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Et vous?
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S’amuser jusqu’au bout de la vie



Mission

« Offrir aux enfants necessitant des soins palliatifs
péediatrigues 'ensemble des soins et services tout au long
de leur vie, et offrir a leur famille, accompagnement, repit
et suivi de deull. »




Programmes du Phare

-

Service a la maison André-
Gratton

* Répit
* Transition

\

Mes/ Fin de vie

Répit bénévole a domicile

Suivi de deuil



Divers types de séjours

La Maison André-Gratton offre a sa jeune clientéle et a sa famille
différents types de séjour dont la durée varie en fonction des besoins.

Répit
Pour permettre aux parents de se reposer, de prendre des vacances ou de faire
des activités avec leurs autres enfants en toute confiance.

Séjour planifié par les parents: jusqu’a 30 jours/année.

Transition

Apres un épisode de soins aigus a I’hopital, pour permettre a I'enfant de
récupérer et a ses parents de s’adapter a la nouvelle situation.

Enfant référé par I'hGpital et accompagné d’un parent.
Durée en fonction des besoins.




Types de séjours (suite)

Lorsque rester a la maison est devenu trop difficile, trop inquiétant,
et que I’hospitalisation n’est pas souhaitée par la famille.

Gestion de symptémes (et soins jusqu’a la fin de la vie)

Lorsque la planification préalable des soins! établie avec I'équipe médicale le
permet et que I'état de santé de I'enfant est inquiétant pour les parents, ce
séjour permet d’offrir tous les soins souhaitables, et ce, jusqu’en fin de vie si
aucune amélioration n’est possible.

Enfant accompagné d’'un parent et/ou d’'un membre de sa famille
Durée en fonction des besoins.

1 Document établi avec le médecin traitant décrivant les traitements a prodiguer et ceux qui
doivent étre évités, comme les tentatives de réanimation, etc.

Pour vivre les derniers moments de la vie de I'enfant dans une atmosphere
familiale mais entourés de professionnels soutenants.




Une équipe

| La direction |

Interdisciplinaire

- Des coordonnatrices de milieu de
vie

* Des médecins (garde 24/7)

* Des infirmiéres (sur place
24/7)

* Des préposés aux
béneéficiaires

* Une infirmiére conseillére en
soins palliatifs

® Une infirmieére de liaison

- Une équipe d'animation
- Des bénévoles

Coordonnatrice des
services aux familles

I Travailleuse sociale I




La petite histoire des ateliers

Recherche sur les trajectoires décisionnelles

Analyse des besoins
Sondage aupres des parents du Phare

Elaboration des orientations et du cadre de référence

Définition des modalités de fonctionnement et
recrutement
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“Pourquoi des ateliers d’aide a la
décision?

Parce que des facteurs limitent parfois la possibilité pour les
parents de prendre une décision éclairée

* La tempéte emotive au moment de prendre la décision qui peut
géner la réception et la compréhension des informations;

e ]a difficulté de saisir le sens des événements en raison du contexte
d’intervention rapide (urgence);

Le temps, 'expérience;
Faible niveau de littératie en santé;
* le niveau d’incertitude lié au pronostic.

Pour offrir aux parents la possibilité de se préparer a prendre une
prochaine décision ou de prendre conscience de leur facon de
délibérer.



Analyse des besoins (été 2011)
Questionnaire par courriel et par la poste (141)
Relance
Taux de réponse de 26,9% (n = 38)



90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Désir réfléchir a la fagon de
prendre décision

Se familiariser avec éléments du Partager expérience avec d'autres

processus décisionnel

parents

Intérét a participer aux ateliers



Prémisses des ateliers "

- Perspective systemique

- Les décisions concernant l'enfant malade impliquent de
nombreux acteurs et de multiples systemes

- Il faut tenir compte de la complexité
(Chénard; 2015)



Autodétermination

Capacité de faire ses propres
choix, prendre ses propres
décisions, agir selon ses
croyances et ses valeurs pour
atteindre les buts fixés.

Etre apte a choisir*

Seules contraintes: celles
imposées par la loi.

Cela revient a décider ou
choisir méme si les autres
n‘approuvent pas notre choix

L'AUTO-
PETERMINATION
C'EST JUSQU'A



Dialogue

e Partage d'information entre les acteurs concernés
e Expression des préférences de chacun
 Prise de décision partagée

(Payot, 2007).



