faire baisser la tension dans
celles-ci et ca marche aussi. »
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« On respire ou ¢a fait mal! En se concentrant sur cet exercice,
on prend aussi, sans sen rendre compte, une pause mentale
et physique. Mettre la main ot ¢a fait mal aide beaucoup
a diriger le souffle ou [’intention. »

Les témoignages suivants décrivent I'intégration des outils de
formation appris au chevet des patients et nous révélent leur
impact potentiel :

«Je lui prends la main, je lui dis que je vais rester avec lui
Jusqu’a ce que sa famille arrive, et je lui suggére de prendre
le temps d'expirer en douceur, lentement. Il ferme les yeux, je
vois qu’il se concentre, et je lui dis que je [ accompagne dans sa
respiration, je le guide tout doucement, afin de reprendre un
rythme plus confortable. Quelquefois, il ouvrait les yeux, me
regardait, je le rassurais et on a continué ainsi jusquan moment
o1y sa famille est arrivée. Il ma gratifié alors d’un sourire que
Jje nwoublierai jamais. »

Un autre participant nous a fait part d’'une expérience d’accom-
pagnement bien particuli¢re au chevet d’un patient tandis qu’il
prenait contact avec le souffle:

« Je me suis assis confortablement dans le fauteuil & son
chevet et jai pratiqué la respiration consciente, c'est-a-dire,
en prenant conscience de ma respiration. Une inspiration de
quatre secondes en gonflant mon ventre et en la retenant quatre
secondes, suivie d’une expiration de quatre secondes en la
retenant quatre secondes, puis en faisant cela en boucle.

Je me sentais paisible, détendu. Cela me permettait d’étre
centré sur moi-méme et de vivre une profonde réflexion sur le
Mystére de la Vie (souffle de vie)... ] accompagnais du regard le
patient dont la respiration devenait de plus en plus irréguliére.
J étais dans la sérénité et j avais ['impression d’étre en contact
vibratoire avec ce patient et de | accompagner dans sa transition

vers lau-dela... »

Certains participants nous ont mentionné le défi que représentait
I'intégration de cette pratique avec les patients:

« Dans le premier cas, Madame est assise dans un ﬁzuteuil
roulant. Dans le deuxiéme, Madame est assise au bord du lit.

Je leur propose & toutes deux cet exercice de respiration avec
deux intentions différentes, & cause du contexte, tout en demeu-
rant similaires dans le fond : procurer un peu de détente. Je fais
une démonstration de mon mieux: ce nest pas évident d’étre
ainsi observé. Toutes deux acceptent volontiers et me disent
quelles ont déja pratiqué une telle activité.

Je commence une pratique guidée; elles manifestent beaucoup
de bonne volonté. Trés vite, les temps d’inspiration et d expi-
ration se bousculent, se mélent... et jen perds mon souffle. Elles
semblent satisfaites et fiéres de leur exercice. Me disent-elles cela
pour me faire plaisir?»

Ce témoignage illustre 'importance d’avoir une pratique person-
nelle réguli¢re des outils explorés durant la formation pour les
apprivoiser, afin de se sentir 4 l’aise de les adapter aux différents
contextes et patients. En effet, les exercices de controle de la respi-
ration exigent une plus grande expérience de la part de 'intervenant
avant d’étre partagés avec le patient. Un contexte de confiance
mutuelle entre usager et 'accompagnant est également un prére-
quis avant de sengager ensemble dans une telle pratique.

Si certains participants rencontrent ce défi, cette formation a
permis A plusieurs d’entre eux de développer quelques bons réflexes.
Par exemple, une participante rapporte que le simple fait d’expirer
profondément entre chaque patient lui permet de «faire le vide», de
«se recentrer », afin d’étre & nouveau disponible pour «plonger dans
la réalité» du patient suivant.

Conclusion

Méme si la pertinence du yoga adapté est scientifiquement validée
en tant que thérapie complémentaire alternative pour de multiples
problématiques de santé, il n'existe pas a ’heure actuelle de modele
systématique d’intégration du yoga dans le domaine des soins
palliatifs. C’est pour cette raison que cette formation se voulait
étre une expérience de coconstruction basée sur I'apport des
participants. Lexpérience s’est donc avérée enrichissante a tous
points de vue et a permis aux formatrices d’élaborer un nouveau
contenu de formation en consolidant davantage le transfert
des acquis vers le patient.

Constatant I'engouement suscité par cette formation novatrice,
le potentiel des outils proposés ainsi que les besoins d’une pratique
soutenue pour consolider les acquis, la Fondation PalliAmi est
désireuse de poursuivre I'expérience. Plusieurs avenues sont a ce
jour explorées, soit en offrant de nouveaux ateliers abordant des
thémes connexes, soit en offrant des séances pratiques sur une base
réguliere aux membres du personnel. Ainsi, la forme que prendra
la suite du projet en partenariat avec la Fondation PalliAmi reste
a définir, mais 'intérét d’en assurer la pérennité y est.

