Le bien-étre de |'enfant malade aujourd'hui... comment
I'intégrer dans les soins ?

Mme Marie-Thérése Minne,

Présidente de lassociation HU




Membre délégué de AECH

Bien étre de I'enfant malade
aujourd'hui... Comment l'intégrer dans
les soins ?

Merci de la confiance que vous me faites car s'il est assez simple dans une conversation
privée spontanée d'exprimer son ressenti, de fransmettre ce qui nous pousse a croire en
notre engagement... Prendre la parole en public avec les mots justes, d propos d'un sujet
qui vous habite n'est pas chose facile.

Je souhaite remercier Madame Madame Janine Seilleur-Pazard pour |'énorme travail
de pionniére pour bien &tre le I'enfant malade.

Impossible de parler du travail fait pour le bien tre de I'enfant malade, sans un bref
rappel de |'histoire des pionniers belges qui ont posé des bases solides a I'humanisation
de la prise en charge de I'enfant malade a I'hopital. Ils ont cru a la valeur de santé
publique de ces initiatives humaines restées secretes parce qu'en contradiction avec les
réglements hospitaliers.
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Dés 1930 la préoccupation majeure du Professeur Paul Govaerts est de dénoncer les
conditions d'hospitalisation des enfants mélangés aux adultes et traités sans grande
différence. Pour lui les enfants n'ont pas leur place dans un service pour adultes.

En 1935 I'hopital St Pierre ouvre ses portes. Le Professeur R.DUBOIS assistant du
Professeur Cohen est chargé de créer service de médecine interne pour enfants ou
ils seront regroupés par dge.

A la méme époque 'UCL crée les premiers cours de médecine pour enfants.

Les années passent mais la volonté de répondre aux besoins réels de I'enfant malade
hospitalisé ne faibli pas.

Les années 1950 voient se concrétiser plusieurs projets

- La formation d'infirmiéres a la prise en charge des enfants
- Une école pour les enfants est créée a I'hopital (exemple Etienne)
Un autre réve habite le groupe de pionniers la construction d'un hopital pour enfant

A cette époque Madame Janine Seilleur-Pazard, attachée au service de pédiatrie
est bien déterminée a changer les conditions inhumaines d'hospitalisation des enfants.
Dés 1949 elle enseigne en premiere année a |'école d'infirmiere du site de St-Pierre a
Bruxelles. Elle forme et sensibilise les éleves a la psychologie des enfants mais aussi &

tolérer la présence des parents d coté de leur enfant.

Jusqu'au début des années 1950 le modele de base des soins est centré sur le
corps malade objet a soigné..c'est bien pour mettre I'humain dans les soins que
nos prédécesseur ont mené leur combat

Qu'en est-il aujourd'hui ?

De 1960 jusqu'a aujourd'hui de nombreuses groupes de réflexions essayent de
définir un modeéles de soins infirmiers. Différents modeles théoriques des soins
infirmiers sont présentés. La diversité est importante.

Cependant tous ont permis une réflexion, des recherches sur nos conceptions de
qualité de vie, de bien-étre et sont l'origine de nombreuses questions sur la
pratique des soins infirmiers. Peu a peu nous sommes passés au faire sur ce
corps souvent déshumanisant « au faire avec »... la communication essaye d'étre
d nouveau présente lors des interactions soignant-soigné.
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Aujourd'hui soigner une personne est de plus en plus complexe et la prise en
charge globale et singuliére évolue tres lentement.
Un élément essentiel est le ressenti de la personne a la pathologie qu'elle vit et ce qu'en

fait le soignant ? A-t-il les moyens dans le contexte ol il exerce et avec ses réalités
quotidiennes de se sentir autant concerné par la personne que par la maladie, de

bien entendre ce que nous son attitude, son comportement, ses paroles... afin de trouver
les mots justes qui seront sources de sens de réconfort

C'est la face invisible des actes personnalisés du soignant, c'est une fagon propre a
poser un autre regard sur le patient et sa famille, une écoute de ce qui nous est dit, en
reconnaissant ses propres limites... Pouvoir entendre |'interrogation, |'insatisfaction
des patients des familles. En d'autres mots oser communiquer, mettre des mots sur les
¢léments présents dans I'ici et maintenant, apporter I'information qui donne du sens a ce
qui se passe, €tre présent pour soutenir la force de continuer a faire face aux moments
d'angoisse, de découragement rendre la place d nos émotion, aux sentiments et au
dialogue.