Actif
Présente |'information
Décide —sait ce qui est

bon
Expert qui faitet
décide pour la
personne

Plutot passif
Accepte la décision

Assume que le
medecin est |'expert

Actif
Presente l'information,
questionne, discute

Actif
Regoit l'information
Communique ses
préférences
Juge de ce qui est

important, discute

Dialogue.
Discussion,
négociation et
consensus
Partage de la décision

Plutot passif
Présente l'information

Actif
Recoit I'information
Juge de ce qui est
important
Décide

Assume que le patient
est I'expert

Adapté de : Charles, C., Gafni, A., & Whelan. T. (1999).

Patient partenaire
(partenariat de
soins)

Actif
Collaborateur
Echange des
informations
Nomme ses
préférences
Pose des questions
Actif
Collaborateur
Echange des
informations
Nomme ses
préférences
Pose des questions
Autodétermination

Coopération-
collaboration entre le
patient, ses proches
et les intervenants
Dialogue pour faire
equipe. L'humain dans
sa globalite.






2012 -2 jours

12 participants

Quelques témoignages:

« Le fait de se conscientiser est tres supportant dans la prise de décision »

« Lorsqu’'on prend une décision c’est la meilleure au moment ot on la prend »
« Permet de briser I'isolement »

« Intéressant de partager avec les parents qui sont dans la méme situation »

« Les activités ont favorisé ma réflexion et mon sentiment de reprise de
contrdle »

Suggestions:

« Moins technique avoir plus de place a I'’échange »
« En faire plus souvent »

« Plus de réflexion et développer plus de liens »



2Pr=5" (information)

10 participants

« Les décisions sont un choix personnel, mais on vit les mémes réalités »

« Nous ne sommes pas seuls a vivre nos questionnements » « Se sentir normal »

Conscientiser
« Cava m’aider a réfléchir et mieux vivre avec mes choix »

« « Ces ateliers m'ont enlevé de la culpabilité »

Evolution/cheminement

« Que ca peut évoluer dans le temps »

« Cet atelier nous fait prendre conscience du chemin parcouru »
b r e ) Y 5

« L'expérience s'acquiere au fil du temps »

Suggestions:
« Avoir plus de temps d’échange »

Nos observations: besoin de parler de leur vécu



2018 -2 jo
réflexion)

7 participants

« Je ne suis pas seule » « se sentir normale »

L’échange, la verbalisation
) . . ) ) . . TAWNOI NS,
« I’ importance de verbaliser pour s’'assurer d’avoir pris la bonne décision »
« Le partage d’expérience avec d'autres parents »
« La fierté d’en parler et de partager mon expérience »

Réflexion, cheminement, prise de conscience
« Ces rencontres m'ont permis d’enlever les si j’avais su... »

« Je commence a étre en paix avec mes décisions, quand je les ai prises c’était pour telles ou telles
raisons. »

« Je suis plus en conscience de comment je prends mes décisions »

« Ces rencontres m'ont permis d’acquérir une maturité en prenant plus le temps de poser les
questions nécessaires. »



Les commentaires des participants au fil du temps nous
on incite a passer

de I'information au soutien entre pairs et la réflexion!!



Quelques concepts

Visions du Monde

X



Initiateurs

| F ) .Y x g ?,.-r 1
David Epston
(1948 - 2008) (1944 - )

Michael White



Une constellation d’influences

Anthropologie
Théorie générale des
systemes et la
systémique
Théories
philosophiq
(Foucault,

Derrida...)

Constructionnisme
social

Théories
linguistiques

Féeminisme



Nous parlons toujours
par histoires

Histoire = approximation
du réel

Une histoire officielle /
des histoires paralleles



~LADN des histoires...

Des événements...

¢ ...quiontun sens

- ...reliés en séquence

e ... qui évoluent dans le temps

e ...selon un theme / intrigue / trame
- ... confirmé-s par d’autres personnes

« [l n'y a pas de probléme, il n'y a que des histoires de
probléme ».



Concept central : narration

e se fonde sur le choix que nous faisons de retenir, de
classer et daccorder une signification a certains
événements de notre vie et mettre en évidence certaines
expériences nous paraissant significatives.

e teintée par notre culture, notre communauté, le point de
vue de la famille et des amis de sorte quelle sera
différente d'un individu a l'autre.