Et pour continuer de la faire grandir, nos formatrices sont prétes
a diffuser une version révisée et enrichie de cette expérience
A tout nouveau milieu intéressé par cette démarche. Clest donc
avec beaucoup d’enthousiasme qu’elles ont cléturé la série
d’ateliers, cest-a-dire en ayant la ferme conviction qu’il ne
sagissait en fait que d’un début! M

Pour obtenir des renseignements sur la formation et sur les possibilités
de Uoffrir dans vos milieux, veuillez contacter M™* Astrid Abelé
et Sophie Cabagnols (Téléphone: 514-799-0002; Site web :
www.sophiecabagnols.ca; ou sur LinkedIn: http:/fca.linkedin.com/
infsophiecabagnols/).

NOTES

i. Andréanne Coté est I'instigatrice du projet. Elle est médecin dans
le service de soins palliatifs du CHUM et détentrice d’'une maitrise
en sciences des religions (concentration en études sur la mort).

ii.  Sophie Cabagnols, M.Sc., est kinésiologue accréditée et formatrice
en santé au travail. Elle posséde une expertise en adaptation-
réadaptation et douleur chronique.

iii.  Astrid Abelé est sexologue de formation et psychothérapeute.
Elle dispose d’une vaste expérience dans le domaine de
I'accompagnement en oncologie pour avoir travaillé pour le regretté

organisme OMPAC.

iv.  Pour de plus amples informations a ce sujet, vous pouvez
consulter en ligne le mémoire de maitrise de D™ Andréanne Coté
intitulé « Jusquau dernier souffle: étude phénoménologique
sur expérience du yoga et de la spiritualité en soins palliatifs»
au http://www.archipel.uqam.ca/6493/

uébec - Volume 23




Nouvelles de Palli-Science,

réalisations des derniers mois

Par: D" Marcel Marsolais

Vidéos pour proches aidants

Nouvelle section ajoutée:
Vidéos pour proches aidants

Nouveau document: Contrdler la douleur neuropathique:
la méthadone en coanalgésie

L et un effet anti-NMDA par son énantiomorphe D.

Forum de discussion

Nouveaux messages dans le Forum:

> Formation en soins palliatifs

> Acide valproique intrarectal
> Soins de bouche

> Rhume en été

Bonne visite sur notre site au
www.palli-science.com

Le grand livre des soins palliatifs
par: D* Yvon Beauchamp

Nouveau chapitre disponible:

> Chapitre V Tome II — Dyspnée
et détresses en soins palliatifs

Société québécoise des médecins T T
de soins palliatifs LA METHADONE EN CO

La DL-méthadone est un opioide de synthese qui présente des bénéfices spécifiques pour traiter la douleur neuro-
pathique : elle présente simultanément les effets d’un opioide classique sur les récepteurs p par son énantiomorphe

Thérapie par les arts

Nouveau vidéo «Seule» offert par
Dr Louise La Fontaine.




Palli-Science

site Internet québécois de formation en soins palliatifs

Mise en commun - Seize nouvelles conférences du Congrés RSPQ 2015

Vous les retrouverez dans les catégories suivantes:

Administration

> Geneviéve Léveillé. La philosophie et les valeurs phares
des soins palliatifs : les pierres angulaires de notre enga-
gement, de notre créativité et de notre avenir

Bénévole

> Valérie de Varennes, Mireille Fink. Portrait du béné-
volat d’accompagnement en soins palliatifs au Québec
en 2014

> Armelle Deschamps, Hélene Laurin, Anne-Marie
Montpetit, Héléne René. Bien former les bénévoles
pour une meilleure qualité d’accompagnement en soins
palliatifs et en soins de fin de vie

Ethicien

> Dominique Jacquemin. Transgression: entre clinique
et éthique

Groupe interdisciplinaire

> Jean-Marc Bigonnesse, Diane Guay. La construction
d’un patient fictif en soins palliatifs/fin de vie comme
soutien au portfolio réflexif

> Jacinthe Bouchard, Marie-Héléne Lévesque, Genevieve
Léveillé. Les chutes dans un contexte de fin de vie

> Mélanie Champagne, Marie-Anne Laramée. Promo-
tion des soins palliatifs: réseaux philanthropiques
comme vecteurs de changement et de prise de parole

Suivi des patients atteints
de cancer

Ajout du texte sur les Tumeurs du
systéme nerveux central (cerveau,
moelle épiniere).

Médecin
> Bruno Gagnon. Approche interdisciplinaire (InTEFO)

de soins palliatifs offerts tot dans la maladie pour les
patients atteints de cancer avancé

> Patrick Vinay. Exemples cliniques: la méthadone en
coanalgésie

Non professionnel de la santé
> Maria Vieira. Café mortel. Sortir la mort du silence
Nursing

> Marie-France Daoust. Lutilisation de la voie transmu-
queuse buccale en soins palliatifs

> Diane Guay. Lapproche palliative aux soins intensifs :
un incontournable

Pharmacien

> Robert Thiffault. La kétamine: agent de derniére ligne
ou agent sous-utilisé en soins palliatifs?