Un grand pas sera grdce aux travaux d'Hildegard PEPLAU pour qui « Les soins
infirmiers constituent une démarche interpersonnelle et souvent thérapeutigue
qui comprendre des actes qui requiérent la participation de deux personnes ou
plus, personnes qui tirent parfois profit de telles interactions

Pour H.Peplau, la préoccupation premiére d'une école d'infirmier n'est pas de penser au
patient mais d'aider au développement graduel de chaque éléve vers une maturité qui lui

permettra de réellement " soigner " le patient (acquisition d'un meilleur savoir-tre).

Par I'acquissions de moyens d'écouter, d'entendre, de comprendre sans juger, de guider
sans contraindre.

Les travaux de H.PEPLAU sont en concordance avec ceux de Yves GINESTE et Rosette
MARESCOTTI, qualifiés de Philosophie de I'humanitude. Ces chercheurs refusent de
séparer linséparable : des actes de soins qui seraient technigues et dautres qui
seraient relationnels. Quest-ce quun soin relationnel qui ne serait pas également
technigue - comme si regarder, parler, toucher une personne atteinte de certaines
maladies ou handicaps constituait des savoirs innés, navait pas d faire /objet dun
apprentissage. Quest-ce quun soin technigue qui ne serait pas relationnel ? Toute
interaction est relation.
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Ce qui précede nous montre le rdle essentiel qu'ont les professionnels de la santé et
particulierement les infirmiéres dans le bien €tre de la personne malade.

Pour conclure

Apporter du bien-&tre au patient, c’est oser tre présent en direct, tel que nous
sommes malgré la complexité de contenu a développer, d'acteurs a intégrer, de
questions a poser, de limites a dépasser, de défis a relever... Cela ne peut se faire qu'en
s'interrogeant, en réfléchissant pour mieux comprendre ce qui contribue a identifier les
soins infirmiers. Leurs sens, leur conception, leur portée sociale et économique... Mais
également par un questionnement du savoir-faire appris et du savoir utiliser acquis par
I'expérience intériorisée.

Cela signifie qu'au sein de toute institution de soins il devrait exister une philosophie,
des manieres de penser et d'organiser les soins attentives ou la qualité de vie la qualité
de vie, au bien-€tre, au respect de chaque personne est d'égale importance que les actes
thérapeute.

Mais cela signifie également que chacun est libre de personnaliser les maniéres
« fechniques » de prendre soin, de toucher la personne, de la regarder, de lui parler,
d'utiliser ses savoirs (savoir-faire et savoirs -2tre). De dépasser les difficultés de
certaines situations pour maintenir les liens humains.

Veiller au bien-€tre du « malade » c'est la reconnaissance du patient en tant que sujet
qui vit un épisode particulier de sa vie « la maladie ». La globalité de la prise en charge
comprend les actes techniques nécessaires a la guérison ou a la stabilisation de la
maladie et l'interaction, l'information, communication et la parole indissociables qui
donnent du sens a la réalité vécue par chacun. C'est tre présent en tant que personne,
avec nos propres sentiments, nos émotions, ouvert a I'écoute de cet enfant ici présent
et de sa famille.
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En pédiatrie ce savoir étre est d'autant plus important que le malade est un enfant,
un tre humain en devenir.

Je termine en citant ces quelques lignes écrite a propos des travaux de M-
Frangoise COLLIERE
Sa recherche-action-formation réalisée tant avec les infirmiers(es) qu'avec les usagers
des soins a partir des situations rencontrées dans les services et sa participation a des
travaux au niveau international, I'amenent a dégager certains aspects du dilemme posé a
la profession infirmiére en cette fin du XXe siecle.

Ce dilemme se situe autour de la nécessité de retrouver : * des soins qui accompagnent
la vie ; * des soins qui retrouvent leurs dimensions culturelles et sociales ; * des soins
dont les effets soient reconnus économiguement ; * des soins exigeant des conditions
appropriées pour les prodiguer. I/ revient au personnel infirmier de faire apparartre,
révéler, argumenter /'apport irremplacable des soins en de¢d et au-deld de tout
traitement.

L'auteur en quelques mots... Marie-Frangoise Colliere, titulaire de la mditrise de soins
infirmiers de santé publique de la Wayne State University, Detroit (Etats-Unis) et du
DEA d'histoire des civilisations, Université de Jussieu, Paris, fut infirmiére enseignante
dans le programme de mditrise des sciences et techniques sanitaires et sociales de
I'Université Lumiere-Lyon II de 1965 a 1994. Elle est décédée en janvier 2005

Marie-Thérése Minne
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