Deux grandes sortes d’histoires

Logico-rationnelle

Explication
Raison: causalité

Vrai
Monde de la matiére

Narrative

Interpretation
Raison: intentions
Vrai-semblable
Monde du vivant



Quand quelgu’un consulte...

+ ou — emprisonné dans une histoire
e Négative/insatisfaisante
e Valeur de vérité - devenue officielle
e Liée a l'identité



Et pourtant...

Il y a d’autres histoires possibles
e Invisibles
e Dans 'ombre
o Etouffées



3 versions de probleme:
- La personne a un probléme
- La personne est un probléme

» Le probléme a la personne

Gingras et Lacharité (2009) font une analogie intéressante.



En somme, I'approche narrative est un moyen de
remplacer la narration dominante

souvent insatisfaisante par une autre

plus satisfaisante.

Ouvrir a d’autres possibles!



La tache de l'intervenant n’est pas de trouver une solution
ou de comprendre les systémes, mais de poser des
questions pour aider les personnes a observer l'influence de
certaines histoires culturelles restrictives et a enrichir leur
propre histoire de vie.

L'important n'est pas de résoudre le probléme, mais
d’'identifier ou de modifier les histoires qui maintiennent le
probléme et de construire de nouvelles histoires qui créent
de nouvelles possibilités de vie.

(Mori & Rouan; 20m)



® (Questionner les
histoires insatisfaisantes

» Séparer le probléeme de
lidentité

® Jnviter des histoires
alternatives




Contenu des ateliers 2018
Trajectoire décisionnelle
Analyse d'une décision

Le couple et la décision

La famille et la décision

Les professionnels — carte réseau

Outil d’aide a la décision



Quelques idées narratives!

Activité brise-glace
Objectif narratif:

Permettre aux participants de commenter une image pour
ensuite se 'approprier.

) . .
Qu’est-ce qui vous frappe dans cette image?
Qu’est-ce que vous aimez de cette image?

Quel lien faites-vous entre cette image et votre histoire? Une
anecdote?

Qu’est-ce que cette image dit de vous? En quoi vous représente-
t-elle?



Trajectoire
o Situer les décisions
e Qualificatif

e Quel mot?

 (En quoi ce mot parle un peu de vous?)

» (Avez-vous un autre exemple de la facon dont s’incarne ce mot
(ou s’est incarné) dans votre vie?)



| —

« Lorsque je regarde ma fleche, c’est de |la fierté et de la force que je vois. La fierté

Fierté / Force

qu’on soit passé avec mon conjoint au travers de tout ¢a »

2013 2013 2014 2015 2015 2017
Digte Déménagement Gastrostomie PIB Corset Ecole




| —

Culpabilité, peine, épuisement, incertain, doute, fonce, défonce.

« Culpabilite de ne pas avoir pris les décisions plus tét comme la gastrostomie,

culpabilité d’étre porteuse du gene ».

Diete Travail Gastrostomie Adaptation Jéjuno Antibio Garderie,

domicile répit, CLSC




Autres questions pertinentes

e Quelles impressions avez-vous de votre trajectoire?
e Qu'appréciez-vous de ce parcours?
e Que reconnaissez-vous de vous dans ce parcours?



Autre activité autour de la trajectoire

¢ A quoi ressemblerait cette décision?
¢ A quoi vous fait-elle penser?
e Quelle forme, quelle couleur?

Dessinez-la!
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Les cartes narratives!

Conversations pour redevenir auteur

Invitation a continuer a développer et a raconter
des histoires au sujet de leur vie, mais aussi a les
aider a inclure certains événements et des
expériences les plus négligés, mais potentiellement
significatifs, et qui ne sont pas en phase avec leur
histoire dominante.



"Une décision

Le contexte (paysage de 'action)

Pourquoi?

Qui est
impliqué?
Quia

participe?

Comment?

(Les étapes)

Emotions




Décision

Le paysage de 'identité positive?

Négative?

Que dit- Décisi Habiletés,
elle de vos cESIOn compétences
projets de Quel mises en

. . qualificatif? .
vie/famille action?

Que dit-
elle de vos

valeurs? autre
contexte?