Ressource spirituelle

> Clément Gagnon. Accompagnement spirituel par des
laiques bénévoles aux soins de la Maison Desjardins de

soins palliatifs du KRTB

> Guy Jobin. Comment les cliniciens impliqués en soins
palliatifs parlent-ils de spiritualité ?

Travailleur social

> Marc-Antoine Gingras. Lautosupervision-dialogique:
chemin de création par la reconnaissance des savoirs

NOUVEAUTE A VENIR DANS LA SECTION
«SUIVI DES PATIENTS ATTEINTS DE CANCER»:

Mésothéliome

Il Sagit du 27¢ sur 28 cancers qui sont traités a ce jour.

Site Internet québécois en soins palliatifs
entierement supporté par La Maison Victor-Gadbois



Conseil d'administration

2015-2016

PRESIDENTE

Mm™e Alberte Déry, directrice générale
Palli-Aide, Chicoutimi

VICE-PRESIDENTE

M™e Marléne C6té, coordonnatrice a la formation
Maison Victor-Gadbois, Saint-Mathieu-de-Beloeil

TRESORIERE

Dre Christiane Martel, médecin
Maison Victor-Gadbois, Saint-Mathieu-de-Belceil

SECRETAIRE

M. Gilles Bradet, agent de planification
et de programmation

Centre Spiritualitésanté

de la Capitale-Nationale, Québec

PRESIDENTE SORTANTE

Dre Justine Farley, médecin omnipraticien,
chef de la division des soins palliatifs

Centre hospitalier St. Mary, Montréal

L’émergence
de I'approche

palliative :

ADMINISTRATEURS

Mm™e Johanne Audet, travailleuse sociale
soins a domicile et soins palliatifs

CIUSSS de la Capitale-Nationale, Québec

M. Georges-Emile Bourgault, pharmacien

Mm™e Maryse Bouvette, infirmiere

en pratique avancée en soins palliatifs,
membre du Conseil d'administration
Maison Mathieu-Froment-Savoie, Gatineau

M. Alain Legault, professeur agrégé et chercheur
Centre d'innovation en formation infirmiere (CIFl)
Faculté des sciences infirmieres

Université de Montréal

M. Ivan Lessard, agent de recherche senior
Conseil national de recherches du Canada

M. Bérard Riverin, directeur général
Société de soins palliatifs a domicile
du Grand-Montréal

M. Bachir Saouaf, président
David & Goliath Communication Marketing

en mouvement vers de nouveaux horizons

ORGANISMES INVITES

ET LEUR REPRESENTANTE

Dr¢ Lucie Baillargeron, professeure titulaire
Faculté de médecine, Université Laval
Représentante du Réseau universitaire québécois
de soins palliatifs (RUQSP)

Mm™e Lucie Wiseman, directrice générale
Maison Au Diapason, Bromont

Présidente et représentante de I'Alliance
des maisons de soins palliatifs

COLLABORATEUR
M. Pierre Deschamps, avocat
Conseiller spécial

COORDONNATRICE ET
AGENTE DE DEVELOPPEMENT
Mm™e Joan Larose

26° congrés annuel du Réseau
de soins palliatifs du Québec

C'est avec plaisir que le Réseau de soins palliatifs du Québec invite tous les intervenants appelés & prodiguer
des soins de fin de vie & participer & la 26° édition de son congrés annuel.

Catte adition se tiendra au Delta Sherbrooke, Hotel et Centre des congras, les 5 et 6 mai 2016. Plus de 800 professionnels st
bénévoles ceuvrant auprés d'une clientéle susceptible de bénéficier d'une approche palliative intégrée sont attendus. Cette
activité de formation continue est assurément un lieu de ressourcement et de réseautage important pour tous les intervenants.

Dans le cadre de ce grand rassemblement, le comité organisateur se réjouit de concocter une programmation adaptée 4 la
diversité des participants, en lien avec le theme du congrés L'émergence de 'approche palliative : en mouvement vers de
nouveaux horizons. Plusieurs conférenciers renommés viendront partager leur savoir dans le cadre de plénigres et plusieurs

dizaines de séances de formation continue seront offertes aux participants et bénévoles.

Pour découvrir davantage le programme ainsi que pour connditre tous les détails relatifs & |'inscription, les intéressés sont invités
& consulter le site web du congrés au www.pluri-congres.com/rspq2016, ou 4 contacter le secrétariat du congrés
par téléphone au 450 671-9111, ou par courriel & congresrspq@pluricongres.com.

Au plaisir de vous y retrouver nombreus!