Dans un



e Paysage de lI'identite

- Emotions présentes

» Décision + ou -?
Qu’est-ce qui vous fait dire ¢a?
Pour qui?

» Quelles habiletés, compétences, capacités ont été mises en

action?

D’autres situations ou le parent a fait valoir ses habiletés?
Qu’est-ce que les autres diraient de ces habiletés?



La famille et la décision - paysage de I'action
e Quelle décision?
¢ A quel moment s’est-elle imposée?
e Choix possibles?
e Comment vousy étes-vous prepare?
e Comment avez-vous fait pour la prendre (étapes)?
e Quelles émotions vous habitaient?



(Comment en étes-vous venu a tenir compte ou pas des
autres dans cette décision?)




La décision et les professionnels
Paysage de l'action
Paysage de l'identité
» Quel mot pour qualifier cette relation?
 Relation + ou -? Qu’est-ce qui vous fait dire ¢ca?

» Quelles habiletés, compétences devrez-vous mobiliser pour
que la relation soit plus satisfaisante?



Conversations narratives en échafaudage

e Zone de proche développement

» Clest I'écart entre ce qui est connu et familier et ce qui pourrait étre
connu.

« Zone qui peut étre traversée grace a un partenariat qui fournit
I'échafaudage nécessaire pour y arriver — celui qui offre I'occasion de
progresser etapes par etapes.

« Permet a la personne de séloigner progressivement, et de facon
croissante, de ce qui leur est connu et familier en direction de ce qu’il
leur serait possible de savoir et de faire.

» Ce faisant, la personne expérimente un sentiment d’étre capable de
controler sa vie, d’agir de facon a influencer son cours en fonction de
ses intentions, et de le faire a partir de ses connaissances et de
compétences.



Sélectionner une décision

e Qu'est-ce que cette décision dit de vous comme
personne? Vos désirs, vos intentions?

e Qu'est-ce que cette décision dit de ce qui est important
pour vous?

e Qulest-ce que cette décision dit de la valeur que vous
accordez a votre enfant? A vous? A votre couple? A vos
autres enfants?

e Quest-ce que cette décision dit de vos projets pour votre
enfant? Pour vous? Pour votre famille?

e Quest-ce que cette décision dit de vos valeurs?



Culture occidentale tend a des interprétations
internalisantes

e Jugement normatif en tant que mécanisme de controle
social, qui incite les gens a comparer leurs actions et
leurs pensées, ainsi que celles des autres, a des normes
de vie et de développement élaborées par des
professionnels.

e Ce qui a conduit a I'objectivation de l'identité (probleme
devient I'identité)



Conversations narratives externalisantes

- Consiste a objectiver le probléme en séparant l'identité
de la personne et le probléme.

- « Le probleme cesse de représenter « la vérité » a propos
de l'identité des gens, et les différentes facons de
résoudre le probleme deviennent soudain visibles et
accessibles » (White; 2009: 19).



Carte de navigation

Probléme

le nommer

Contexte
social

Modalités
d’action




Lexique d’externalisation

Intrusion : entrer, s'infiltrer, envahir, s'introduire

Domination: prendre le controle, forcer a, enlever,
obliger

Séduction: faire croire, promettre, attirer, faire signe,
déjouer

Présence: venir, prendre place, débuter, visiter,
surprendre



La culpabilité

Maman : Le Phare (quand l'enfant y est) on essaye de
maximiser le temps avec sa soeur. On sépuise, on court
partout pour ['entertainer. Du coup on se repose pas du tout
et on a pas de temps de couple.

Josée: Et est-ce que votre fille gagnerait a aller passer du
temps chez ses amis, familles, grands parents?

Maman: Oui c'est que ma culpabilité... Elle (sa fille) elle
adore ca aller chez les gens. Je prends conscience qu'on veut
tellement pas qu'elle ait des conséquences de la maladie de
(son frere) qu'on I'étourdie a faire plein d'activités.



L'injustice
Plusieurs participantes expriment le sentiment que leurs
enfants ne sont pas traités comme dautres enfants
malades. Elles ont l'impression que les enfants
handicapés n'ont pas droit aux mémes soins que les autres
enfants qui sont « malades » (tests de dépistage comme
PHmétrie, ciné de déglutition, etc.).



\

—Outil d’aide a la décision

Ouvrir PDF ou Word



Merci!!

(Questions-commentaires?



/
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